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ABREVIATURA DE TERMOS

* ABEP: Associacéo Brasileira de Empresas de Pesquisa

e Al Autismo Infantil

* BCP-LOAS: Beneficio Prestagdo Continuada - Lei @iggida Assisténcia Social

» BH: Belo Horizonte

 CAADE: Coordenadoria Especial de Apoio e Assisi&rcPessoa com Deficiéncia

» Casa Lar/ CL: Unidades nao hospitalares ondeetadds moram. Nome utilizado
pela area da Assisténcia Social e equivalente &ediléncia Protegida neste
trabalho.

* CE: Classe / categoria econdmica

« CERSAM: Centro de Reabilitacdo em Saude Mental

» CID-10: Classificacdo Estatistica InternacionaDidencas e Problemas Relacionados
a Saude

» DALY: Disability Adjusted Life Years

+ DSM-IV: Diagnostic and statistical manual of merdeorders

e GC: Grupo Controle

* IBGE:Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

* LEMG: Loteria do Estado de Minas Gerais

* MG: Minas Gerais

* PIB: Produto Interno Bruto

* Residéncia Protegida: Unidades nao hospitalares osdfetados moram. Nome
utilizado como equivalente ao de Casa Lar parategialno. Nome utilizado pela
Saude Mental para os egressos de hospitais crénicos

* RM: Retardo Mental

» SD: Sindrome de Down.

» SEDESE: Secretaria de Estado de Desenvolvimental®®cMinas Gerais

* SUS: Sistema unico de Saude

e YLD: Years Lived with Disability



CONCEITOS
Autismo Infantil de baixo funcionamento: € um conceito funcional, popular onde o quadro
de autismo com comorbidade com retardo mental raddeigrave ou profundo. Os quadros

classicos séao desse grupo.

Autismo Infantil de alto funcionamento: conceito funcional, auto-explicativo, onde o

quadro de autismo cursa com inteligéncia normauperior.

Custo direto: custos que incidem diretamente sobre o produtwiceeratividade, despesas

com pessoal, medicacgao, terapias, entre outros.

Custo indireto: sdo os que ndo estdo diretamente implicados nes/eéntdes mas Sao

consequentes ao “problema” ou transtorno. Afetancipalmente a capacidade de producéo
econbmica do afetado ou da familia, porisso tams&mnomeados como custo econdmico.
Integram os custos indiretos, por exemplo, a peal@portunidade de trabalho parcial ou
integral do afetado e/ou seus familiares, a peedapbrtunidade do investimento monetério

nos outros filhos, o prejuizo psicologico familiets.

Custo da Doenca / Cost of linesdvletodologias que buscam identificar e medir o td&l
custos de uma doenca especifica para a sociedaddyendo uma combinacdo de dados

epidemioldgicos e econdmicos (gerando valores raons).

Custo de Oportunidade ou custo socialk a comparac¢do dos resultados dos recursos quando
investidos em programas / planejamentos diferefi&se conceitparte de trés pressupostos,
gue 0S recursos sao escassos e limitados, quetpriresso de demanda é um processo de

escolha e que um recurso alocado num servigo né&rfgser gasto em outro.

Custo / Gasto: Custo refere-se a valores (quantidades) enquarsio @ao ato de adquirir

bens por determinados valores, financeiros ou $ao.versoes da mesma questao.

Custo Intangivel: custos de mensuracdo dificil ou impossivel, como @emplo o0s

prejuizos psicologicos do afetado e/ou seus faredia



Disability Adjusted Life Years: avalia a carga imposta a sociedade por mortes puessa
(110 “doencas”) e tempos improdutivos secundarioscapacidades (500 “doengas”). Os

componentes de mortalidade e os custos indiretomedidos por essa técnica.

Elasticidade da demandamede o impacto de alteracdes do preco do prodatosetvico a

ser adquirido e da renda em relacdo a demanda adjuantidade que o consumidor deseja
adquirir de um produto ou servico. Em outras palsvmede quanto a variagdo no preco de
um produto ou servico afeta a demanda por este mgem. Quando a demanda € inelastica

as variagoes de preco afetardo menos intensameniegantidade adquirida

Demanda em saudeqguantidade de bens ou servicos que as pessoaardesajsumir em
um determinado periodo de tempo, dadas as redr@@amentarias, ou seja ha liberdade e

autonomia de escolha do consumidor.

Necessidade em saudeguantidade de servigcos que 0s técnicos sugeredicaim deva ser
consumida em um determinado periodo de tempo paras|pessoas figuem saudaveis. E um

conceito exdgeno ao consumidor.

Years Lived with Disability: avalia a carga imposta a sociedade pelo perioddoviscom

incapacidade

Year of Life Lost: avalia a carga imposta a sociedade pelo perioddidoepor morte

prematura por acometimento da saude.
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GASTO FAMILIAR COM AUTISMO INFANTIL
Resumo

Objetivo: Conhecer o custo direto de afetados por Autismantiif sub-tipo classico em
relacdo a Categoria Econdmica comparados com afefaat S. Down.

Método: Vinte e seis sujeitos foram recrutados de cadasttadual existente. As familias
foram identificadas por Categoria Econbmica, fora@squisados os gastos diretos de doze
meses e 0 calculo foi linear para 2009. O testetisticos utilizados foram t-student, o
Mann-Whitney e regresséo linear no estudo de ptagens de gastos em relagdo as Classes
EconbmicasResultados: Foi encontradasignificancia estatistica, por regressao lineaa par
porcentagens de gastos em relacdo as remuneragidsscola e com Gastos Totais. Ambos
itens apresentaram maior custo para as familiagraipo autista usuarios de Casas-Lares.
Discusséo:Casas Lares / Residéncias Protegidas sdo demaetfeticas para os autistas. As
classes menos favorecidas gastam proporcionalmesite— 12% a 20%. H& necessidade de
um cadastro estadual e mais estudos que espelheatidade dos portadores de deficiéncias.
Conclusdes:A renda per capita do nono maior PIB de MG pa@622007 € menor que 0
gasto ajustado com cada autista, R$ 9.707,00. Aselaeconbmica D deve estar
assistencialmente a deriva pois s6 foi identificadw pessoa desse extrato. Se o YLD das
doencas psiquiatricas € insuperavel, supde-se gsetranstornos da infancia seja maior
ainda. O Estado deveria investir agressivamentePengramas estruturados ao invés de

gastar, tanto, com programas sociais como o0 BCP&.0A

Palavras chave: Autismo Infantil, Sindrome de Dowusto de doenca, Years Lived with

Disability,
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Abstract:

Objective: To know the direct expense of the families of thé&ntile Autism, classic
subtype, affected according to their economic otassparing with a Down Syndrome group.
Method: Thirty-three people were recruited from existingicsdl files. The families were
classified by economic class, the direct expendesvelve months were researched, the
calculus was linear to 2009. The results were aealyusingr- student, Mann-Whitney and
linear regression in the study of expenditures gr@ages for each Economic ClaBesults:
Statistic significance was found by linear regressior the percentage of expenditures in
relation to earnings with School and Total Expen®&asth items had a higher cost to the
autistic families Residential units usermiscussion: Residential facilities are inelastic
demand for autistic population. The lower clasgegnd proportionally more - 12% to 20%.
There is need for a state registry and more studiesflect the reality of the population with
disabilities. Conclusion: The nineth per capita income of 2006/2007 MG sPGhI lower
than cost for each autistic subjetc, R$ 9.707,0@ Economic class D population certainly is
under assisted, for only one person from that layas identified. If the YLD psychiatric
disorders are insuperable, it is supposed thaterchildhood disorders are even bigger. Is
supposed the State should invest more in structpregrams instead of spending so much
with social ones, like the BCP-LOAS.

Key words: Autism, Down Syndrome, cost of illnegsars Lived with Disability,
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

O tema “Custo Familiar do Autismo” é um conjunto di@s assuntos, o Autismo
Infantil e Economia em Saude, sendo esse trabaduito no Brasil.

O Autismo Infantil € um transtorno psiquiatriconbecido hapouco mais que 60
anos, pouco identificado e muito pouco investiddogpeprofissionais de satde. E um
transtorno tecnicamente complexo, de suposicdo emtifiitacdo ainda restrita aos
especialistas, de suposta prevaléncia rara e poedebido a imagem estereotipada de evoluir
inexoravelmente para a incapacidade n&o gerou esder de investimento para 0S
profissionais e gestores da area da saude publica.

O Autismo Infantil (Al) é definido como um transbar comportamental de inicio na
infancia, antes dos trinta e seis meses de idaane comprometimentos especificos em ao
menos trés areas, a saber: interagdo social, coag@u e comportamentos que sao restritos,
repetitivos e estereotipados. Afeta mais homensnguideres numa proporcdo de até 5:1,
com prevaléncia em tornde 0,5% sendo que metade compde o grupo dos indvide
baixa funcionalidadglonde ha comorbidade com Retardo Mental e conségjipeogndstico
reservadd) e a outra parte é os de alta funcionalidade, ongi®gnéstico nédo é afetado pelo
déficit intelectivo, ja que inexiste. Em ambos ospps ha inUmeras comorbidades médicas e
ndo médicas, o tratamento ideal é multidiscipfiesa herdabilidade é significativa

Como ainda ndo ha um marcador biolégico para on&d ha propedéutica médica
disponivel e os critérios diagndsticos sdo clinie@dravés de escalas que também dependem
da histéria pregressa e dados clinicos. O quadre skguir os itens transcritos no Diagnostic
and statistical manual of mental disorders (DSM2I&/Classificagdo Estatistica Internacional
de Doencas e Problemas Relacionados & S&lBe10)’. O DSM-IV é mais utilizado em
pesquisas possui uma classe sintomatica, uma de @k inicio dos sintomas (antes dos 3
anos) e outra que compara a possiveis diagnéslimenciais.

A evolucdo da maioria dos afetados por Al de baixwionamento é deficitafid e
assim sendo seu futuro dependera dos recursovadssrpor sua familia e/ou do Estado
como o Beneficio Prestacéo Continuada - Lei OrgadécAssisténcia Soci{BCP-LOAS).

Sobre os afetados de alto funcionamento, podezse gue sabe-se ainda pouco sobre
eles jA que o assunto é bem menos conhecido temmta, e portanto menos, ainda,
identificado pelos profissionais. Como a maiori@zs#s afetados néo apresenta problemas

pedagogicos, ja que possuem inteligéncia normanowivel superior, e as dificuldades de
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relacionamento sdo bem menos graves, 0s comproargtimserao realmente evidenciaveis
na pré adolescéncia, elas serdo atendidas porigisagusem formacao na area da infancia e
adolescéncia e nao serdo, diagnosticados corretamen

Sumarizando entdo, pode-se dizer que o Autismantihfde baixo funcionamento é
um transtorno cuja prevaléncia é significativa $903, € tecnicamente complexo, exige
tratamento multidisciplinar especializado tantcdnea da saude como na da educacdo, evolui
para a incapacidade civil, que gera um alto custtake € merecedor de mais estudos sobre
seu impacto na economia.

Economia em Saude tem seu valor pela percepcadadaira, de que os custos das
doengas crbnicas tem uma inclinagdo ascendentearend@mente infinita. No Brasil o
interesse tem sido nos servicos que geram umadaefraqiéncia de internagcdes como
asm&™° ou onde as internacdes possuem elevado cust@dimarcomo os traum&s Assim
sendo, nosso Estado / Pais ndo focou seus inteersspesquisas econdmicas nos transtornos
psiquiatricos, seja de adultos ou da idade infaatiho o Autismo Infantil, que tem todas as
caracteristicas de doencas cronicas - alta morbiddihixa mortalidade.

Diante do desenvolvimento tecnolégico da medicogmpaises desenvolvidos estao
vivenciando uma transicdo epidemiolégica com claeclinio das doencas infecto-
contagiosas, de alta mortalidade, e ascenséo dagao cronicas de alta morbiddeela
maior expectativa de vida da populagdo e conseeuonemite maior freqiéncia desses agravos.

O Brasil também evolui nessa direcao ja que a eafpez de vida acima de 60 anos
que era de 6,3% em 1980, cresceu para 7,6% emel886gira 14% em 2025 Isso indica
uma marcante mudanca no perfil da demanda porgesrde salude e necessidade crescente
de planejamento para esse grupo de doencgas cronicas

A literatura de economia em saude existente sobggupo de doencas crbnico
degenerativas, embora exigua, € farta em infornsagdlere o peso das doencas psiquiatricas.
Apesar da informacdt’® que esses transtornos sdo mais prevalentes quexpomlo a
Deméncia de Alzheimer, os investimentos sdo incoaveémente menores.

Comparando Autismo Infantil com a Deméncia de Allxiee, por exemplo, temos as

duas informagfes basicas: os dados internaciomagalaléncia do A%, como um todo,

indicam taxa de 0,5%, que é mais frequente queedizér - (0,4% da populacéo); o tempo

vivido com incapacidade (Years Lived with DisalilitYLD') é muito maior, e consequente

' Avalia a carga imposta a sociedade pelo perioddosicom incapacidade
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custo para a sociedade. Apesar disso, 0s estudosm@@mparavelmente menores. Outro
fator que agrava o Al, é que, diferentemente dasstornos da infancia os quadros da idade
adulta e/ou da velhice afetam individuos que jérén tempo de gerar alguma reserva
financeira ou possuem algum tipo de auto-sufic&mbnetaria como aposentadoria ou
licenca médica. Os custos do Al recaem diretamaotere os familiares que, quase
integralmente s&o jovens e, ainda, possuem uma renoto limitada. Havendo falta ou
déficit na qualidade assistencial aos Al, pelatligéo assistencial ou financeira familiar, a
evolucdo dessa pessoa tendera a maior incapacidgde transbordard no médio e longo
prazo em maior custo para a sociedade, atravésad®w wotilizacdo de servicos médicos e
recursos sociais.

Nessa realidade, no Estado de Minas Gerais o conéeto oficial se resume ao
cadastro de oferecimento de “Bolsas Escola” petaefwia de Estado de Desenvolvimento
Social (SEDESE) em parceria com a Coordenadoriadiapde Apoio e Assisténcia a Pessoa
com Deficiéncia (CAADE), fato que ndo desmerecesadsstado diante das outras unidades
da federacao, pois a maioria nada possui. Mas péosausada e futuristicamente o ideal
seria pesquisar sobre o real valor do Disabilitjuatkd Life Years (DALY) e do Years
Lived with Disability (YLD) do Autismo Infantil, gando, entdo, poderia ser realizado um
programa assistencial baseado em estudos econdmicos

No Brasil a estrutura assistencial da saude é cstam®la area publica, pelo sistema
do Sistema unico de Saude (SUS), do Sistema deeS@athplementar e da particular.
Tradicionalmente a assisténcia pelo SUS é a bésdiante de necessidades complexas do
Autismo Infantil o caminho natural é através dasasuduas formas assistenciais de acordo
com a capacidade orcamentéria de cada familia.

Como nossa sociedade possui extratos econdmidosalsé esperado que classes de
poder econémico mais elevado gastem mais com senidiares afetados pelo Al que as
outras. Qual sera a proporcéo renda / custo dizsreatos pago pelas familias de distintos
poder econébmico? Essa proporcao é equitativa? ®astvarias necessidades da populacéo

afetada pelo Al, qual sera a maior demanda, doopbmvista dos familiares?

" Avalia a carga imposta a sociedade por mortes preas(110 “doencas”) e tempos improdutivos secuosla
a incapacidades (500 “doencas”). Os componentesiattalidade Os custos indiretos sdo medidos pa ess
técnica.
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2 OBJETIVO

Conhecer o custo direto da pessoa portadora dematinfantil, sub-tipo classico,
também denominado de baixo funcionamento (DSM-19-@P de acordo com sua classe
econdmica (A, B, C, D e E) em comparacdo com unparecontrole de afetados pela

Sindrome de Down.
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3 METODO

O estudo € do tipo transversal com 26 pessoadafepelo Autismo Infantil e 34 pela
Sindrome de Down.

3.1 Sujeitos

Foram avaliados os gastos familiares de pessoasccahagndstico de Autismo
Infantil, de baixo funcionamento, beneficidrios @wnvénio n.001/2008 firmado entre
Secretaria de Desenvolvimento Social (SEDESE) eerlaotdo Estado de Minas Gerais
(LEMG) para recebimento de ajuda de custo com Eiacatravés da Coordenadoria de
Apoio a Pessoa com Deficiéncia (CAADE). O refergdmlastro nomeava 35 pessoas em 18
Escolas, em trés municipios do Estado.

Todos os sujeitos escolhidos foram avaliados @mente pelo pesquisador para
confirmacao diagnostica.

O grupo controle escolhido foi de Sindrome de D¢®D). Essas pessoas estavam
matriculadas em Escolas, diversas, de Belo Homzenhdo eram provenientes do mesmo
cadastro dos afetados pelo Autismo Infantil por§lenédo é diagndstico psiquiatrico. A SD
foi escolhida como grupo controle especificametgye cursa com Retardo Mental, assim
como o Autismo Infantil de baixo funcionamento.

Todas as familias foram identificadas de acordo adGiasse Econdémica / Categoria
Econdmica (CE) “A”, “B”, “C”, “D” e “E” de acordo om questionario da Associacao
Brasileira de Empresas de Pesqtfi$a— ABEP (Apéndice n.1) sendo que 0s questionarios

foram aplicados pelo pesquisalior

3.2 Critérios de Incluséao

Os critérios de inclusdo foram quatro, a sabersqees beneficiarias do Convénio
n.001/2008 firmado entre SEDESE e Loteria do EstddoMinas Gerais (LEMG) para

""" A escolha da metodologia utilizada pela ABEP oaoper trés razdes: é similar aquela utilizada pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e EstatisticaGB), € de aplicabilidade mais simples e esta dispbpara o
publico no site, fato que ndo ocorre com 0 a mdoyilm do IBGE que exige uso de softwares que né@o sa
disponibilizados publicamente ((IBGE, 2003)
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recebimento de ajuda de custo com Educacdo atdav€AADE / SEDESE que ja tinham
diagnéstico de Autismo Infantil; pessoas com diagnd de Autismo Infantil, de baixo
funcionamento (DSM-IV 299-0), confirmados através alaliacdo clinica realizada pelo
pesquisador; idade acima de 36 meses; e aceitagdamtlia em participar da pesquisa
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esathrec

O critério de inclusédo para o grupo controle feiesentarem diagnéstico clinico de
Sindrome de Down (SD).

3.3 Critérios de Exclusao

Os critérios de exclusdo para os sujeitos da pesdaram trés: ndo se enquadrarem
no diagndéstico de Autismo Infantil, de baixo fun@mento (DSM-IV 299-0); terem menos
gue 36 meses de idade; ndo serem cadastrados nérM@SEDESE / LEMG / CAADE.

Os critérios de exclusdo para os sujeitos do gagrdrole foram dois: ndo terem
estigmas fisicos e diagnostico clinico de SindralmeDown; apresentarem concomitancia

diagndstica de SD e Al.

3.4 Calculos dos Custos

Para quantificacdo dos gastos foi elaborado unralima(Apéndice n. 1) baseada na
literaturd®'® mesmo que exigua, em artigos que tratam de ottemstorno$®® e na
experiéncia clinica do pesquisador. Os itens psadas foram separados em quatro grupos, a
saber: tratamentos médicos e dentista; terapiaxplass e assuntos diversos (babas,
advogados, equipamentos e cursos para pais). Alhaglasompleta possui 34 sub-itens. No

item Escola estdo incluso os gastos com Casas LResidéncia Protegid.

So6 foram considerados os custos diretos durante dwses. O calculo foi linear

(soma aritmética) e os valores estdo em reais add@2009.

V' Casas-Lares é um termo similar ao de ResidéReiegidas, sendo que o primeiro é um conceito da
Assisténcia Social e o segundo é da Saude Mentdulenos. Ambos se referem a locais/instituicoetecas

pessoas residem, que ndo sdo suas residénciamrigindo sdo hospitais
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3.5 Estudo estatistico

As informagdes coletadas foram digitadas em uncdale dados desenvolvido no
Excel®. Os resultados descritivos foram obtidokzaindo frequéncias e porcentagens para as
caracteristicas das diversas variaveis categogcda obtencdo de medidas de tendéncia
central (média e mediana) e medidas de disperg&vi@dpadrdo) para as quantitativas. Além
disso, foram calculadas as porcentagens da ren@é dos entrevistados que eram destinados

as despesas ja mencionadas.

3.5.1 Comparacao entre 0s grupos

As comparacdes entre 0s grupos e as covariavaigitptivas foram feitas a partir do
teste t-student quando as suposi¢cOes usuais dolon@uemalidade e homocedasticidade)
foram atendidas. Caso contrario foi utilizado daede Mann-Whitney. As suposicdes do
teste-t foram verificadas utilizando o teste depBbaWilk para normalidade e o de Levene
para homocedasticidade.

As comparacdes e analises descritivas foram faitagsés dsoftwareR, de dominio

publico. Foi utilizado nivel de significancia de 5%

3.5.2 Comparacéo por diagnostico entre as Categosd&condmicas

Foram comparados os sujeitos Al usuarios de Qamas / Residéncias Protegida, Al
nao usuarios de Casas Lares / Residéncias Protegidagrupo controle SD, por categoria
econbmica e covaridveis quantitativas feitas airpald teste F(ANOVA) quando as
suposic¢des usuais do modelo (normalidade e homstieidade) foram atendidas. Quando as
suposicdes foram violadas foi utilizado o teste Kieiskal-Wallis. As suposicdes da
F(ANOVA) foram verificadas utilizando o teste deapho-Wilk para normalidade e o de
Levene para homocedasticidade.

Quando observada diferenca significativa na coag@ar entre as trés categorias
econdmicas, foram realizadas comparacdes doissaedtrie eles para localizar as diferencas
utilizando o teste t-student (no caso em que $ieattia FANOVA) ou pelo teste de Mann-
Whitney (nos casos em que se utilizou o Kruskalidjatorrigindo também o nivel de
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significancia pelo método de Bonferroni. Esse m@t@onsiste em dividir o valor de
significancia usual (0,05) pelo nimero de compagagfiie serdo realizadas. O resultado € um
valor-p de 0,017 (0,05/3), ou seja, a diferenca seda considerada estatisticamente
significante se o valor-p for menor ou igual a @,@hra cada comparacao entre duas classes
econdmicas.

Por ultimo foi realizado estudo de regressao linkarporcentagens das despesas com
escola e despesas totais considerando conjuntatn@siteategorias, Autismo Infantil usuario
de Casas Lares, Autismo Infantil ndo usuario dea€dsares e S. Down, com a classe

econdmica.

3.6 Aspectos Eticos

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo CongitEtita em Pesquisa — Instituto de
Previdéncia dos Servidores do Estado de Minas §qrarecer: 1187/08, inscrito no Sistema
Nacional de Estudos e Pesquisa sob o niumero CAAER:00191.000-08.
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4 RESULTADO

O relatorio fornecido pelo CAADE nomeava 35 pesseas 18 Escolas de trés
municipios do Estado.

Trés Escolas, com trés pessoas foram excluidasgpem em municipios distantes da
capital, Belo Horizonte. O contato com uma famfléo foi possivel porque a Escola ndo
possibilitou o contato do pesquisador. Os famifiate dois sujeitos ndo aceitaram participar
da pesquisa. Dois sujeitos foram excluidos porsgenquadrarem no diagnostico proposto.
Somente um suijeito foi identificado como sendo g Econdmica “D” e ele foi excluido
e nenhum da Classe “E”. Entdo o total final deisagecom diagnéstico de Autismo Infantil,
de baixo funcionamento (DSM-1V 299-0) foi vinte @ss(Tabela n. 1; Figura n.1). O grupo

controle foi composto de 34 pessoas.

Tabela n. 1: Cadastro do CAADE

NUmero de BolsistasBolsista

excluidos
Cadastro inicial 35
Escolas ndo acessadas pelo pesquisador 3
Escola que nédo aceitou o contato com os Pais 1
Familia que ndo quis participar da Pesquisa 2
Excluidos pelo diagnéstico 2
Classe Econdmica “D” 1

Total final de sujeitos da pesquisa 26

Figura n. 1: Cadastro do CAADE

Bolsistas Al
35 29

40

0 =~ B
O | |

Cadastro  Excluidos Total
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A idade média foi de 22 anos para os Al, entre4® anos, com desvio padrdo de 8
anos (a mediana tb foi de 22 anos). Para o grupo 8D a idade média foi de 23,35, no
intervalo entre 8 e 55 anos, com desvio padrag2lartbs (a mediana foi de 23,5).

Dos 26 sujeitos do grupo Al somente dois eram do &minino e no grupo controle
a distribuicao foi igualitaria (17/34).

Em relagédo a categoria econémica foi encontradolasse “A” 7 sujeitos com Al
versus 9 com SD, na “B” 11 sujeitos Al versus 181¢8D e na “C” encontramos 8 com Al

versus 7 com SD (Tabela n.2, Figura n.2).

Tabela n.2: Sujeitos e suas Categorias Econémicas
‘A" “B” “C” Total
Al 7 11 8 26
SD 9 18 7 34
Total 16 29 15

Figura n.2: Sujeitos e suas Categorias Econémicas

Sujeitos e Categorias Econdmicas

40
20 1 ./.\.
l/.+\ﬂ
0 1 1
A “B” C

‘+AI —a—SD —-—Total‘

Os gastos foram agrupados em cinco categorias.con@ddentista; terapias; escola;
diversos e gasto total (Apéndice, n.2) em Rea&reafes ao ano de 2009.
A panoramica global dos gastos dos 60 sujeitosladtas utilizando os valores médios

e medianas pode ser visualizado na Tabela n.3ueaAmg3.
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Tabela n.3: Gastos totais dos pesquisados (n=60)

Despesas (R¢. N Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo
Médicas/dentistas60 2.022 1.614 0 848 1.705 2.792 7.562

Terapias 60 596 1.613 0 0 0 0 8.400
Escola 60 6.718 7.322 0 299 3.770 9.916 32.400
Diversos 60 681 2.247 0 0 0 0 15.200
Total 60 10.028 9.372 0 2.765 7.241 14.881 38.385

Valores em Reais de 2009

Figura n.3: Gastos totais dos pesquisados (n=60)

Gasto total: casos e controles

12.000,00

8.000,00 +

4.000,00 +

0,00 t t t 3 t

‘—I—Média Mediana ‘

A primeira andlise foi do gasto total identificaplor casos (Al) e controles (SD) sem
separacao por Categoria / Classificacdo Econdmiga,ndo revela significancia estatistica

entre os itens e pode ser visualizado na Tabeld&igdra n.4 abaixo.

Tabela n.4: Gastos totais sem identificagdo degO0ateEconOmica

Despesas (R¢ n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo Valor-p
Médicas/dentistas
Al 26 2.181 1.338 0,00 1.208 2.070 3.078 5400 (7194
SD 34 1.900 1.807 0,00 455 1.400 2.705 7.562
Terapias
Al 26 808 2.027 0,00 0,00 0,00 0,00 8.400 0%20
SD 34 433 1.214 0,00 0,00 0,00 0,00 5.280
Escola
Al 26 7.164 8.336 0,00 1.021 5375 8.994 32.400 (899
SD 34 6.377 6.553 0,00 213 3.588 11.081 21.252
Diversos
Al 26 619 1.603 0,00 0,00 0,00 55 7.331 0%82
SD 34 728 2.659 0,00 0,00 0,00 37 15.200
Total
Al 26 10.798 9.369 360 3.981 7.990 14.007 36.286 0,351
SD 34 9.438 9472 10 1.406 5.489 15.205 38.385

2: Mann-Whitney; valores em Reais de 2009 com daaas decimais
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Figura n.4: Gastos totais sem identificacdo de goat@ Econ6mica

Gastos sem identificagdo de CE

12.000

8.000 +

4.000 +

&
W | —=—AI Média —@—SD Média — & - Al Mediana —a— SD Mediana

A segunda analise se refere aos gastos por cadgdfiatEcondmica “A”, “B” e “C”".

Para a classe econdmica “A” observa-se diferenga significancia estatistica para
despesas com escola, onde os pais de pacientesn apntrole (SD) gastam mais do que
pais dos sujeitos Al (Tabela n.5). E importante dem que os sujeitos Al recebem Bolsa
Escola do Estado, fato que gera um menor gaste fatdlias. Observa-se também tendéncia
a significancia estatistica (valor-p préximo de5),para o grupo SD referente ao total das

despesas.

Tabela n.5: Gastos da Categoria Econémica “A”

Despesas (R¢  n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Méaximo Valor-p
Médicas/dentistas

Al 7 2.734 1.010 1.480 1.924 2.680 3.911 4.120 0,384
SD 9 3.506 2.079 1.510 1.832 2.756 5.175 7.562
Terapias
Al 7 1.886 3.384 0,00 0,00 0,00 4.800 8.400 0776
SD 9 1491 2.039 0,00 0,00 0,00 3.450 5.280
Escola
Al 7 8.793 4.262 1920 6.750 8.972 10.330 16.200,011
SD 9 15.057 4.184 9.444 10.465 15.368 18.690 21.252
Diversos
Al 7 1.797 2.605 0,00 0,00 1.245 2.000 7.331 0’525
SD 9 2.088 5.014 0,00 0,00 0,00 1.797 15.200
Total
Al 7 15208 7.058 5.089 11.080 11.972 21561 24.850 5b,07
SD 9 22.141 7.226 14.178 16.738 20.923 24.750 38.385

1. Teste t-Student; 2: Mann-Whitney; valores emifkda 2009 com duas casas decimais
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Figura n.5: Gastos da Categoria Econdmica “A”
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Para a categoria econdmica “B” (Tabela n.6) embémhaja significancia estatistica
nos gastos entre os grupos Al e SD, observa-séneiada significancia estatistica (valor-p
proximo de 0,05) para despesas com médicos/dentmtade estas despesas tendem a serem

maiores para pacientes do grupo Al.

Tabela n.6: Gastos da Categoria Econémica “B”

Despesas (R¢ n_ Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo Valor-p
Médicas/dentistas

Al 11 2.285 1.130 360 1.328 2.560 3.310 3.886 0’084
SD 18 1574 1.435 0,00 441 1.200 2.491 5.580
Terapias
Al 11 709 1.434 0,00 0,00 0,00 1.440 4.560 0312
SD 18 73 311,10 0,00 0,00 0,00 0,00 1.320
Escola
Al 11 7.028 10.440 0,00 462 1.380 8.911 32.400 (/982
SD 18 4.068 3.992 0,00 221 2.991 7.143 12.690
Diversos
Al 11 300 995 0,00 0,00 0,00 0,00 3.300 03805
SD 18 142 474 0,00 0,00 0,00 0,00 2.000
Total
Al 11 10.322 10.746 360 3.772 7.610 11.715 36.286 6,291
SD 18 5.857 4.953 100 1.665 4.058 11.183 15.115

2: Mann-Whitney; valores em Reais de 2009 com daaas decimais
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Figura n.6: Gasto da Categoria Econémica “B”
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Para a Categoria Econdmica “C” também ndo ha signifia estatistica nos gastos
entre os grupos Al e SD, mas observa-se tendéree gignificancia estatistica (valor-p
proximo de 0,05) para despesas com escolas eala#tlespesas para o grupo Al - (Tabela
n.7). Nessa tabela ndo ha o item terapias porgodondieportado nenhum gasto com os 15

pesquisados dessa classe econdmica.

Tabela n.7: Gastos da Categoria Econémica “C”

Despesas (R¢ n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo _ Valor-p
Médicas/dentistas
Al 8 1.555 1.710 0,00 383 1.115 2.074 5.400 0°325
SD 7 675 648 0,00 0,00 450 1.267 1.500
Escola
Al 8 5.924 8.512 101 324 2.900 7.963 25.600 0’073
SD 7 1.156 2.622 95 125 180 240 7.100
Diversos
Al 8 27,50 77,80 0,00 0,00 0,00 0,00 220 0183
SD 7 486 923 0,00 0,00 0,00 1.000 2.400
Total
Al 8 7.594 8.617 1.457 1.933 5.513 8.368 27.880 ¢,056
SD 7 2.316 3.828 125 240 625 2.595 10.767

1. Teste t-Student; 2: Mann-Whitney; valores emifkda 2009 com duas casas decimais
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Figura n.7: Gasto da CE - C

Gastos CE -C

—— Al Média —@— SD Média
— & =Al Mediana — A& =SD Mediana

A terceira analise se refere aos gastos das Caederonémicas “A”, “B” e “C” dos
Al usuarios de Casas Lares / Residéncias Protegidasomparacdo aos grupos Al e SD que
nao utilizam os recursos de Casas Lares / ResaeRecotegidas. Nenhum dos 34 sujeitos SD
(grupo controle) utilizavam esse recurso.

Para a Tabela n.8, referente a classe econdmicabgerva-se diferenca com
significancia estatistica (valor-p 0,05) para despesas com escola. H& diferenca estre
pacientes diagnosticados com Sindrome de Down ecalmsAutismo Infantil usuarios de
Casas Lares / Residéncia Protegidas (valor-p =1,@0 pacientes diagnosticados com
Sindrome de Down e com Autismo Infantil ndo uswnte Casas Lares / Residéncia
Protegidas (valor-p = 0,014), sendo que em ambam®ss as despesas sdo maiores para o
grupo controle — S. Down. Novamente é importantglar que os sujeitos Al recebem Bolsa

Escola do Estado, fato que gera um menor gaste faetdlias.
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Tabela n.8: Gastos por Casas Lares / Residéndiegita na Categoria Econémica “A”

Despesas (R¢ n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Méaximo Valor-p
Médicas/dentistas

Al Casa Lar 3 2.945 995 1.924 1.924 3.000 3.911 3.911

Al ndo Casa Lar 4 2575 1.141 1480 1.615 2.350 3.760 4,120,760
SD 9 3.506 2.079 1510 1.832 2.756 5.175 7.562
Terapia

Al Casa Lar 3 - - - - - - -

Al ndo CasaLar 4 3.300 4.084 0,00 0,00 2.400 7.500 8.40M@,5573
SD 9 1.491 2.039 0,00 0,00 0,00 3.450 5.280
Escola

Al Casa Lar 3 9.031 7.140 1.920 1.920 8.972 16.200 16.200

Al ndo Casa Lar 4 8.614 1.495 6.750 7.142 8.688 10.013 10.330,0432
SD 9 15.057 4.184 9.444 10.465 15.368 18.690 21.252
Diversos

Al Casa Lar 3 415 719 0,00 0,00 0,00 1.245 1.245

Al ndo Casa Lar 4 2.833 3.144 0,00 500 2.000 5.998 7.33D,3271
SD 9 2.088 5.014 0,00 0,00 0,00 1.797 15.200

Total

Al Casa Lar 312.391 7.520 5.089 5.089 11.972 20.111 20.111

Al ndo Casa Lar 417.322 6.932 11.080 11.259 16.679 24.028 24.89m192
SD 9 22141 7.226 14.178 16.738 20.923 24.750 38.385

1: Kruskal-Wallis; 2: ANOVA; 3: Mann-Whitney; todass valores, em Reais de 2009,
possuem duas casas decimais

Figura n.8: Gastos por Casa Lar / Residéncia Adatetpa Categoria Econdmica “A”

Gastos Casa Lar / Residéncia Protegida CE- A
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So6 constam as informacdes referentes a medianaatioes gastos

Para as Tabelas n.9 e n.10, referentes as classeémicas B e C respectivamente,
nao se observa diferenca com significancia estatisas comparacdes (valorp0,05) das

despesas do grupo Al usuarios ou ndao de CasagRase®encia Protegida e SD.
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Tabela n.9: Gastos por Casas Lares / Residéndiegria na Categoria Econdmica “B”

Despesas (R¢ n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo Valor-p
Médicas/dentistas

Al Casa Lar 4 2624 1.277 1.328 1.431 2.640 3.800 3.886

Al ndo Casa Lar 7 2.092 1.093 360 820 2560 2.804 3.310 0,157
SD 18 1574 1.435 0,00 441 1.200 2.491 5.580
Terapia

Al Casa Lar 4 360 720 0,00 0,00 0,00 1.080 1.440

Al ndo Casa Lar 7 909 1.744 0,00 0,00 0,00 1.800 4,560,217
SD 18 73,30 311 0,00 0,00 0,00 0,00 1.320
Escola

Al Casa Lar 4 14.790 14.708 0,00 1.440 13.380 29.550 32.400

Al ndo Casa Lar 7 2593 3.222 0,00 462 1.250 4.990 8.91D,3241
SD 18 4.068 3.992 0,00 221 2991 7.143 12.690
Diversos

Al Casa Lar 4 825 1.650 0,00 0,00 0,00 2.475 3.300

Al ndo Casa Lar 7 - - - - - - - 0,734z
SD 18 142 474 0,00 0,00 0,00 0,00 2.000

Total

Al Casa Lar 4 18.599 14.567 4,628 5.706 16.740 33.350 36.286

Al ndo Casa Lar 7 5593 3.823 360 3.276 4,050 8.370 11.719,113t
SD 18 5.857 4.953 100 1.665 4,058 11.183 15.115

1: Kruskal-Wallis; 2: Mann-Whitney; todos os valsrem Reais de 2009, possuem duas
casas decimais

Figura n.9: Gastos por Casas Lares / Residénctadtda da Categoria Econdmica “B”
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So6 constam as informacdes referentes a medianaatioes gastos

Embora para a Categoria Econémica “C” ndo hajaifgigncia estatistica (valor-p
proximo de 0,05), observa-se uma tendéncia a gfnifia estatistica (valor-p proximo de
0,05) para despesas com escola e despesas tatagjapessas despesas tendem a ser maiores
para o grupo Al de Casas Lares / Residéncia Pdategiando comparados com 0s outros. E
importante lembrar que ndo ha o item terapias @ongw foi reportado nenhum gasto com os

15 pesquisados dessa classe econdmica.
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Tabela n.10: Gastos por Casas Lares / Residénuiegita na Categoria Econbémica “C”

Despesas (R¢ n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maéaximo Valor-p
Médicas/dentistas

Al Casa Lar 3 837 1.255 0,00 0,00 230 2.280 2.280

Al ndo Casa Lar 51985 1.926 840 885 1.300 3.428 5.400,2791
SD 7 675 648 0,00 0,00 450 1.267 1.500
Escola

Al Casa Lar 312.133 12.042 2.400 2.400 8.400 25.600 25.600

Al ndo Casa Lar 52199 2.831 101 164 617 5.026 6.650,0611
SD 7 1.156 2.622 95,0 125 180 240 7.100
Diversos

Al Casa Lar 3 - - - - - - -

Al ndo Casa Lar 5 44 98,40 0,00 0,00 0,00 110 22,6702
SD 7 486 923 0,00 0,00 0,00 1.000 2.400

Total

Al Casa Lar 312.970 13.283 2.400 2.400 8.630 27.880 27.880

Al ndo Casa Lar 5 4.368 2.653 1.457 1.617 5.400 6.604 7.580,0951
SD 7 2.316 3.828 125 240 625 2595 10.767

1: Kruskal-Wallis; 2: Mann-Whitney; todos os valsrem Reais de 2009, possuem duas
casas decimais

Figura n.10: Gastos por Casas Lares / Residénotadgila da Categoria Econémica “C”
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So6 constam as informacdes referentes a medianaatioes gastos

A guarta anadlise se refere aos gastos em percentoan a finalidade de possibilitar a
comparacao de intergrupos de categorias econdnfigggie uma visdo panoramica e em
seguida uma analise multivariada.

Foi necessario um recélculo das rendas disponhisite da ABEP pois elas se
referiam ao ano de 2008. Conforme pode ser vistoamela n.11, abaixo, as rendas das sub
categorias de cada CE foram unificadas pela métimédica. Acrescentou-se a inflacao
oficial de 2008 apresentada pelo Banco CentralmdsiB', o 13°. salario, um terco do salario

mensal referente as férias e obteve-se 0 ganHatatal.
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Tabela n.11: Atualizacao da renda familiar para9200

Renda CE-A CE-B CE-C
Sub-classe 1 R$ 9.733,00 R$ 3.479,00 R$ 1.195,00
Sub-classe 2 R$ 6.564,00 R$ 2.013,00 R$ 726,00

Média das sub-classes R$ 8.148,50 R$ 2.746,00 P¥0,50
Inflagdo de 2008 - 5,9% R$ 480,76 R$ 162,01 R$56,67
Valor mensal em 2009 R$ 8.629,26 R$ 2.908,01 RP17,17

13°. salario R$ 8.629,26 R$ 2.908,01 R$ 1117,
1/3 férias R$ 2.876,42 R$ 969,34 R$ 339,06
Total anual R$ 115.056,82R$ 38.773,52 R$ 13.562,26

Valores em Reais de 2009

Figura n.11: Atualizacao da renda familiar para00

Renda familiar atualizada para 2009

R$ 115.056,82
R$ 38.773,52

R$ 13.562,26

CE-A CE-B CE-C

Os itens Escola e gastos totais foram analisadoseenporcentual relativo a renda
familiar anual (Tabelas e Figuras 12 e 13).

Com o item Escola (Tabela e Figura n.12) os sgeitim Autismo Infantil usuarios
de Casa Lar/Residéncia Protegida e S. Down, tiveemmmédia, gasto de 44,5%, 9,7% e
10,8%, respectivamente. Os da categoria EcondmitatiVeram gastos médios de 10,7%,
da “B” 13,4% e da Classe Econdmica “C” de 27,3%relacdo a renda anual.
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Tabela n.12: Porcentagens de gastos com Escolategdfia Econdmica

Despesas (%) n Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo
Tipo de diagnéstico
Al Casa Lar 10 44,5 58,1 0,0 6,3 16,3 67,3 188,8
Al ndo Casalar 16 9,7 12,8 0,0 2,0 52 11,9 49,0
SD 34 10,8 11,3 0,0 1,2 8,5 16,1 52,4
Classe econdmica
A 16 10,7 4,5 1,7 7,8 9,2 14,0 18,5
B 29 134 184 0,0 0,9 7,6 18,7 83,6
C 15 27,3 49,6 0,7 0,9 1,8 49,0 188,8

n: Niumero de observagdes; D.P.: Desvio-padrao; 1°Quartil; 3°Q: 3° Quartil

Figura n.12: Porcentagens de gastos com Escolategd@ia Economica

Porcentagens de gastos médios com Escola
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Em relacdo aos gastos totais, 0s sujeitos usudeidSasa Lar/Residéncia Protegida,
Autismo Infantil ndo usuarios de Casa Lar/Residéreiotegida e Sindrome de Down,
tiveram, em meédia, gastos totais de 51,1%, 20,1P6,8%, respectivamente. Em relacédo a
classe econdbmica, observa-se que aqueles da élaigeram despesas totais, em media, de

16,6%, da classe B de 19,5% e da classe C de ¥h8#élacdo a renda anual estipulada para

cada classe.

Tabela n.13: Porcentagens de gastos totais e Catégmnomica
Despesas (9) n_ Média D.P. Minimo 1°Q Mediana 3°Q Maximo
Tipo de diagnéstico

Al Casa Lar 10 51,1 61,8 4,4 11,6 20,4 71,1 205,6

Al Nao Casa Lar 16 20,1 14,8 0,9 9,9 15,9 28,1 55,9

SD 34 16,6 15,5 0,3 4,7 13,5 21,3 79,4
Classe econbmica

A 16 16,6 6,8 4.4 10,9 17,0 21,0 33,4

B 29 19,5 20,1 0,3 8,8 11,9 29,1 93,6

C 15 37,8 52,6 0,9 4,6 17,7 55,9 205,6

n: Nimero de observagdes; D.P.: Desvio-padrao; 1°Quartil; 3°Q: 3° Quartil.
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Figura n.13: Porcentagens de gastos totais e Gadgmnomica

Porcentagens médias de gastos Totais
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A analise de regressao linear sobre o item Es@t@odstrou que o custo dos sujeitos
com Autismo Infantil usuarios de Casa Lar/Residéndérrotegidas foi, em média, 32,7% a
mais do que os controles — S. Down (valor-p = 0,00Eo ha diferenca entre os gastos
daqueles com Autismo Infantil ndo usuarios de Casam relacdo aos com S. Down (valor-
p = 0,770). Nota-se também que, aqueles da categodnO6mica “A” tendem a apresentar
menores porcentagens de gastos (coeficiente nepatim o item Escola do que aqueles da
categoria “C” (valor-p = 0,077). Nao se observeerdinca entre as despesas daqueles da

categoria “B” em relacdo aos pacientes da clagslGr-p=0,141).

Tabela n.14: Modelo de regressao linear para ptagens de gastos com Escola
Erro- 1IC95%

Modelo Coeficiente ~ Valor-p - -
padrao Inferior  Superior

Constante 21,5 7,4 0,005

Tipo de diagnéstico
Al Casa Lar 32,7 9,1 0,001 14,9 50,5
Al ndo Casa Lar -2,3 7,7 0,770 -17,3 12,8
SD*

Classe econdmica
A -16,3 9,1 0,077 -34,1 1,4
B -12,1 8,1 0,141 -27,9 3,8
C*

*Categoria de referéncia.

Figura n.14: Modelo de regressao linear para ptagens de gastos com Escola

Coeficiente
40
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20 Lar Casa Lar B-i63 ,
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Em relacédo ao item gastos totais, o estudo no ratkeregresséo linear mostra que
0s sujeitos com Autismo Infantil usuarios de Caaapossuem, em média, 33,1% a mais de
despesas totais do que com os controles - S. Dealor{p = 0,002)N&o ha diferenca entre
0s gastos daqueles com Autismo Infantil ndo ussale Casa Lar em relacdo aos com S.
Down (valor-p = 0,836)Nota-se que os individuos da classe econdmica f#ésentam, em
média, 20,7% a menos de despesas totais do quéesdlse classe “C” (valor-p=0,042).
Observa-se ainda que aqueles da classe “B” tendapresentar menores porcentagens de

gastos totais (coeficiente negativo) do que aquidesategoria “C” (valor-p = 0,074).

Tabela n.15: Modelo de regressao linear para ptagens de Gastos Totais
Erro- 1IC95%

Modelo Coeficiente ~ Valor-p - -
padrao Inferior  Superior

Constante 30,6 8,1 <0,001

Tipo de diagnéstico
Al Casa Lar 33,1 10,0 0,002 13,6 52,7
Al ndo Casa Lar 1,7 8,4 0,836 -14,8 18,2
SD *

Classe econdmica
A -20,7 10,0 0,042 -40,2 -1,2
B -16,1 8,9 0,074 -33,5 1,2
C*

*Categoria de referéncia.

Figura n.15: Modelo de regressao linear para ptaigens de gastos totais

Coeficiente

45

30 +

15 +
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15 |SaiCasa SaiNdao  SD* A-20,7 61 c*
Lar  Casalar e

-30

33,1

*Categoria de referéncia.
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5 DISCUSSAO

Como o Autismo Infantil e a Sindrome de Down acametoda a faixa populacional
independente do poder econdmico, o fato da pesgaiser evidenciado um unico sujeito Al
da classe econbmica “D”, e ninguém da “E” pode @wm@a evidéncia que esse extrato
populacional esta assistencialmente a deriva, admgpkca num prognaostico de maior déficit
funcional e em maiores gastos para a sociedadengo prazo com programas de assisténcia
social. Essa auséncia é estarrecedora, ja que eomaid de 20% da populacdo da Regido
Metropolitana de Belo Horizonte '’ Onde estdo? Qual qualidade e tipo de assisténcia
estardo recebendo? E se hoje ndo estédo recebeadassisténcia eficaz qual é o custo futuro
(proximos 60 anos) para nossa sociedade?

O fato da maioria dos sujeitos Al serem do sexccolam (24/26) era previsivel, mas
ndo nessa proporcdo ja que a prevaléncia € de 4r& p sexo masculino. J4 a
proporcionalidade encontrada para o grupo con8Ble- 17/34 era a esperada.

A classificacéo econdmica encontridai equivalente nos dois grupos.

O resultado encontrado de maiores custos com s Escola e Totais (Tabela n.3)
em todos os 60 pesquisados foi o0 esperado.

A tabela n.4 mostra que no item Terapias e Divengosediana de gasto zero, o que
significa que foram os itens de menor investimgatotodas as familias, sujeitos e controles.

A finalidade de se estudar os custos por categecasdmicas possibilita a percepcéo
da importancia de qual produto € realmente nedes§&nceito econdmico de demanda
inelasticd) e quanto da renda é comprometida com uma detedgimidemanda.

Os resultados com o item Escola (Tabelas n.5 adempnstram um deslocamento da
Categoria Econdmica “A” a favor do grupo contrgde@,011 - significancia estatistica) para
a Classe Econémica “C” dos sujeitos, mesmo semgigmificancia estatistica (p=0,073). Os
resultados aqui encontrados ja sado indicativosue quanto menor o poder aquisitivo das
familias com filhos afetados por Autismo Infantilais elas gastam no item Escola quando
comparados as familias com filhos com S. Down!s€ja, para os sujeitos autistas a Escola
uma demanda inelastica e as familias restringitdim® gastos em prol da Escola. Devemos
entender que a demanda por Escola é inelasticaossa rcultura, onde a estrutura Escola,

para esses adultos, ndo tem o objetivo de apreyaizdormal, mas ocupacional no sentido

V Elasticidade da demandmede o impacto de alteragbes do preco do prodatosetvico a ser adquirido e da
renda em relacdo a demanda, sobre a quantidade guesumidor deseja adquirir de um produto ou gervi

Quando a demanda ¢é inelastica as variacdes de gieta0do menos intensamente na quantidade adguirid
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estrito da palavra, sendo portanto um periodo esrogumembros da familia podem trabalhar,
sair, etc. Diferentemente do individuo com S.Downaupessoa acometida por Autismo
Infantil classico, de baixo funcionamento, ndo psede deixado em casa sozinho, sem um
suporte humano. Esse resultado revela também guaanstorno Autismo Infantil que onera

as familias e ndo o Retardo Mental. Essa evidémoea, € razoavel j& que no Autismo

Infantil os comportamentos disruptivos sdo o padr@&xigem um monitoramento continuo.

Se a ajuda de custo com Educacao beneficiarios aiv&dio n.001/2008 firmado entre

Secretaria de Desenvolvimento Social (SEDESE) eerlaotdo Estado de Minas Gerais

(LEMG) fosse dispendida pelas familiadrez esse resultado mudasse, para “pior”.

O baixo gasto com o item Terapias (Tabelas n.#)geana de certa forma esperado ja
gue a maioria dos pesquisados eram adultos, peddaenor investimento nesse item. Um
dado qualitativo a ser ressaltado é a opinido @adaarios pais que informaram que haviam
restringidos gastos em terapias por néo terem wiisiidade de recursos.

O quesito Médicos/Dentistas (Tabelas n.5 a n.®samtou intrigante resultado onde a
a Classe Econdmica “A” foi a que menos investiu.

No item DiversogTabelas n.5 a n.7) foi a Classe Econémica “C” @ opais gastou
Nesse quesito ocorreu significativo gasto com elagto que demonstra atualizacdo
conceitual das familias como resposta as atuassitzgles juridicas.

A terceira analise teve como ponto central a pgzsate 10 sujeitos do grupo Al
(10/26) que utilizavam Casas-Lares/Residénciasefidds versus zero por parte do grupo
controle. Comparou-se 0s gastos totais, calculpdizsmédia e mediana, dos usuarios e nao
usuarios, nos dois grupos, em relacdo a renda rfadibar nas trés categorias econdémicas.

No quesito Escola os resultados das tabelas dea m80 apresentaram o mesmo
padrdo da Tabela de n.5 a n.7 onde a Classe EcomdAii do grupo controle gastou mais
gue os sujeitos. Ja nas outras Categorias Econ®maigae mais gastou foi a “C” das familias
de afetados por Al usuarios de Casa Lar/ResidéRoidegida. Da mesma forma, os
resultados do item Totais encontrados nas Tabedas.8 a n.10 também apresentaram
resultado similar ao das Tabelas de n.5 a n.7 @wide Classe Econbmica “C” a que mais
gastou.

Ao analisarmos os dados sob a 6ética dos gastoemeais em relacdo a renda
verificamos (tabela n.12) que realmente os gasios @s individuos afetados pelo Autismo
Infantil usuarios de Casa Lar/Residéncia Protegjdqueles de comportamento mais
disruptivos), foram quase 400% maiores, 44% veilf96. Em relacdo a classe econdmica,

observa-se um acréscimo porcentual dos gastos &Emadoea menor renda (categoria
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econbmica) sai de 10 % para 27% (lembremos questuol@ estatistico com base no gasto
monetario,em Reais, os familiares de S. Down dd¢ACETabela n.8, havia sido maior que
do grupo de sujeitos). Resultado similar foi enct nos gastos Totais (tabela n.13). A
manutencdo dos sujeitos usuarios de Casa Lar/RegdBrotegida (somente afetados por
Al) tiveram custo acima de 300% quando comparadograpo controle - 50% versus 16%.
Em relagdo a Classe Econdmica o custo percentoaraa, também, acima de 200% a favor
da CE “C”. 38% versus 16%. Esses dois ultimos tadak demonstram quéo perversa é a
realidade para essas familias de menor poder aguisique precisam gastar
proporcionalmente mais que as familias de maiongd#inanceiro.

A guarta e Ultima analise estatistica, multivarjddafeita com gastos percentuais nos
itens Escola e Gastos Totais. Essa analise € a impmtante ja que alinha e compara
estatisticamente gastos de Categorias Econémieaapgasentam até 1.000% de diferenca de
renda: R$115 mil versus R$13 mil.

Sob a ética da andlise multivariada nos gastosadem Escola para 0s sujeitos com
Autismo Infantil usuéarios de Casa Lar/Residénciatdgida houve uma significancia
estatistica com p=0,001 na comparacdo com o gre@ down. Nota-se que os individuos
da classe econdbmica “A” tendem a apresentar os neergastos (coeficiente negativo, -
16,3%). Isso significa que embora a Categoria Booced “A” produza uma renda anual dez
vezes maior que da “C”, gasta proporcionalmenteasieom seus familiares. Ou seja, faltam
centros publicos de acolhimento para os cidadaos A&atismo Infantil mais pobres e com
comportamentos mais disruptivos.

Utilizando a mesma analise para os Gastos Totaabe(@ n.15), encontramos
novamente resultados com significAncia estatigtiabor-p = 0,002) onde 0s sujeitos com
Autismo Infantil usuarios de Casa Lar/Residénciatdgjida tiveram gastos maiores quando
comparados com os controles. As familias da Cldssendmica “A” apresentaram
coeficiente negativo de 20,7%. com relacdo a CE, ‘@lizada como referéncia. Esse
resultado é um espelho do encontrado e discutiddtimeo paragrafo.

De uma forma geral os resultados encontrados atrale estudo de analise
multivariada confirmam a realidade perversa, jai@sade quem mais precisa mais gasta -
guem menos tem mais gasta, e de que isso represaniséncia do Estado na necessidade
dessas familias e é por isso que as estruturasmiteaas Casas Lares/Residéncias
Protegidas e Escola sdo demandas inelasticas, amndastos se impdem independente da
renda. Tal realidade é diferente de varios p&féeonde ha Programas Assistenciais

Publicos.



39

Também fica comprovado que € o Transtorno Autisjio® gera a necessidade desses
gastos e ndo o Retardo Mental, j4 que esse tamt@mmpanha a S. Down.

Para nos brasileiros nada valem as informacfesi@® gusto per capita dos autistas é
de E$66 milhdes / ano (valores de 2005) para @dade sueéd ou £$50 milhdes anuais
para a sociedade inglésau mesmo que nos Estados Unidos o gasto ched8& &5 bilhdes
anuais®, porque ndo ha possibilidade de comparacéo dmsrsis assistenciais e sociais entre
esses paises e 0 nosso. Enquanto aqui o SUS ndicamatelhado para as multiplas
assisténcias necessarias aos afetados pelo Auligardil e 0 que encontramos sédo Bolsas
Escola, na Suécia o Estado arca com aproximadar@@¥ielos custos totais diretbsNosso
modelo de Estado se aproxima mais ao do M&Xmede os mais pobres gastam mais com os
parentes afetados por incapacidade. O que fazdeegtiuma referéncia real. Assim se
projetarmos o0 gasto teorico da populacdo afetadaAptismo Infantil do Estado de Minas

Gerais com base no encontrado nessa pesquisa tefdnmexo n.3):

o Instituto Brasileiro de Geografia e EstatisticdBGE) estima que a

populacdo de BH em 2007 seja de 2.452.617;

« a prevaléncia do Alé de 0,5% e metade dos quadros de Autismo Infsamil
de baixo funcionamento — 0,25%, o que resulta d®26afetados em BH;

* seguindo os dados do Critério Brasil que refer8o4¢ populacdo é da CE
“A”, 21,5% é da “B” e 39,5% é da classe econbmiC4. ‘Entdo para esses
trés extratos econdmicos populacionais havia 4#&f@fdos pelo Autismo
Infantil, de baixo funcionamento, em 2007,

e 0 aumento populacional entre 2007 e 2009 sera dsisiemado por motivos
praticos;

* recalculando o gasto total médio encontrado nesssgusa em 2009
descontaremos a inflagdo 2009/2008 que foi de 9% 4,46% referente a
2008/2007

e 0 gasto total com os individuos Al diminui de R$.788 em 2009 para
R$9.707 em 2007;

» considerando a informacéo de que haveria 4.03adadstpelo Al nas CE “A”,

“B” e “C” pessoas, 0 gasto médio total per capadasde aproximadamente

R$ 39 milhdes anuais;

o PIB per capita de Montes Clafgsnono municipio mais desenvolvido de

Minas Gerais conforme estudo da Fundacdo Jo&oiRiftheo biénio 2006 /
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2007 foi de R$ 9.195,00, menor que o per capitayaktos encontrado na
pesquisa que é de R$ 9.707,00.

A maior significancia desses dados esta na perdapdaunidade das familias mais
pobres em atingir melhores condi¢cdes de vida, nmaigstimento educacional em outros
filhos, a possibilidade de trabalho para os membeofamilia que se ocupam em cuidar do
afetado, ao invés de gastar indefinidamente seosrses com os filhos afetados. E
infelizmente o Estado ainda ndo se fez sensivelpaaa reconhecer os direitos de cidadania
dessa populacdo fornecendo servicos de qualidefen edagdgicos, de salde ou mesmo
ocupacionais como o0 antigo Programa Mo€HBEDESE), programa estadual.

Investir em satde mental é investir no futuro Bsig cientificamente constatadd’
que estes transtornos possuem alta taxa de moehidsb muito incapacitantes e
consequentemente muito onerosos. O calculo dos d@wa®s com incapacidade - Years
Lived with Disability (YLD) para as doencas neurngpgatricas sdo imbativeis, acometendo
10 vézes mais pessoas que os transtornos cardite&s; que estdo em segundo lugar.
Sendo essa realidade de conhecimento publico, @ooquEstado néo investe mais em
transtornos psiquiatricos da infancia como o Autidnfantil que surge ja ao nascer, possui
evolucdo desfavoravel em 50% dos acometidos, egigempanhamento e vigilancia
constante e o YLD é muito mais alto que para asghee psiquiatricas da vida adulta?
Melhorando essas condi¢Bes assistenciais, o Esatmem alocaria de forma mais racional
Seus recursos, escassos e limitados.

Para alcancarmos um horizonte favoravel precisatieosnais estudos e pesquisas
mais elaboradas que somente serdo possiveis ag@antim cadastro, estadual, amplo dos
portadores de deficiéncias. Assim poderiamos uextifse 0os gastos variam com a idade,
conforme estudo de Gafizo que nado foi possivel nesse estudo j& que pradinte s6

contemplou adultos e em pequeno numero.
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6 CONCLUSOES

Os resultados aqui apresentados sao frutos delipasde mestrado onde o objetivo
era conhecer o gasto familiar do Autismo Infantil.

Pela auséncia esperada da Classe Econémica “D™E"d&a evidente esse vacuo
assistencial publico, tanto para o grupo de sige&itomo para os controles.

Embora o grupo controle da Classe Econdmica “Ah&etido maior gasto monetario
em relacdo o grupo de sujeitos, esse resultadeeamanteve quando se estudou com gastos
proporcionais a renda no modelo de regressao liklraa tentativa de explicacdo para este
maior gasto é que o grupo dos sujeitos é subsigiaoGoverno estadual, via bolsas.

Impressionante e perverso é a constatacao, dastattpie as familias de afetados pelo
Autismo Infantil da Classe Econbmica “C” sdo as aunais gastam, principalmente o0s
usuarios de Casas Lares/Residéncias Protegidastanente possuem esse gasto por falta de
opcao — demanda inelastica. A expectativa € quenstatacao de que os gastos, por falta de
opcéo / inelastico, per capita dessas familiag&@igrandes quanto o PIB do nono municipio
mais desenvolvido do Estado de Minas Gerais ndad@&p06/2007 pode gerar nos leigos em
psiquiatria infantil a percepcdo de qudo graves asdlistirbios de comportamento dessa
populacdo e até sensibilizar os gestores do Espmla as necessidades dessa faixa
populacional.

E, pior, sdo as categorias de menor poder econ@miederdo mais chances de que 0s
filhos apresentam uma evolucédo mais deficitaria pependerdo mais da assisténcia publica,
que é sabidamente insuficiente. Olhando sem “vidmsefracdo” a familia brasileira esta
progressivamente menor, a vida mais dificil, os paivelhecendo; e os filhos autistas, com
gquem e onde ficardo quando estiverem 0rfaos?! dgumairmao?! internados em unidades
psiquiatricas?! serdo usuarios dos Centro de Rizagldib em Saude Mental - CERSAM’s? ou
serao moradores de rua?

Todos sabemos que entre os deveres do Estado &sdist@ncia de qualidade a saude
da populacéo. Seria, portanto, uma estratégiagetek se o Estado desenvolvesse programas
assistenciais fundamentados nos aspectos médieosnémicos pois assim poderia realizar
sua missao de forma mais pragmatica — alocandecnssos com mais chances de sucesso,
no longo prazo e o primeiro passo deveria ser astemento dessa populagéo.

Ha algumas limitagdes no trabalho: o baixo nimerafétados pelo Autismo Infantil
cadastrados (convénio da SEDESE com a LEMG), eneraiae 35 onde foram estudados

somente 26 sujeitos, fato que certamente ndo pomds a realidade desse universo; 0s
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sujeitos estavam limitados a faixa etaria de adu#toinclusdo dos gastos de Casas
Lares/Residéncias Protegida no item Escola, impagesse item, mesmo sem ter interferido
no cobmputo geral; e também o Critério Brasil que péansidera outras propriedades do

entrevistado.
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Anexo n.1: Critérios sobre Poder de Compra (ABEP)
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Informacdes sobre poder de compra

0 1 2

4 0ou +

Televisdo em cores

Radio

Banheiro

Automovel

Empregada Mensalista

Maquina de Lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente ou parte da gedadeir
duplex)

Grau de Instrucdo do chefe de familia

Analfabeto / até a®3série Fundamental (antigo primario incompleto)

Até a 4 série do Fundamental (antigo primario incompleto)

Fundamental completo (antigo ginasial)

Ensino médio completo ou Superior incompleto (antiglegial / cientifico)

Superior completo

Corte Critério Brasil
Classe Pontos
Al 42 a 46
A2 35a41
Bl 29a34
B2 23a28
C1 18 a 22
C2 14al7
D 8aal3
E Oa7
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Anexo n.2:

Critérios Diagnostico para o Autismo Infantil (DSM-IV 299-0)

A. Um total de seis (ou mais) itens de (1), e €8 pelo menos dois de (1), um de (2) e um
de (3):

(1) Comprometimento qualitativo da interacdo sociznifestado por pelo menos dois dos
seguintes aspectos.

(a) comprometimento acentuado no uso de multippogportamentos nao-verbais, tais como

contato visual direto, expressao facial, postu@parais e gestos para regular a interacao
social

(b) fracasso em desenvolver relacionamentos cors gawes apropriados ao nivel de

desenvolvimento

(c) auséncia de tentativas espontaneas de corhpanitazer, interesses ou realizagées com
outras pessoas (p.ex., ndo mostrar, trazer ou apainjetos de interesse)

(d) auséncia de reciprocidade social ou emocional

(2) Comprometimento qualitativo da comunicagéao, ifeatado por pelo menos um dos
seguintes aspectos:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimentingaagem falada (ndo acompanhado por
uma tentativa de compensar por meio de modos atieos de comunicacado, tais como
gestos ou mimica)

(b) em individuos com fala adequada, acentuado mmgtimento da capacidade de iniciar
ou manter uma conversa

(c) uso estereotipado e repetitivo da linguagem Ioguagem idiossincratica
(d) auséncia de jogos ou brincadeiras de imitag@@lsvariados e espontaneos proprios do

nivel de desenvolvimento

(3) padrdes restritos e repetitivos de comportamenteresses e atividades, manifestados por
pelo menos um dos seguintes aspectos:

(a) preocupacgéao insistente com um ou mais padréteseetipados e restritos de interesse,
anormais em intensidade ou foco

(b) adeséo aparentemente inflexivel a rotinastaais especificos e ndo-funcionais
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(c) maneirismos motores estereotipados e repei{jpoex., agitar ou torcer maos ou dedos,
ou movimentos complexos de todo o corpo)

(d) preocupacao persistente com partes de objetos

B. Atrasos ou funcionamento anormal em pelo memoa das seguintes areas, com inicio
antes dos 3 anos de idade:

1. interagao social,

2. linguagem para fins de comunicacgao social, ou

3. jogos imaginativos ou simbdlicos.

C. A perturbacdo ndo é melhor explicada por Transtde Rett ou Transtorno Desintegrativo

da Infancia.
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Anexo n.3: Gasto per capita comparando a PIB de Muipios de MG**#

sub-total | Valores totais
R$ R$
Populacéo estimada para BH 2.452.617
em 2007
Prevaléncia de Al de baixo 2,5% 6.132
funcionamento em BH
CE“A” +“B"+ “C” 4,8% 4.035
Gastos Totais da pesquisa —
2009, descontado inflacdo | R$10.798,00 -5,9% | 10.160,92
Gastos Totais da pesquisa —
2008, descontado inflacéo R$10.160,924,46% | 9.707,74
Gasto global 4035 9.707,74  39.170.73
PIB per capita de Montes Claros 9.195,00

Valores em Reais

0,



APENDICE

Apéndice n.1: Planilha de Custos

50

Preco-sess§

\gezes por mé

Ultimos 12
meses

=

Consulta com pediatra

N

Consulta com psiquiatra

W

Outras especialidades médicas: neurologis

otorrino, cardiologista, etc.

D

—

a,

Exames médicos

Plano Saude

Internacdes

Medicamentos para 0 comportamento

Outros medicamentos

\Vacinas

Dentista

11

Psicologia para filho

12

Psicologia para familia

13

Fono

14

Terapia Ocupacional

15

Fisioterapia

16

Equoterapia

17

Hidroterapia

18

Musicoterapia

19

Nutricionista

2(Q

Dietas

2]

Escola, Casa Lar / Residéncia Protegida

22

Aula particular, psicopedagogia, etc

23

Acompanhante para sala-de-aula

24

Jogos educativos

29

Outros cursos como natagao, etc

26

Uniforme, material, festas e passeios da
escola, etc

27

Transporte para escola

28

Babas

29

Equipamentos para veiculos

30

Outros equipamentos

31

Informacéo no tema: livros, Congressos,
DVD’s, etc

32

Advogado

33

Outros custos importantes:

340utros:




