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mo e da outras providéncias.

Art. 1° Fica criado, no ambito do Estado de Santa Catarina, o Programa Censo
de Pessoas com TEA - Transtorno do Espectro Autista e de seus Familiares
(familia nuclear) e seu cadastramento, com o objetivo de identificar, mapear e
cadastrar o perfil sdcioeconémico-etnico-cultural das pessoas com TEA e seus
familiares, com vistas ao direcionamento das politicas publicas de satde, edu-

cacao, trabalho e laser desse segmento social.

Art. 2° Com os dados obtidos por meio da realizagdo do censo das pessoas
com TEA e de seus familiares sera elaborado um cadastro, que devera conter:

| — informagdes quantitativas sobre os tipos e o grau de autismo no qual a pes-
soa com TEA foi acometida;

Il — informagGes necessarias para contribuir com a qualificagéo, a quantificagao
e a localizagao das pessoas com TEA e seus familiares:

Il — informagdes sobre o grau de escolaridade, nivel de renda, raca e profissao
da pessoa com TEA e seus familiares.

Art. 3° O Programa Censo de Pessoa com TEA e de seus Familiares realizar-
se-a a cada 04 (quatro) anos devendo conter mecanismos de atualizacdo me-
diante autocadastramento.

Art. 4° O sistema de gerenciamento e mapeamento dos dados contemplara, em
sua composicao, ferramentas de pesquisa basica e de pesquisa ampla, para
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manuseio pela Secretaria Estadual de Saude, Secretaria Estadual de Educa-
céo, Secretaria cle Estado de Justica e Cidadania e Secretaria de Estado de
Turismo, Cultura e Esporte, Secretaria de Estadual de Assisténcia Social, Tra-
balho e Habitacio abrangendo os cruzamentos de informacdes quantitativas

necessarias para a articulagao e formulagao de politicas publicas.

§ 1° Os dados obtidos por meio do Programa Censo da Pessoa com TEA e de
seus familiares, sao inalteraveis e deverao ser transpostos para o sistema de
banco de dados das Secretarias mencionadas no caput deste artigo.

§ 2° As estatisticas do cadastro deverao estar disponiveis, preservando-se os
direitos inviolaveis de sigilo a fim ce proteger as pessoas com autismo e suas
familias, para que se possam mensurar a evolugao e georreferenciamento do
transtorno na sociedade, bem como a resposta do Poder Publico ao tratamento
apropriado.

§ 3°As informagées contidas no Programa Censo da Pessoa com TEA ede
seus familiares terdo carater sigiloso e serao usadas exclusivamente para fins
estatisticos, ndo podendo ser objeto de certiddo ou servir de prova em proces-
so administrativo, fiscal ou judicial, objetivando assegurar a confidencialidade e
o respeito a privacidade das pessoas com TEA e seus familiares.

§ 4°0Os dados do Programa Censo da Pessoa com TEA e de seus familiares
poderao ser compartilhados com a Administragdo Municipal Direta e Indireta,
bem como com os demais 6rgaos publicos federais, estaduais e municipais,
desde que justificada a necessidade pelo requerente, que assinara termo de
responsabilidade quanto ao uso dos dados compartilhados.

§ 5°A Secretaria Estadual de Salde, por meio de convénio com o CRM-SC —
Conselho Regional de Medicina do Estado de Santa Catarina, criara Portaria
obrigando os hospitais, clinicas e consultérios publicos e privados, quando di-
agnosticarem ou tomarem conhecimento de que determinado paciente tem
TEA, a informar a Secretaria Estadual de Saude, em site especifico, para fins
de estatisticas e cadastramento da pessoa com TEA e de seus familiares.
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Art. 5° A instituicao ou 6rgao responsavel pela elaboragao e execugéao do Pro-
grama Censo da Pessoa com TEA e de seus Familiares empreendera estudos

para desenvolver outros indicadoras de forma a subsidiar com estatisticas a

melhoria da qualidade no tratamento da pessoa com TEA.

Art. 6° Ficam as pessoas envolvidas na realizagdo do Programa Censo da
Pessoa com TEA e de seus Familiares obrigadas a passar por um processo de
capacitagao para realizagdo do Censo ministrado pela Secretaria Estadual de
Saude e orientado por entidades representativas do segmento da pessoa com
TEA e equipe multidisciplinar composta por: Neurologista, Psiquiatra, Psicélo-
go, Fonoauditlogo, Psicopedagogo e Assistente Social.

Art. 7° As estratégias definidas nesta Lei ndo elidem a adogao de medidas adi-
cionais em ambito local ou de instrumento juridico que formalizem a coopera-
¢ao entre os entes federados, podendo ser complementadas por mecanismos

nacionais e municipais de coordenacao e colaboragao reciproca.

Art. 8° Para a execugao do Programa Censo da Pessoa com TEA e de seus
Familiares poderdo ser estabelecidos convénios e parcerias com 6rgaos publi-
cos e entidades de direito publico ou privado, de acordo com a legislagao vi-
gente.

Art. 9° Para o cumprimento das disposi¢des desta Lei, o titular da Secretaria
Estadual de Salde podera editar normas complementares mediante Portaria.

Art. 10° Esta lei @ntra em vigor em 120 (cento e vinte) dias a contar da data de

sua publicagao.

Sala das sessoes em,

Ada Fara
Deputada’Estadual

de Luca
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JUSTIFICATIVA

Antes que seja dada quaisquer justificativas para a elaboragéo para este proje-
to de lei, se faz necessario entendermos o que € o Transtorno do Espectro Au-
tista (TEA), ou simplesmente Autismo.

O autismo faz parte de um grupo de sindromes, denominadas como transtorno
global do desenvolvimento (TGD), nesse grupo esta presente os diferentes
transtornos do espectro autista, tais como: Sindrome de Asperger, Sindrome

de Kanner, psicoses infantis e a Sindrome de Rett.

Podemos definir o Transtorno do Espectro Autista (TEA) como sendo transtor-
no do neurodesenvolvimento infantil caracterizado por dificuldades na interagao
social, comunicacao, comportamentos repetitivos e interesses restritos, poden-
do apresentar também sensibilidadas sensoriais.

Podemos ainda considerar o autismo como sendo uma sindrome comporta-
mental que apresenta sintomas basicos como:

- Dificuldade de interacao social;

- Déficit de comunicagao social, tanto quantitativo quanto qualitativo;

- Padroes inadequados de comportamento que nao possuem finalidade social.

O diagnostico do autismo € clinico. feito através de observacao direta do com-
portamento e de entrevista com os pais ou responséaveis. Os sintomas costu-
mam estarem presentes antes dos 03 (trés) anos de idade, sendo possivel fa-
zer o diagnostico por volta dos 18 meses de idade.

Importante mencionar ainda que o autismo € uma condi¢cdo permanente, a cri-

anga nasce com autismo e torna-se um adulto com autismo.

Assim, como quzlquer ser humano, cada pessoa com autismo & Unica e todas
podem aprender.Com o acompanhamento de uma equipe multidisciplinar a
familia vai estar mais bem orientada para poder colaborar de forma efetiva no

tratamento. Os métodos mais eficazes e os mais apropriados para tratar pes-
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soa com autismo sao esses: O metodo TEACCHR (Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handcapped Children) que utiliza sons e

imagens no mesmo ambiente.

Essa pratica produz rotinas e exercicios audio visuais que possibilitam desper-
tar o interesse e o aprendizado. Ja o PECSR (Picture Exchange Communicati-
on System) trabalha com o desenvolvimento de outras formas de comunicacéo,
utilizando imagers e gravuras. E indicado para aqueles que tém problemas

com a fala e 2 comunicagao verbal.

Na ocorréncia de transtornos neurologicos o médico podera vir a indicar o tra-
tamento medicamentoso. Nesses casos o médico ira informar a familia sobre

os efeitos e as reacdes que o remédio ira produzir.

Mas por mais que haja politicas publicas visando melhorar cada vez mais a
vida destas pessoas portadoras desta sindrome, o que conta mesmo € a parti-
cipacgao ativa da familia, o amor incondicional, somada a paciéncia e perseve-

ranga vem trazendo bons resultados.

Nao é por demais esclarecer que, a qualidade de vida de muitas criancas e
adultos podem ser significativamente melhorada por um diagnéstico precoce e

a indicagao de tratamento.

Contudo, para se chegar a um diagndstico seguro do transtorno € necessario
fazer uma avaliagdo completa da crianca, por meio do trabalho de uma série de
profissionais especializados. Essa equipe vai precisar de tempo para observar
0 comportamento da pessoa, analisar sua historia de vida e o desenvolvimento

de suas relagoes sociais.

A avaliagao nao e feita em um Unico atendimento, € um processo que deve ter

acompanhamento continuo. Essa avaliagdo também vai indicar o tratamento
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mais adequado para cada pessoa, & deve ser refeita periodicamente para a-

companhar sua evolugao.

Estima-se que o Brasil, com seus 200 milhdes de habitantes, possua cerca de
2 milhoes de autistas. Segundo os especialistas, em muitos paises as pessoas
com autismo néo tém acesso a servigos que favorecem, em condigdes de i-
gualdade com os outros, o direito a saude, educacdo, emprego e vida em co-
munidade. Por isso ter dados nimeros precisos, € de suma importancia para e
a efetivam aplicabilidade de uma politica publica voltada n&o s6 para o trata-
mento, mas como também para a inclusao de todas as pessoas autistas, que

diariamente ainda sofrem grande discriminagéo da nossa sociedade.

A aprovagao deste projeto € mais um passo para uma sociedade igualitaria e
justa com todos.

Para tal, espero contar com o apoio dos meus pares para que possamos levar
isto adiante.

Deputada Estadual



