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Virtual Paths and Autism: access to health services
from the perspective of Social Network Analysis

Abstract The prevalence of Autism Spectrum
Disorder in the world population and in Brazil is
increasing. The Internet has become an important
source of information regarding access to health
services, including mental health. It remains to
be seen if the virtual paths in search of infor-
mation are related to the outcomes of the line of
care for mental disorders advocated by the SUS,
such as Autism. Therefore, this article sets out to
analyze the virtual network of access to informa-
tion 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; care services cited by the 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 interme-
diation in NGO services, in addition to the isola-
tion of public health services. The result implies
that the information system about access to public
health services for the treatment of ASD is ex-
panded to the general population by contributing
to improved access to these services.

Key words Autistic disorder, Social networking,
Accessibility of health services, Internet

Resumo Constata-se o aumento da prevaléncia
do Transtorno do Espectro Autista na populacdo
mundial e no Brasil. A internet tem se consti-
tuido importante fonte de informacio ao acesso
aos servicos de satide, incluindo a satide mental.
Cabe sabermos se os caminhos virtuais em bus-
ca de informagio 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 informagoes
sobre atendimento para Autismo no municipio
do Rio de Janeiro em 2017, através da perspec-
tiva da Andlise de Rede Sociais. Para isso, foram
coletados dados virtuais como: fontes virtuais
de informagao, servigos 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 predomindncia
de servigos de ONGs na rede, maior centralidade
de grau e poder de intermediagdo desses servigos,
além do isolamento dos servigos piblicos de saii-
de. O resultado pressupde que o sistema de in-
formagaes acerca do acesso aos servigos de satide
publica para o tratamento do TEA seja expandi-
do para a populagio em geral, contribuindo com
a melhoria do acesso a esses servigos.
Palavras-chave Transtorno autistico, Rede so-
cial, Acesso aos servigos de satide, Internet
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Introducao

Nos ultimos anos vem-se constatando o aumento
da prevaléncia de Transtorno do Espectro Autis-
ta (TEA) na popula¢do mundial'. Em 2012, foi
estimada uma prevaléncia de TEA de 14,6% em
1.000, ou seja, o equivalente a uma crianga em
cada 68, com 8 anos de idade, nos Estados Uni-
dos'. Mais recentemente foi estimada uma preva-
léncia de 2,47 % entre criangas e adolescentes dos
EUA, em 2014-2016%

No Brasil, existem poucos estudos que abor-
dam a Epidemiologia para TEA’. Dentre eles, um
que estimou uma frequéncia de 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 Sao Paulo’.

Ao mesmo tempo, nos tltimos anos, impor-
tantes conquistas ocorreram em prol das pessoas
com TEA no ambito das politicas publicas no
Brasil, como a cria¢do da Rede de Atencao Psicos-
social (RAPS), que compartilha dos principios
e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS),
através da Portaria n° 3088, de 23 de dezembro
de 2011. A RAPS estabelece pontos de atencao
para atendimento de pessoas com problemas
mentais, sendo composta equipamentos e servi-
cos variados, como os Centros de Atencao Psicos-
social (CAPS) em suas diferentes modalidades.
Segundo as diretrizes do Ministério da Satide®’
os CAPS e CAPSi sao equipamentos designados
para o tratamento do autismo®. Além disso, a
institui¢ao da Politica Nacional de Prote¢ao dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, através da lei 12.764, de 11 de dezembro
de 2012, estabelece que o individuo com TEA ¢
considerado pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais.

Apesar desses avancos, a dificuldade de acesso
a servicos de saude para atendimento a pessoas
com Autismo tem sido apontada como um dos
fatores contribuintes para a diminui¢ao da quali-
dade de vida, o aumento do estresse dos cuidado-
res, a posterga¢do da definicdo diagnéstica e do
estabelecimento do tratamento adequado, confi-
gurando um desafio para Satide Mental>'’. Estas
dificuldades somadas a barreiras de ordem cultu-
ral, econdmica, geografica e funcional estdo espe-
lhadas na busca por informagdes que resultem,
de fato, em solugdo'’. Dado que a popula¢io do
municipio do Rio de Janeiro sdo pouco mais de 6
milhGes e 1 a 2% destes apresentariam o TEA'?,
pode-se estimar que a demanda por informacio

e acesso ao tratamento seja significativa, ndo sen-
do mais possivel negligencia-la.

E dado que a informagio ¢, segundo a teoria
da analise de redes sociais (ARS), recurso inesti-
mével na busca por soluc¢oes. Ha de se considerar
que as pessoas busquem em suas redes pessoais,
impulsos para o alcance de tais recursos, como o
acesso a servigos de satude’.

A teoria da ARS no Brasil tem sido utilizada
nos tltimos anos em investigacdes no campo da
satide coletiva, permitindo a constru¢do de ins-
trumentos indutivos para a investigagdo social,
que visam identificar as relagdes existentes entre
atores de uma rede e mensurar sistematicamente
o comportamento social dos mesmos'. Isso per-
mite compreender as interdependéncias e assi-
metrias existentes em toda acdo coletiva'.

Atualmente, o interesse pelas redes sociais ga-
nha evidéncia na avaliagdo de servicos de saude,
como instrumento aos programas de saude'®, en-
tre outros, inclusive na drea da Satide Mental'”'8,

A internet, como espaco de intera¢des multi-
plas favorecendo a ligagdo entre as pessoas e seus
interesses tem, portanto, se constituido impor-
tante fonte de acesso a informagao sobre a satde.
As coletividades vém se organizando ao redor de
classificagoes biomédicas e se apropriando, cada
vez mais, deste espaco virtual”’, que espelha a
demanda por solug¢des. Urge, portanto, verificar
como tais caminhos tém se relacionado aos des-
fechos, contribuindo com a melhoria do acesso a
servigos de saude. Dessa forma, o presente artigo
tem como objetivo analisar a rede virtual de aces-
so a informagdes sobre atendimento para Autis-
mo no municipio do Rio de Janeiro, através da
perspectiva da Andlise de Rede Sociais.

Procedimentos metodolégicos

Busca-se analisar a rede de informagdes virtuais
existentes sobre os locais de atendimento para
pessoas com TEA no municipio do Rio de Janei-
ro, no ano de 2017, a partir da andlise das ligagoes
entre fontes virtuais e locais de atendimento cita-
dos 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 a seguinte combi-
nag¢do de palavras, visto que o intuito do estudo
ndo é aprofundar possibilidades de termos, mas
de fazer uma primeira explorac¢do, ou exame, da
atual situacdo: “Atendimento para Autismo no
municipio do Rio de Janeiro”. Esta forma de bus-
ca foi planejada com o intuito de deixa-la o mais



aberta possivel, sem exigéncia de habilidades es-
pecificas, sendo intuitiva, intentando resultados
mais aproximados da pesquisa de um cidaddo em
busca de informagdo para um caso que o aflige,
como se o pesquisador fizesse parte deste grupo
de internautas leigos". Outra medida para evitar
a influéncia da personalizacdo de resultados foi
a realizagdo da busca em um equipamento (PC,
ou IP) ndo utilizado pelos pesquisadores, confor-
me aponta Pariser® sobre a influéncia do “filtro
invisivel” nas buscas em internet. Estas medidas
tiveram o intuito de maximizar a confiabilidade
nos resultados almejados.

Foram coletados os seguintes dados através
de uma ficha construida para tal finalidade e pos-
terior armazenamento e organizacdo em Excel:
(a) nome da fonte de informacao (sites, paginas
do Facebook, blogs, etc.) e (b) nome dos locais
de atendimento mencionados em cada fonte e o
tipo de servigo (Servicos publicos, privados com
fins lucrativos e ONGs). Os locais de atendimen-
to foram divididos em 3 grupos de acordo com
seu tipo para melhor o entendimento da anélise
dos dados (Quadro 1). A coleta de dados foi en-

Quadro 1. Grupos de locais de atendimento

Grupos Tipo de servico

Grupo 1 | Servigos publicos (CAPS;, institutos,
ambulatdrios especializados e Centros
Especializados em Reabilitagao
Intelectual e Autismo)

Grupo 2 | Servicos particulares que fazem parte
do setor privado com fins lucrativos
(Clinicas e consultdrios particulares).

Grupo 3 | Organizagdes nao governamentais.

Quadro 2. Métricas da ARS utilizadas pelo estudo.

cerrada no momento em que as informagoes se
desviaram do foco da pesquisa, como por exem-
plo, servigos de satide fora no municipio do Rio
de Janeiro ou servicos que ndo fossem para a as-
sisténcia de pessoas com TEA.

A coleta dos dados foi realizada em
17/09/2017, conforme se tem empregado na bus-
ca por informagdes virtuais?'. Posteriormente,
foram inseridos, através de uma tabela de arestas,
no software Gephi versdo 0.9.1, de livre acesso,
para a constru¢do dos sociogramas, permitindo
visualizacao e exploracdo destes graficos. Este
software é amplamente utilizado em pesquisas
de ARS??%. Aos moldes dos pacotes estatisticos,
ele elabora gréficos a partir das varidveis (os in-
dividuos, seus atributos, locais e/ou institui¢oes),
construindo um banco de dados no Excel expor-
tado ao referido software. Subsequentemente, ob-
tém-se os sociogramas para a analise’?. Foram
calculadas métricas, posteriormente utilizadas
para a andlise dos dados. As métricas de inte-
resse selecionadas foram: Centralidade de Grau,
Centralidade de Intermedia¢do e Densidade. O
Quadro 2 as apresenta, acompanhadas de seus
significados?”*.

Resultados

O total de resultados obtidos na busca foi de
4.020, sendo verificadas as pdginas até a lista de
opgdes ofertadas ndo ter mais pertinéncia, o que
s6 ocorreu na 4* pagina.

Verificou-se que o sociograma resultante do
uso do software Gephi se caracterizou por uma
predominancia de fontes virtuais que fazem par-
te do grupo 3 e a maioria dos locais citados faz
parte do grupo 1 e 3, conforme detalhado na
tabela 1 e no sociograma 1. A Tabela 1 apresen-

Meétricas

Significado

Centralidade de Grau

A Centralidade caracteriza-se pelo “n6” ou ator, do qual parte a maioria das
relagdes. A centralidade de grau agrega maior controle e poder.

Centralidade de Intermediacdo | A medigao de quanto um né pode controlar/mediar o fluxo de informagdes,
dada sua posi¢do na rede; nés com centralidade de intermediagao altas
podem ser considerados como articuladores do fluxo da rede.

Densidade A densidade é a porcentagem de lagos que existe em uma rede dentre o
total de lagos possiveis. Uma densidade igual a 1.0 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, nao hé relagdes estabelecidas, inexisténcia
de rede.

Fonte: Com base em artigos a respeito
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Tabela 1. Descrigao e métricas utilizadas para a
elaboragao do sociograma da Figura 1.

Caracteristicas Gerais

Numero de nés 47
Numero de lagos 66

Fontes Virtuais

Numero de fontes virtuais originadas de

ONGs 7

Numero de fontes virtuais originadas de 5

Servigos Publicos

Numero de fontes virtuais originadas de 3

Servigos particulares

Numero de fontes virtuais originadas de 5

Imprensa

Total 14
Instituicoes Citadas

ONGs 12

Servigos publicos 12

Servigos particulares com fins lucrativos 9

Total 33

Métricas
Grau médio 2,809
Densidade 0,061

ta a descri¢ao geral e métricas utilizadas para a
elaboragdo do sociograma (densidade, o grau de
intermediac¢do e o grau médio).

Conforme o observado, o numero total de
fontes virtuais estudadas foi 14. O total de fontes
originadas de ONGs foi de 7, sendo 3 relativas
aos servicos particulares com fins lucrativos, 2
procedentes de 6rgaos publicos e 2 originados da
impressa. O nimero total de Institui¢oes/locais
de atendimento citados nas fontes virtuais foi de
33. Desses, 12 eram ONGs (grupo 3), outros 12
eram servigos publicos (grupo 1) e 09 servicos
particulares (grupo 2).

Sobre as métricas calculadas mostradas na
Tabela 1, a densidade geral da rede foi de 0,061,
ou seja, a rede estabelece cerca de 6,1% de todas
as relagdes possiveis de serem realizadas, confi-
gurando uma rede com baixa densidade. O grau
médio da rede foi de 2,809, sendo que 0 né com
maior grau de centralidade foi uma fonte virtual
originada de uma ONG, como pode ser visto no
sociograma da Figura 1.

O sociograma da Figura 1 representa a rede
de informagdes dispostas virtualmente sobre
busca por atendimento para TEA no municipio
do Rio de Janeiro, no momento desta pesquisa,
através de ligacdes entre fontes virtuais e insti-

tui¢des/ locais de atendimento, de acordo com
o tipo (servico privado, publico ou ONGs).
Conforme o observado, o ator que demonstrou
maior centralidade na rede é uma fonte virtual
originada de uma ONG (grupo 3) e em segundo
lugar uma fonte virtual originada de um servi-
¢o 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.

Quanto a interagdo intergrupos, observou-se
um grau de isolamento do grupo 1 na rede, evi-
denciado por um baixo nimero de conexdes do
grupo 1 (locais de atendimento da rede publica)
com os demais grupos. Os grupos 2 e 3 apresen-
tam maior nimero de conexdes entre eles, ou
seja, compartilham locais citados entre eles.

Discussao

Mesmo considerando que a utilizagdo dos recur-
sos da internet na busca por informacoes leve a
resultados distintos em fun¢do de uma pléiade
de elementos dindmicos e mutdveis, ela expres-
sa rela(;(')es, contatos e movimentos reais. Certa-
mente, consideramos aqui, a moda de estudos
classicos transversais da epidemiologia, que esta
rede se apresenta como uma “janela no tempo”,
contudo, espelhando verdadeiros caminhos rea-
lizados. Nesta logica reconhece-se a limitagdo do
estudo se analisam os resultados, ndo obstante a
possibilidade de proposi¢cdes mais generalistas, ja
que sdo contetidos compartilhados pelo usudrio
e armazenados pelo provedor”, logo passiveis,
ao longo do tempo, de reutilizagdo, dispersdo e
abrangéncia.

Os resultados encontrados sugerem que as
fontes virtuais originadas de ONGs exercem
importante influéncia no fluxo de informacio
disponivel virtualmente sobre atendimento para
Autismo, pois compoe a grande parte da rede
e tém maior grau de centralidade (Figura 1).
Quando um ator tem centralidade, possui maior
numero de ligacdes que os demais integrantes,
o que lhe confere maior acesso a informagdes
e recursos de diversas ordens®. A centralidade
viabiliza controle e poder, influenciando nas to-
madas das decisdes®, e possivelmente servirdo
como guias aos que buscam informagdes sobre
o TEA. Importa, portanto, que sejam bons “fa-
ro6is”. Ja que as ONGs parecem exercer importan-
te papel, intermediando informacoes a respeito
de tratamento e servicos, lhes conferindo papel
de mediagdo central®, seria pertinente monitora
-las, conjugando-as oficialmente em uma rede de



Legenda ligagoes:

Imprensa

I Servigo particular

Servigo publico
ONG

F = Fonte virtual

I = Institui¢oes

Figura 1. Sociograma representativo da rede de informagoes virtuais sobre atendimento para Autismo no

municipio do Rio de Janeiro.

parcerias institucionalizadas, de modo a agregar
e ndo de abster-se delegando.

As Institui¢oes filantrépicas ou nao governa-
mentais vém tendo protagonismo na construcao
de politicas publicas brasileiras para o Autismo,
e a atual divergéncia existente entre duas frentes:
atengdo psicossocial e o campo da reabilita¢do,
representados pelas associagdes de pais e familia-
res de pessoas com Autismo®"*. Desta maneira, é

possivel perceber que as caracteristicas observa-
das nesta rede podem demonstrar o afastamento
do que é preconizado pelo SUS. Este caracteriza-
se por um modelo de aten¢do a partir de servicos
de base comunitdria, seguindo os principios da
intersetorialidade, de rede, territdrio, acolhimen-
to universal e encaminhamento. Tal organiza¢ao
destinar-se-ia a possibilitar a aten¢do integral de
pessoas com autismo e outros transtornos men-
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tais, que tém como principal local de atendimen-
to a esta populacdo o CAPS e o CAPSY/, os quais
nio parecem ter a centralidade planejada.

A rede possui uma baixa densidade. A densi-
dade é a porcentagem de lagos que existe em uma
rede dentre o total de lagos possiveis*. Uma rede
com maior densidade tende a apresentar melhor
fluxo de capital social, que gerado nas relagdes
pode ser utilizado pela estrutura social em prol
de seu préprio beneficio”. No entanto, a baixa
densidade encontrada na rede de informacdes
disponiveis virtualmente sobre atendimento para
TEA é uma caracteristica esperada, ji que o pro-
posito dela é ser auxilio de caminho e de destina-
¢d0 aos servicos de saude. Neste caso, ndo resulta
negativamente. Entretanto, se estivesse incorpo-
rada a uma estratégia governamental, talvez pu-
desse gerar mais contatos e, consequentemente,
maior dispersao e difusdo de informac¢ao na rede,
beneficiando um maior publico.

Na rede da Figura 1, os grupos 2 e 3 tém
maior numero de locais citados entre eles, de-
monstrando maior interagdo entre esses grupos.
Os locais de atendimento do grupo 1 sdo pouco
citados nos outros grupos de fontes virtuais, além
de nao indicarem locais de atendimento dos ou-
tros grupos, permitindo considerar certo grau de
isolamento dos servigos publicos, ao 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 maio-
ria ndo incluem os locais de satide da rede publi-
ca. Se estas possuem maior centralidade devido
ao acesso as listas, pode-se ponderar que hd uma
busca por informagao relacionada ao acesso aos
servicos. Além disso, as fontes virtuais de origem
governamental ndo mencionam locais de atendi-
mento que ndo facam parte da linha de cuidado
preconizada pelo SUS, o que, apesar de ldgico,
espelha as politicas publicas a este respeito. Por
outro lado, representam caminhos espontaneos
relacionais construidos pelos individuos na bus-
ca por solugdes. Estes movimentos acabam por
gerar novas estruturas, que, por sua constancia e
resolutividade, tornam-se normativas®.

Uma possivel explicagdo para o panorama
observado pode estar relacionada a um dos de-
safios no setor especifico da saide mental infantil
e juvenil, que é, ainda, a necessidade de expansio
dos diferentes servicos que compdem a rede de
cuidados e 0 aumento do nimero de CAPSi, am-
bulatérios e outros dispositivos de satide mental,
principalmente, aqueles voltados para infincia e
adolescéncia®. Somada a essa situacdo, o aumen-

to considerdvel na prevaléncia de TEA na popu-
lacdo nos dltimos anos* gera uma maior deman-
da de atendimento, configurando um desafio
para a Satide Mental infanto-juvenil na cidade do
Rio de Janeiro.

Sabe-se que o diagnéstico e o tratamento
precoce para TEA pode prever o progndstico e
a evolucdo do tratamento®. Além disso, a rotina
dos cuidadores tendo que lidar com os sintomas
comportamentais pode ser extremamente es-
tressante para a familia. Desta forma, como evi-
denciado acima, essas familias constroem seus
préprios caminhos e se organizam virtualmente,
na busca de informagdes e solucdes'®, diante da
dificuldade de acesso as informagdes e aos servi-
cos de satide.

Desta forma, o panorama observado na
rede virtual de informacdes sobre atendimento
para Autismo no municipio do Rio de Janeiro,
demonstra ndo ser favordvel para o acesso a in-
formagdes sobre o atendimento na rede publi-
ca de sadde, podendo influenciar no acesso aos
servigos dessa rede e nas escolhas de tratamento.
Essa rede de informagdes virtuais pode sugerir a
adaptacdo da sociedade a auséncia de agdes que
cabem ao estado, proporcionando atendimento
integral e servicos acessiveis universalmente. A
dificuldade de acesso aos servigos de saide vem
sendo apontada em estudos internacionais. Estu-
dos amerianos apontam que criangas com TEA
tém uma maior probabilidade de apresentar uma
necessidade de terapia ndo atendida, em com-
para¢do com criangas com outras transtornos
no desenvolvimento com o TDAH™. As criangas
com TEA requerem servicos de apoio, como te-
rapia ocupacional, fisioterapia e fonoaudioldgia,
mas sao 1,4 vezes mais propensas a relatar uma
necessidade ndo atendida de terapia ,em compa-
racao com outras outras necessidades especiais™.

Percebe-se a importancia da melhor visibili-
dade, ocupacio e apropriagdo dos espagos virtu-
ais por parte das entidades governamentais, tendo
em vista sua forte influéncia como meio de acesso
a informac@o. Seria aconselhdvel a compreensio
dos fluxos de informagédo e o papel dos diversos
atores envolvidos nas redes de modo mais amplo,
para a elaboragdo de politicas publicas de acesso,
inclusdo e geragdo de bem-estar, incorporando
ferramentas que se mostram uteis e sem custos
adicionais. O acesso a informagao, principalmen-
te aquele existente fora do grupo, é o elemento-
chave para a investigacdo. As agdes politicas ndo
podem ignorar informacdes que os proprios
grupos elaboram a partir de seus espagos de vi-
véncias e intera¢ao®®. Sendo assim, seria recomen-



dével a incorporagdo das Associagdes/Organiza-
¢des comunitdrias na rede de atendimentos, a fim
de favorecer a comunicacido entre os diferentes
servigos e o acesso aos servigos de atendimento,
mostra-se uma estratégia acessivel e pratica, cujos
caminhos virtuais se mostram vidveis.

Conclusao

Através da perspectiva da Andlise de Redes So-
ciais foi possivel concluir que os caminhos vir-
tuais de acesso a informacoes sobre atendimento
para TEA no municipio do Rio de Janeiro apon-
tam um importante protagonismo e organiza-
¢d0 da comunidade na busca pela solugdo deste
problema, refletindo a dificuldade de acesso as
informacdes e, principalmente, aos servigos da
rede publica de satde, incutindo a perspectiva
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