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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo relacionar a relevancia de se adotar politicas
publicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), como uma rede ampliada e
que priorize a intersetorialidade, bem estruturada, para a promocao do direito a saude
no Brasil, principalmente no caso de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Portanto, foram analisados fendmenos que influenciam diretamente para que
a referida rede seja eficazmente implementada, como fatores politicos, as evoluc¢des
do direito das pessoas com TEA, a dizer pela importancia da Lei n® 12.764, de 27 de
dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), as caracteristicas do transtorno e o modo de
funcionamento de uma rede ampliada, na teoria e na pratica, com o intuito de
compreender se 0 projeto é passivel de implementacdo e se é de fato eficaz e
inclusivo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria e bibliografica, na qual
foram utilizados artigos e livros pertinentes a tematica, na busca de verificar a
articulacao intersetorial necessaria para a assisténcia integral desta populacao e quais
politicas publicas sdo oferecidas. Compreendendo a essencialidade do diagndstico
precoce e de intervencdes com terapias complementares, direcionadas a
particularidade de cada individuo com TEA, é possivel refletir a respeito da articulacéo
em rede, seus avancos e desafios, além da analise sobre a implementacao de centros
especializados em autismo no Brasil, que atuem de forma interdisciplinar, intersetorial,
custeados pelo SUS, que oferecam tratamento direcionado para a populacao autista,
buscando desenvolver e potencializar habilidades, manejar comportamentos
inadequados, melhorar progndsticos, além de promover bem-estar, qualidade de vida
e autonomia a essas pessoas com deficiéncia. Como referéncia, cita-se a Clinica-
Escola do Autista de Santos, equipamento referéncia no cuidado ao autista no Brasil,
cem porcento custeado pelo SUS, e que serve como balizador, nesta pesquisa, para
a compreensédo sobre a efetividade e necessidade de politicas publicas de mesmo
modelo no pais.

Palavras-Chave: Intersetorialidade. Clinica-Escola do Autista. Sistema Unico de
Saude. Transtorno do Espectro Autista. Politicas Publicas.
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ABSTRACT

The present work aims to relate the relevance of adopting public policies within the
scope of the Unified Health System (SUS), as an expanded network that prioritizes
intersectoriality, well structured, for the promotion of the right to health in Brazil, mainly
in the case of people with Autistic Spectrum Disorder (ASD). Therefore, phenomena
that directly influence the said network to be effectively implemented were analyzed,
such as political factors, the evolution of the right of people with ASD, to say the
importance of Law n°® 12.764, of December 27, 2012 (Berenice Piana Law) , the
characteristics of the disorder and the way an expanded network works, in theory and
in practice, with the aim of understanding whether the project can be implemented and
whether it is in fact effective and inclusive. This is a qualitative, exploratory and
bibliographical research, in which articles and books relevant to the theme were used,
seeking to verify the intersectoral articulation necessary for the integral assistance of
this population and which public policies are offered. Understanding the essentiality of
early diagnosis and interventions with complementary therapies, directed to the
particularity of each individual with ASD, it is possible to reflect on the networking, its
advances and challenges, in addition to analyzing the implementation of centers
specialized in autism in Brazil , which act in an interdisciplinary, intersectoral manner,
funded by the SUS, which offer targeted treatment for the autistic population, seeking
to develop and enhance skills, manage inappropriate behavior, improve prognosis, in
addition to promoting well-being, quality of life and autonomy for these people with
disabilities. As a reference, we mention the Clinica-Escola do Autista de Santos, a
reference equipment in the care of autistic people in Brazil, one hundred percent
funded by the SUS, and which serves as a beacon, in this research, for understanding
the effectiveness and need for public policies of the same model in the country.

Keywords: Intersectoriality. Autistic School Clinic. Health Unic System. Autism
Spectrum Disorder. Public policy.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se refere a um distarbio do
neurodesenvolvimento, que influencia diretamente no desenvolvimento em termos de
comunicacédo, socializacdo, coordenacdo motora e comportamento do individuo
(PARANA, s.d.). Em 2022, de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), estima-se que cerca de 2 milhdes de pessoas estejam dentro do
espectro autista (MARQUES, 2022), o que reforca o debate e a necessidade de
tomada de a¢Oes em termos de cuidado com essa populacéo.

Um dos principais desafios enfrentados por autistas e seus familiares é a
gualidade no diagnéstico precoce, no tratamento e no acompanhamento, chamando
atencao para a fundamentalidade de politicas publicas e unidades de saude para a
organizagao do atendimento destas pessoas.

Sob este ambito, o Estado emerge como importante ator na implementacao de
politicas publicas cabiveis as pessoas com TEA, adotando a¢des que contemplem as
diferentes comorbidades e particularidades presentes em todo o espectro (BORGES;
COSTA, 2019), assim como que promova a inclusédo destes individuos em todos os
setores da sociedade — educacéo, acesso a saude e ao mercado de trabalho, por
exemplo.

Acredita-se que a abordagem interdisciplinar de atendimento possa resultar em
novas propostas de agéo e intervencdo que vao além das fronteiras impostas pelas
especialidades (D’ANTINO, 2008). Segundo Vilhena et al. (2008), o diagnédstico
interdisciplinar € necessario na identificacdo de muitas condi¢des do desenvolvimento
dos individuos que demandem cuidado integral as suas necessidades de saude.

No Brasil, historicamente, nota-se 0 desenvolvimento de importantes
documentos e leis, produzidos em graus distintos de gestdo em nivel doméstico, a
citar o Protocolo do Estado de S&o Paulo de Diagnoéstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA), a Lei
12.764/2012 - conhecida como Lei Berenice Piana — e as Diretrizes de Atengdo a
Reabilitagcdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA), que visam garantir
justamente essa abordagem interdisciplinar, um atendimento mais justo e qualificado,
assim como a protecao dos direitos e da inclusdo de autistas.

O desenvolvimento de tais documentos demonstra que, por determinado

periodo, o governo brasileiro se preocupou em exercer o seu papel de representante
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maior do povo e direcionou suas a¢des a conquistar melhorias para populacdes até
entdo permeadas por discriminacéo e preconceito.

Apesar disso, atualmente, o que se observa € um novo desmantelamento de
aparatos publicos que sustentam a base destes projetos, como o Sistema Unico de
Saude (SUS) e as proprias elaboracdes de politicas publicas, principalmente a partir
dos dois ultimos governos. Por meio de uma politica de laissez-faire, aliada a projetos
mercantis de incentivo ao mercado privado de planos de saude, como o Open Health
e a lei que desobriga as operadoras de planos de saude de arcar com tratamentos
gue ndo se encontrem no portfélio da Agéncia Nacional de Saude (ANS) (STJ, 2022),
a populacdo autista se encontra cada vez mais distanciada da realidade inclusiva e
justa pela qual lutou tanto ativistas e maes, como Berenice Piana.

Em que pese ainda vivenciar diversas dificuldades para seu funcionamento
efetivo, para além de questdes de privatizacdo e desmantelamento, o SUS é um dos
principais sistemas de saude do mundo e, por se pautar por principios como o de
integralidade, universalidade, descentralizacdo, equidade e participacdo social, é
acessivel a toda populacao brasileira, sendo composto por tratamentos e servi¢cos na
area de saude de diferentes niveis de complexidade (KRUGER, 2020).

No que tange a pessoas com TEA, o SUS é responsavel ainda por articular
uma complexa e eficaz rede de atencdo e cuidado, composta por equipes
multidisciplinares, atendimento direcionado as necessidades de cada individuo e
tratamentos especificos, muitas vezes nédo encontrados em redes privadas de saude
e, quando identificados, sdo financeiramente inacessiveis para grande parte da
populacao, o que reflete ainda mais o processo de mercantilizacdo da saude.

Além de contar com Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), o SUS conta
com uma importante Rede de Atencéo Psicossocial, responsavel pela articulagéo de
acOes direcionadas ao cuidado de pessoas com TEA e seus familiares (BRASIL,
2015). Entretanto, o ponto de maior destaque no presente artigo é a capacidade de
organizagdo de uma Rede ainda maior, capaz de interligar e articular diferentes
setores e politicas do cotidiano destes individuos, a fim de promover aparatos
suficientes que contribua para o desenvolvimento de habilidades, a reducéo de
obstaculos para a inclusdo e a promoc¢ao da autonomia a estes.

N&o obstante, ainda sob o a&mbito do SUS, é fundamental mencionar ainda a
essencialidade de Clinicas-Escola do Autista no Brasil, em especial a unidade de

Santos - Centro de Reabilitacdo e Estimulacdo do Neurodesenvolvimento, que
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enfatizam o compromisso do sistema enquanto maior promotor do direito a saude no
pais. Aliado ao conceito de Rede Ampliada, proposto pelo Ministério da Saude,
objetiva-se garantir que os individuos com TEA tenham cada vez mais acesso a
diferentes especialidades de tratamento, como a musicoterapia, a
neuropsicopedagogia e a hidroterapia, terapias nao tdo observadas no cronograma
de tratamentos por clinicas do Brasil.

Neste sentido, o presente trabalho visa, principalmente, relacionar a
importancia de uma Rede Ampliada bem estruturada para o direito a saude para as
pessoas com Transtorno do Espectro Autista. Para isto, utilizar-se-4 de uma pesquisa
de natureza qualitativa, ao buscar as formas com as quais a rede ampliada, no ambito
do Sistema Unico de Saulde, possibilita que haja a promocéo da satde no Brasil.

Além disso, serédo estudados ainda fendmenos que influenciam diretamente no
funcionamento tanto da rede e do sistema, quanto de suas propostas, como o historico
de atuacao governamental, a adoc¢ao de politicas publicas, as conquistas de direito da
populacdo com TEA e, propriamente, as caracteristicas que circundam os diferentes
niveis no espectro autista — que, certamente, direcionam as politicas publicas e
protocolos a se especializarem cada vez mais na realidade destas pessoas.

Esta pesquisa foi realizada, ainda, a partir da perspectiva metodoldgica de base
exploratoria. Segundo Gil (2010), esse tipo de pesquisa tem propdsito de aproximar o
explorador do problema, permitindo que ele se familiarize com os conceitos acerca
deste tema, auxiliando-o no aprimoramento de ideias e tornando possivel a
formulacdo de hipGteses mais precisas. Além disso, permite relativa flexibilidade na
compreensdo do objeto, pois considera todos os diferentes aspectos diante do
fendmeno pesquisado. Para que esta pesquisa fosse desenvolvida de forma
satisfatéria, foi utilizado levantamento bibliografico, a partir de artigos cientificos,
dissertacoes, livros que abordam temas atinentes a este assunto, entre outros, para
gue se pudesse analisar melhor o fendmeno em sua totalidade dentro de seu contexto
original.

Para Gil (2010), o desenvolvimento de uma pesquisa bibliografica é baseado
em materiais ja publicados como revistas, artigos, livros, jornais, teses, dissertacdes
e anais de eventos cientificos. Essa modalidade de pesquisa requer, além dos
materiais ja citados, discos, fitas magnéticas, CDs, bem como o material

disponibilizado pela Internet, utilizados como instrumentos de pesquisa.
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Este método permite ainda que se possa analisar o fenbmeno de forma mais
aprofundada, possibilitando acesso a muitos detalhes sobre o assunto. A pesquisa
bibliografica permite que o pesquisador tenha acesso a uma gama de fenémenos
muito mais ampla do que aquela que poderia pesquisar diretamente. Essa vantagem
€ importante quando o problema de pesquisa requer dados muito dispersos pelo
espaco (GIL, 2010).

A partir dos dados colhidos sobre direito da populacdo autista e atendimento
intersetorial e interdisciplinar no SUS, torna-se possivel compreender e verificar a
eficicia da intervencdo como garantia de efetividade das politicas publicas no Brasil.

O respectivo trabalho foi elaborado a partir das vivéncias e observacdes da
autora como Diretora Institucional do Centro de Reabilitacdo e Estimulacdo do
Neurodesenvolvimento (Clinica Escola do Autista de Santos), que é pioneiro no pais,
0 primeiro equipamento cem porcento SUS do Brasil, a realizar atendimento a
populacdo autista de todas as idades, através da ciéncia da Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA). A partir da perspectiva sobre as articulagdes da rede
de saude do municipio de Santos no estado de Sao Paulo, foi possivel relacionar e
constatar as propostas do Ministério da Saude e da Lei Berenice Piana, com a

viabilizacdo da atencéo especializada na pratica.
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1. DIREITO A SAUDE NO BRASIL

1.1 Politicas Publicas e os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Borges e Costa (2019) apresentam o conceito de politica publica, pautado em
Di Giovanni (2009), como sendo uma maneira de se exercer poder em sociedades
democraticas na contemporaneidade. Portanto, trata-se de uma intrinseca relacéo
entre o Estado e a sociedade civil. Os autores ainda enfatizam que o termo “politica
publica” é, de fato, uma acao publica, envolvendo decisdes e direcionamentos sob o
escopo de autoridades do poder publico.

Além desta definicAo, tem-se ainda a exposta por Souza (2006),
compreendendo que a politica publica contempla tanto analisar acdes e coloca-las em
pratica, como também se encarrega de elaborar propostas orientadas a mudancas
destas acdes. A terminologia que direcionara o entendimento no presente texto, se
dara com base no trabalho de Borges e Costa (2019), que unem a definicdo de Souza
com a de Dye, sendo a politica publica, para este, medidas que os governos escolhem
colocar em pratica ou ndo (BORGES; COSTA, 2019).

Quando se relaciona politicas publicas as pessoas com deficiéncia, pode-se
entender que estas acgbes sdo “essencialmente estruturais, segmentais e
redistributivas” (BORGES; COSTA, 2019). Importante mencionar que o Estado pode
ser orientado por meio de cinco abordagens primordiais para a elaboracdo e
implementagdo de politicas publicas destinadas as pessoas com deficiéncia: “o
modelo de politica negativa, o modelo de politica do laissez-faire, a abordagem
fragmentada a formulacéo de politicas, o modelo de politica maxima e o modelo de
politica social ou baseada em direitos” (BORGES; COSTA, 2019).

E interessante observar que ha uma evolugdo entre os modelos, partindo, em
um primeiro momento, de um modelo no qual as pessoas com deficiéncia sofrem
inclusive atos violentos, a um modelo no qual estes individuos possuem realmente a
sua garantia de cidadania, sem discriminacbes. Neste momento, cabe, portanto,
compreender mais a fundo estes modelos para que, em seguida, as agdes do governo
brasileiro sejam analisadas com maior assertividade.

No primeiro modelo, politica negativa, as politicas publicas elaboradas pelos
Estados sdo direcionadas a ignorar as dificuldades e problematicas enfrentadas pelas

by

pessoas com deficiéncia, principalmente quando relacionadas a incapacidade,
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institucionalizacdo e questdes discriminatdrias. Neste modelo, como o préprio nome
expde, 0 governo adota uma postura negativa, perpetrando até mesmo acdes
violentas e traumaticas a estes individuos (BORGES; COSTA, 2019).

O segundo modelo, politica do laissez-faire, apesar de seguir na l6gica de uma
postura desfavoravel e conservadora na tomada de medidas em prol das pessoas
com deficiéncia, possui uma participacdo minima do Estado para a resolucdo de
probleméticas que no modelo anterior seriam, em sua totalidade, ignoradas e
respondidas com postura tendenciada a violéncia (BORGES; COSTA, 2019).

J& no terceiro modelo, abordagem fragmentada a formulacdo de politicas,
pode-se observar um ponto de inflexdo, uma vez que é, a partir deste, que o Estado
inicia o reconhecimento sobre a ineficiéncia de instituicbes que problematizam a
inclusdo de pessoas com deficiéncia. Neste, a deficiéncia € encarada como uma
guestao individual e medicalizada, sem relagéo direta com a construgéo da sociedade.
Cabe ao Estado, portanto, uma resposta fragmentada, na qual se observa uma
auséncia de articulagdo entre as diferentes areas e setores do governo para
implementar politicas publicas que “cuidem” genuinamente das pessoas com
deficiéncia (BORGES; COSTA, 2019).

No quarto modelo, politica maxima, o Estado, além de reconhecer, procura
implementar politicas publicas integradas, com base em “desvantagens” de
incapacidade intelectual e, consequentemente, de inclusdo, provenientes da
deficiéncia. Entretanto, o foco continua a ser na questao individual destes individuos,
sem associar as problematicas ao processo discriminatorio civil. Cabe ao Estado
oferecer uma rede de servicos meramente paliativos (BORGES; COSTA, 2019).

Por fim, no dltimo modelo, politica social ou baseada em direitos, a deficiéncia
€ entendida como uma questéo social, em que o ambiente externo fora construido por
‘uma populacdo essencialmente sem deficiéncia” e, em decorréncia disso, a
sociedade deve ser reconstruida e moldada para que todos, sem excecao, sejam
incluidos. Compreende-se que somente neste modelo, em que as legislacbes séo
construidas a partir de reivindicacdes de pessoas com deficiéncias, € que estes
individuos terdo o seu direito real a cidadania garantido (BORGES; COSTA, 2019).

De acordo com o artigo 10, 8§ 30, da Emenda Constitucional No. 45, de 30 de
dezembro de 2004, os tratados e as convengles internacionais sobre direitos

humanos que forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois
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turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as
emendas constitucionais (BRASIL, 2004).

Neste sentido, no ano de 2009, foi promulgada, ap6s ter sido ratificada como
equivalente a uma emenda constitucional, a Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, bem como o seu protocolo facultativo, instrumento que vem
sendo reconhecido no cenario internacional como um marco de significativo avanco
no campo ético e legal, que favorece a possibilidade de se passar do discurso para a
mudanca das praticas.

A Convencao, em seu artigo 1° (BRASIL, 2009), afirma que:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacao
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢cdes com as demais pessoas.

Na construcdo da referida Convencdo, a participagdo de movimentos
internacionais organizados do campo da saude mental garantiu a inclusdo desta
populacao sob a terminologia, embora controversa, de deficiéncia mental e demarcou
no documento que nenhuma condicdo ou diagnoéstico pode justificar a perda da
liberdade.

Com base no escopo da Saude Mental, a luz da supramencionada Convencao,
foi elaborado, em 2012, o projeto QualityRights, da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), que tem a finalidade de melhorar as condi¢bes de qualidade nos servigos de
saude mental em articulagdo com o movimento da sociedade civil (BRASIL, 2015).

O QualityRights propde a inseparabilidade entre qualidade de servicos e a

garantia e a promogéo de direitos, com vistas (BRASIL, 2015):

. a introducéo dos conceitos de direitos humanos como base para todas
as acOes desenvolvidas;

° a aumentar a qualidade dos servicos de saude mental;

° a capacitar usuarios, familiares e os profissionais de saude para
entender e promover os direitos humanos neste segmento;

° a desenvolver movimentos da sociedade civil e dos usuarios para

prestar apoio mutuo e realizar e influenciar as decis6es politicas em sintonia
com as diretrizes internacionais para o tema; e

° a contribuir e difundir experiéncias de boas praticas e normas nacionais
e internacionais de direitos humanos.
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O referido projeto, implantado no &mbito da Politica Nacional de Saude Mental,
Alcool e Outras Drogas do SUS, é elaborado da perspectiva dos direitos humanos,
incluindo preocupacdes relativas as condi¢des de vida, ao tratamento e aos cuidados
da saude fisica e mental, além das formas com as quais 0s usuarios dos servicos sao
tratados pelos profissionais. Ademais, dispde de um conjunto de ferramentas para a
avaliacdo e a qualificacdo da rede de cuidados e tem o0 apoio da OMS para a sua
implantagéo (BRASIL, 2015).

A partir do governo Michel Temer (2016-2018), como pode ser observado pelos
dados apresentados sobre o “Programa Viver sem Limites”, configurou-se o inicio da
politica do laissez-faire (BORGES; COSTA, 2019), de diversas formas, sendo
continuada e consolidada no governo Jair Bolsonaro (2019-atualidade), uma vez que
sdo adotadas medidas minimas pelo Estado, e que compreendem a deficiéncia
enquanto uma questdo desvinculada da sociedade na implementagdo de politicas
publicas para pessoas com deficiéncia.

E plausivel pensar que o Estado tem utilizado a reviso do indicador de pessoas
com deficiéncia utilizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no
Censo em 2010, como um dos artificios para justificar a abrupta reducao das politicas
publicas na &rea. O novo célculo do indicador, apresentado em 2018 pelo IBGE,
segundo estudiosos do tema, maquiou um grande percentual de pessoas com
deficiéncia, abstraindo, do censo de 2010, aqueles individuos que afirmaram ter
“alguma dificuldade” visual, auditiva ou fisica, mesmo com a utilizagdo de préteses ou
equipamentos auxiliares (BORGES; COSTA, 2019).

Essa revisao €, no minimo, um contrassenso, tendo em conta que grande parte
das pessoas com deficiéncia mental/intelectual ndo foram contabilizadas em 2010, por
exemplo, os autistas. Uma revisdo coerente empregando o modelo biopsicossocial,
tenderia a incrementar o percentual de pessoas com deficiéncia na populagao
brasileira, 0 que, em tese, pressionaria a construcdo e implementacdo de acodes
estatais voltadas a esse publico. Entdo, a reducéo, de forma artificial, do nUmero de
pessoas com deficiéncia, deturpando o conceito legal de pessoa com deficiéncia,
pode ser interpretada como constituindo uma cortina de fumacga para o descaso do
governo para com as pessoas com deficiéncia no pais, o que revela por si so

configurar uma politica publica as avessas.
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1.2 Salde como Direito Fundamental e o Sistema Unico de Salde

A Constituicdo Federal de 1988 determina, em seu artigo 196, que a saude &
um direito de todos e um dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos € ao acesso
universal e igualitario as ac6es e aos servigcos para a sua promocao, protecao e
recuperacdo (BRASIL, 1988).

Este direito se materializa na Lei no 8.080/1990, que — especialmente em seu
artigo 3° — reconhece que a saude tem como fatores determinantes e condicionantes,
entre outros, a alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, 0
trabalho, a renda, a educacéo, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servi¢cos
essenciais. Os niveis de saude da populacdo expressam a organizacao social e
econdmica do pais (BRASIL, 1990).

Os direitos fundamentais garantidos pela Constituicdo Federal de 1988 sao
conquistas sociais até entéo jamais vistas e aplicadas a sociedade brasileira na sua
historia.

Barroso (2016) afirma que a dignidade da pessoa humana € um dos principios
mais importantes para a humanidade, ndo fazendo distin¢éo de raga, etnia, cultura e

condicdes sociais do ser humano. Assim, o referido jurista disserta, in verbis:

A dignidade humana, como atualmente compreendida, se assenta sobre o
pressuposto de que cada ser humano possui um valor intrinseco e desfruta
de uma posicdo especial no universo. Diversas religides, teorias e
concepcOes filosoficas buscam justificar essa visdo metafisica. O longo
desenvolvimento da compreensao contemporanea de dignidade humana se
iniciou com o pensamento classico e tem como marcos a tradicédo judaico-
crista, o lluminismo e o periodo imediatamente posterior ao fim da Segunda
Guerra Mundial. Sob uma perspectiva religiosa, 0 monoteismo hebraico tem
sido considerado como o ponto inicial: a unidade da raca humana é o corolario
natural da unidade divina (BARROSO, 2016, p.14-15).

A compreensdo de que cada sujeito tem sua historia, suas potencialidades e
dificuldades demonstra que a experiéncia de cada um, diante das situacdes adversas,
ser& vivenciada de maneira singular. Da mesma forma, isso acontece, por exemplo,
em relacéo a vivéncia de diferentes pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo
(TEA).
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O Sistema Unico de Saude (SUS), instituido pela Lei no 8.080/90, € uma politica
publica pautada na concepc¢éo da saude como direito dos cidadaos e dever do Estado,
responsavel por garantir acesso e qualidade ao conjunto de ac¢des e servi¢cos que
buscam atender as diversas necessidades de saude das pessoas obedecendo os
principios da universalidade, integralidade e equidade, com vistas a promocéo justica
social (BRASIL, 1990).

Observa-se que, ao longo dos anos, o SUS no caso brasileiro, bem como dos
sistemas universais vigentes em outros paises, tem desempenhado papel essencial
na atencdo as necessidades da populacdo, bem como no incentivo do
desenvolvimento tecnoldgico, cientifico e, consequentemente, econdmico nos paises
que o adotam (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

O SUS é considerado um sistema hierarquizado em sua atuacao interna, sendo
os diferentes niveis de complexidade determinados de acordo com as exigéncias de
cada operacdo. Assim, no nivel priméario, encontram-se as Unidades Basicas de
Saude, as “portas de entrada para o Sistema”; no nivel secundario, estdo os servigcos
médicos especializados, incluindo procedimentos de urgéncia, emergéncia,
diagndstico e terapéutico; e, no setor terciario, os procedimentos com custos mais
altos, assim como complexidade e tecnologias mais avancadas (NASCIMENTO;
PEREIRA; GARCIA, 2017).

Ademais, o0 sistema se organiza com base nas diretrizes de descentralizacéo,
regionalizacao e controle social. Assim, propde-se que 0s servicos de salude estejam
dispostos no territorio ambientado pelos cidaddos brasileiros, respeitando a
identificacdo de especificidades loco regionais, e que todos possam participar
ativamente da construcéo e qualificacdo desse sistema. Refor¢ca-se que o sistema &
pautado pela universalidade, abrangendo acdes de diferentes complexidades para
fornecer servigos cabiveis as diferentes necessidades de saude da populacdo
(BRASIL, 2015).

Cohn e Elias (2003) apontam caracteristicas do sistema de saude brasileiro
herdado do periodo anterior a Constituicdo de 1988, que apontam para um SUS, entao
recém criado, com tragos que ao longo de seus 32 anos tiveram que ser enfrentadas:
1) acentuadamente privatizado, enfatizando que 70% dos servicos de saude
prestados pelo Estado, sao produzidos pelo setor privado; 2) crescentemente distante
das reais necessidades de saude da populacdo brasileira, pois, segundo

especialistas, 80% dos problemas de saude da populacao seriam passiveis de serem
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resolvidos pela atencdo basica; ndo obstante, a rede de infraestrutura dos servicos é
complexa, contando com a necessidade da presenca de servicos com alta densidade
tecnoldgica, integrados e hierarquizados de acordo com a sua complexidade
tecnoldgica e distribuidos de forma altamente desigual pelo territorio brasileiro; 3) com
clara divisdo de trabalho entre os setores publico e privado, destinando-se ainda a
cuidados coletivos como competéncia predominante da Saude Publica e cuidados
individuais, mais rentaveis e lucrativos, como competéncia predominante do setor
privado; 4) profundamente discriminatério e injusto, onde o sistema de salde acaba
selecionando a clientela atendida, por cada tipo de instituicdo, que n&do se relaciona
diretamente com a qualidade do ato meédico em si, mas sim pela presteza do
atendimento; e por fim, 5) com acentuadas distor¢des na sua forma de financiamento,
onde grande parte do volume de atendimentos ainda fica sob responsabilidade da
Previdéncia Social, o que distancia a saude constituida como um direito do cidadao e
exime o Estado de grande parte da responsabilidade do 6nus financeiro de investir na
saude.

De fato, quando se pontua sobre a universalizacdo, problemas com
financiamento por parte do Estado e a ameaca do mercado privado sobre o SUS,
pode-se afirmar que estas sdo dificuldades enfrentadas pelo sistema até os dias
atuais. Compreende-se que existem trés potenciais ameacas: a) a Judicializacdo da
Saude; b) o teto de gastos; e, c¢) a implementacdo efetiva do sistema (UNIFESP,
2021).

Especificamente sobre o teto de gastos, € necessario comentar que este é
decorrente de uma politica de reducdo orcamentaria. Em que pese o or¢camento
direcionado ao sistema tenha aumentado nos ultimos anos, estima-se que o gasto
publico com saude em 2019 tenha sido de R$ 3,68 reais, por habitante e por dia —um
valor extremamente baixo dada a necessidade de implementar uma saude de
gualidade, com equipamentos suficientes, equipes multidisciplinares e solucdes
tecnolégicas, e o ndo acompanhamento do afrouxamento dos gastos frente as
variacdes inflacionarias (UNIFESP, 2021).

Apesar dos desafios, é imprescindivel afirmar que, ao longo de seus 32 anos,
0 SUS acumulou diversas conquistas. Anteriormente, sob os cuidados do Instituto
Nacional de Assisténcia Médica de Previdéncia Social, somente tinham direito a
servigcos simples, como consultas, exames e cirurgias, empregados de carteira

assinada e que contribuiam para a Previdéncia (UNIFESP, 2021).
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O SUS surgiu, portanto, ndo somente como um instrumento de promocao,
como também uma ponte para a reducdo das desigualdades de acesso a saulde.
Como algumas das grandes conquistas do sistema, pode-se citar: a) os programas de
vacinacao, que contribuiram para conter uma das piores crises sanitarias do mundo,
a pandemia do COVID-19, assim como foi ag&o principal para erradicar a poliomielite,
reduzir a incidéncia de outras doengas como sarampo e, consequentemente, reduzir
a taxa de mortalidade infantil no Brasil (BRASIL, 2019); b) acesso a toda a populacéo,
contando com programas direcionados as diferentes necessidades, seja de
conscientizagdo, seja de cuidado, tratamentos ou de servi¢os basicos e complexos; ¢)
efetua parceria com outras instituicdes, a exemplo das Universidades Publicas, com
foco no desenvolvimento tecnoldgico para produtos, equipamentos, sistemas
organizacionais e protocolos assistenciais (UNIFESP, 2021). Estas sao algumas das
diversas conquistas alcancadas pelo SUS e sua busca por um sistema sanitario que
conte com um atendimento cada vez mais especializado e direcionado as
necessidades do paciente, qualificado, integral e coletivo.

Em um sistema de saulde, a assisténcia integral aos individuos é configurada
como um procedimento de cuidado e coordenado de modo coletivo. Isto envolve a
garantia de que os individuos tenham os cuidados necessarios de acordo com 0s seus
contextos, seja familiar, social ou cultural, e coloca o paciente como centro das
estratégias de satde de um pais (LACOS DE SAUDE, s.d.).

Tal explicacdo relaciona-se diretamente com um dos principios basicos do
SUS: a integralidade. Assim, € de responsabilidade primeira do sistema garantir a
integracdo de acdes, capazes de proporcionar a promocdo de saude, de modo a
atender as necessidades da populacdo. Para isso, compreende-se sobre a
importancia central de se articular a saude com outras frentes de saude publica, com
o0 intuito de impactar na saude e ocasionar melhorias na vida dos individuos (BRASIL,
s.d.).

Com a emergéncia da pandemia do COVID-19, em 2020, o sistema de saude
brasileiro se viu exposto a importancia da assisténcia integral para a manutencao da
qualidade de vida da populacéo. Isto porque, em que pesem 0s sintomas primarios
ocasionados pela infeccao do coronavirus centralizarem em problemas respiratorios,
a doenca desencadeia sequelas posteriores em termos neurologicos, cardiacos e

psicologicos. Nesse sentido, uma assisténcia integral é essencial para que as pessoas
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diagnosticadas recebam o tratamento necessario para a melhora e reabilitacao
(BRASIL, 2022).

A exemplo disso, em 2022, a Comissdo de Seguridade Social e Familia da
Camara dos Deputados aprovou uma proposta que assegure, por meio do SUS, a
assisténcia integral, de maneira que o sistema determine protocolos e diretrizes
clinicas, assegure a formacdo de equipes multidisciplinares, disponibilize
oportunidade de diagndstico, promova estudos sobre a doenca e formas de combate,
bem como implemente centros de referéncia contra a COVID de vida longa — nome
dado para a doencga em estdgio de consequéncias para além dos sintomas comuns
(BRASIL, 2022).

1.2.1 Direitos fundamentais das pessoas autistas e o SUS

Referente aos cuidados das pessoas autistas, ndo seria diferente, uma vez que,
passados mais de 30 anos, percebe-se que os debates devem apontar os caminhos
necessarios para o planejamento de politicas que superem os desafios atuais e
futuros, mas que assegurem o direito social do cidaddo ao acesso universal a saude.
Ademais, é fundamental superar o carater formal das normas e das diretrizes
instituidas desde a implantacdo do SUS, promovendo a articulagdo entre as trés
esferas de governo para que atuem em um coletivo capaz de consolidar as redes de
atencao a saude e de reduzir as desigualdades que marcam a sociedade brasileira
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

A organizacao federativa do SUS. Cabe a reflexdo sobre a complexidade da
triplice estrutura, que garante maior autonomia das esferas do governo e dificulta a
articulacdo de atuacdo entre municipios, estados e a Unido. A organizacéo da saude
no Brasil é caracterizada como fragmentada e descentralizada, em que cada ente
recebe seus recursos e nao atua de forma conjunta para fortalecer o enfrentamento
da questao sanitaria no pais (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

Os municipios, antes agentes, tornaram-se principais atores do sistema. E
essa organizacao, tendo como esfera principal o0 municipio, dificulta a oferta,
resolutiva e em tempo oportuno, de acées e de servicos de satde. Unico pais
do mundo com esse nivel de descentralizacao, a nao diferenciacédo entre os
entes federativos coloca-se como um elemento complicador da organizacéo
das redes de salde no Brasil (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).
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Desde 2002, essa fragmentacgéo tem sido reconhecida como um obstaculo para
a gestdo publica efetiva da saude no pais. Nesse sentido, o Ministério da Saude iniciou
a adocdo de medidas que fomentassem a articulacéo entre as esferas do governo, a
fim de fortalecer a capacidade de governanca de municipios. Apesar desta
movimentacgao, este continua a ser um desafio a ser enfrentado pela gestao publica
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

O controle social. O controle social do SUS merece destaque, na medida em
gue impulsiona o protagonismo e a autonomia dos usuarios dos servicos na gestao
dos processos de trabalho no campo da Saude Coletiva. Assim, os Conselhos e as
Conferéncias de Saude desempenham papel fundamental na conformacéo do SUS,
no ordenamento de servigos e agdes e na identificacdo de prioridades (BRASIL, 2005,
p. 25).

As redes de atencdo psicossocial e os arranjos organizativos. A partir da
Portaria MS/GM no 4.279, de 30 de dezembro de 2010 (BRASIL, 2010), e do Decreto
presidencial no 7.508, de 28 de junho de 2011 (BRASIL, 2011a), o SUS passou a ser
orientado a partir da estruturacéo de Redes de Atencdo a Saude (RAS), que consistem
em arranjos organizativos de acdes e servicos de saude, de diferentes tipologias
tecnoldgicas e que, interligadas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de
gestao, buscam prover a totalidade do cuidado (BRASIL, 2017).

O objetivo das RAS é promover a integracao sistémica, de acfes e servicos
de salde, com provisdo de atencdo continua, integral, de qualidade,
responsavel e humanizada, bem como incrementar o desempenho do
sistema em termos de acesso, equidade, eficacia clinica e sanitaria, além de
eficiéncia econémica (BRASIL, 2017).

O planejamento e a organizacdo das RAS devem ser construidos sob a l6gica
da regionalizacdo, segundo a qual todas as Redes de Saude deverdo desenvolver
iniciativas de atencao psicossocial (BRASIL, 2017).

A Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) é parte integrante do SUS, pautando-
se pelos mesmos principios e diretrizes do SUS. Somado a esta, a Rede de Atencao
as Urgéncias, a Rede Cegonha e a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia sao
tidas como redes prioritarias de implementacéo pelo Ministério da Saude. Importante
enfatizar que os principais desafios para a operacionalizacdo destas se dao em torno
ndo somente da implantacdo e expansao dos pontos de atencdo, como também da

articulagdo e corresponsabilidade do cuidado com os usuérios. O cuidado, nestes
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casos, deve sempre levar em consideracdo a singularidade do contexto histérico-
social de cada individuo (BRASIL, 2015).

No que se refere as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, estas
necessitam de alguns tratamentos especificos. Para isso, também foram criados os
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), compostos por profissionais de saude
especializados para prestar o atendimento qualificado, de acordo com as condi¢cdes e
necessidades do individuo, as pessoas com TEA ou demais transtornos psicossociais
(NASCIMENTO; PEREIRA; GARCIA, 2017).

Os CAPS séao regidos com base no Plano Nacional de Saude Mental, suportado
pela Lei 10.216/01, tendo como objetivo um servico de Saude Mental sustentado
sobre o principio comunitario, ou seja, que os individuos possam interagir uns com 0s
outros, com livre circulagédo inclusive em niveis municipais (NASCIMENTO; PEREIRA,;
GARCIA, 2017).

O CAPS, enquanto um servico de saude do SUS, também é direcionado a
prestar o auxilio e o acolhimento necessarios para os individuos TEA e seus
familiares. Assim, é estimulada a integracao social, o desenvolvimento de habilidades
e do pensamento autdnomo (NASCIMENTO; PEREIRA; GARCIA, 2017).

Como forma de reforcar a urgéncia na inclusdo de pessoas com TEA na
sociedade e reforcar a sua cidadania e direitos, foi instituida, em 2012, a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
responsavel por determinar que o Sistema e a Equipe de Saude devem fomentar a
promoc¢do da saude, prestando o acolhimento e atendimento qualificados que estes
individuos necessitam. Assim, trata-se de uma diretriz que visa “garantir a
Integralidade na assisténcia a saude aos individuos com tal condigao”
(NASCIMENTO; PEREIRA; GARCIA, 2017). A politica determina ainda que o SUS
também é responsével por prover o diagndstico do autismo infantil, assim como o seu
tratamento e acompanhamento posterior (NASCIMENTO; PEREIRA; GARCIA, 2017).

O carater privatista da gestao da saude dos governos recentes. Ao trazer para
0 contexto brasileiro atual, durante o0 mandato do presidente Jair Bolsonaro (2019-
atualidade), pode-se observar uma reestruturagdo no escopo da saude e dos
Ministérios. As principais medidas do respectivo governo no campo da saude, no
ainda em seu primeiro semestre de gestdo, enfatizam o carater privatista de sua

politica, visto que
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(...) perpassam pela fragilizacdo da Atencéo Basica em Saude (ABS), a partir
do fim do contrato do Programa Mais Médicos (PMM) com Cuba; da proposta
de criacdo de voucher ou bolsa-saude; do avanco da contrarreforma no
campo da saude mental; do ataque a saude indigena; do retrocesso no
campo da educacao em saude; da defesa da reforma do SUS, proposta pelo
Banco Mundial; por fim, dos retrocessos derivados da nova estrutura do
Ministério da Saude (SOUZA; LIMA, 2019).

A alianga com o capital privado na saude é reforcada ainda mais com a escolha
de Luiz Henrique Mandetta para chefiar o Ministério da Saude durante o periodo entre
2019 e 2020, uma vez que seu historico como médico ortopedista contou com apoio
direto da iniciativa privada, assim como a sua campanha eleitoral. Necessario
mencionar ainda que, neste ambito, seu discurso de posse foi orientado a exteriorizar
possiveis motivos que indicassem a faléncia do SUS e, a partir disso, a essencialidade
no estreitamento de relagdes entre o publico e o privado (SOUZA; LIMA, 2019).

O entdo ministro se demonstrava contrario aos principios de universalidade e
equidade ao expor que a gratuidade de acesso aos servi¢os publicos de saude deve
ser colocada em debate no Legislativo. A postura ministerial em confrontar o acesso
de fato universal versus o acesso a servicos com base na situacdo econémica do
individuo, ameaca a existéncia do SUS enquanto um sistema universal e gratuito, ou
seja, que contempla toda a populacéo brasileira, sem seletividade ou discriminacao
(SOUZA; LIMA, 2019).

Na realidade, a pauta de privatizacdo do SUS é anterior a Mandetta e
permanece até os dias atuais. Roberto Barros, ministro da saude do governo Temer
entre 2016 e 2018, apresentou como proposta principal para a saude a reducao da
cobertura da ANS, 6rgéo regulador de planos de saude, para que estes pudessem ser
oferecidos com menor custo e assim supostamente desafogasse o SUS. Entretanto,
a medida se demonstra, ja de imediato, falha, uma vez que ao reduzir a amplitude de
servigos no escopo da ANS, as administradoras de planos de saude ganhariam aval
para tirar quaisquer tipos de tratamentos e consultas de seu corpo de servigos, 0 que
tornaria a saude ainda mais dificultada no Brasil, seja por vias privadas, seja por vias
publicas (FENAFAR, 2022).

Além disso, entende-se que por parte dos planos de saude seriam oferecidos
0S servicos mais baratos, como atendimentos ambulatoriais, ao passo que 0s
atendimentos mais complexos e caros seriam direcionados ao SUS. Isto contribuiria
para uma superlotacdo nos servigcos de atendimento do sistema, a reducdo na

gualidade dos tratamentos e se apresentaria como um desafio para a equipe



28

profissional trabalhar, j& que também néo foram propostos novos formatos de gestéo
e direcionamento de verbas para o SUS em vista desse possivel novo aumento de
fluxo de pessoas (FENAFAR, 2022). A medida, portanto, contribuiria para o efeito de
desmantelamento do SUS, ao dar o aval para que as administradoras de plano de
saude atuem conforme os seus interesses econdémicos.

Em 2020, ja durante o governo Jair Bolsonaro, foi publicado o decreto n. 10.530
que “dispde sobre a qualificagdo da politica de fomento ao setor de atenc¢ao primaria
a saude no ambito do Programa de Parcerias de Investimentos da Presidéncia da
Republica, para fins de elaboracdo de estudos de alternativas de parcerias com a
iniciativa privada” (BRASIL, 2020), ou seja, inclui o SUS no Programa de Parcerias de
Investimentos, a empreitada de concessdes e privatizagdes do governo. A elaboragéo
de estudos seria voltada para a transferéncia da construcdo, modernizacdo e até
mesmo as dindmicas operacionais das Unidades Basicas de Saude (UBS) a iniciativa
privada (BRASIL, 2020).

Na ocasiao, foi apresentado um projeto que ocasionou a suspensao do decreto,
sob o argumento de que este seria responsavel por privatizar a principal porta de
entrada de brasileiros a atencéo a saude no Brasil e restringiria a populacdo de um de
seus direitos basicos: 0 acesso a saude. Além disso, trata-se de uma medida que visa
a precarizacdo e o desmonte do SUS, que representaria uma ameaca a vida de
milhdes de brasileiros que necessitam dos atendimentos do sistema (BRASIL, 2020).

Em 2021, observou-se uma nova onda de tentativas de privatizacdo da saude,
agora sob o mandato do Ministro da Saude do governo Jair Bolsonaro, Marcelo
Queiroga. Com o intuito de ampliar a competitividade no setor de planos de saude,
Queiroga propde o Open Heath, uma base de dados contendo todas as informacdes
e registros medicos da populacao brasileira, a qual as administradoras de planos de
saude poderiam utilizar com inteligéncia para oferecer planos conforme os seus
interesses: se o cliente utiliza constantemente instituicbes de saude, ofereceriam
planos mais caros, por exemplo (CEBES, 2022).

A proposicédo do Open Health foi baseada no Open Finance, um novo modelo
de compartilhamento de dados no mercado financeiro. Entretanto, uma comparacao
como essa € absurda dada a complexidade e sensibilidade de informacao relativas a
saude. Entender que o historico de saude de um cidaddo pode facilmente ser
compartilhado, € o0 mesmo que invadir toda e qualquer privacidade de uma pessoa
(ABRASCO, 2022).
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A Constituicdo Federal estabelece que a saude é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem acesso
igualitario as acdes e servicos para sua promocéo, protecdo e recuperacao.
A protecdo de dados pessoais € um direito fundamental autonémo, também
reconhecido na Constituicdo, que objetiva o combate a discriminacéo abusiva
e protege os valores de liberdade e dignidade (ABRASCO, 2022).

A ABRASCO (2022), em comunicado alerta sobre os riscos apresentados pelo
Open Health, ressalta ainda que, para além de violac&o a protecédo de dados pessoais,
a proposta vai em contramao a intencionalidade de uma saude integral e universal.
Os termos deste novo modelo enfatizam a concorréncia, a redugéo de custos para
planos de saude e, consequentemente, o processo de privatizacdo frente a
emergéncia que se vive 0 SUS, em processo de precarizagdo e sem recursos para

promover o atendimento qualificado que é capaz de prover (ABRASCO, 2022).

A intensificacdo de solucdes centradas no processamento de dados na area
da saude, combinada com um processo de fusBes e aquisicbes de
operadoras de planos de salde, empresas de tecnologias e farmacias, pode
levar a uma acentuacdo nas disparidades ao acesso a saude entre grupos
socioecondmicos distintos. E real o risco de discriminacéo no sistema de
saude contra as populagcdes negra e indigena, dentre outras. Discriminacfes
contra a populacdo negra no sistema de saude foram amplamente
documentadas nos Estados Unidos da América, por exemplo. Portanto, os
problemas do Open Health vulnerabilizam de forma mais grave os direitos
desta populacdo, ja cotidianamente violados no sistema de salde atual
(ABRASCO, 2022).

O que se nota, portanto, é que, por meio do Open Health, 0 acesso a saude se
tornara cada vez mais dificultado. Os planos de saude poderédo oferecer planos a
populacdo com base em suas estratégias e modelo de negdécio, manipulando-as de
modo a intensificar seus ganhos e interesses. Ademais, individuos constantemente
discriminados ou que ndo contam com 0 acesso ao tratamento médico via mercado,
estardo a mercé dos planos de saude, um modelo com atendimento desigual e
excludente. A implementacdo do Open Health ainda est4 em discussdo (ABRASCO,
2022).

Assim como demonstrado, ao longo dos anos, o SUS tem contado com
resisténcias por parte de profissionais de saude frente aos governos sempre quando
nao tiveram seus interesses incluidos nos formatos de politica e gestédo
implementados no sistema. Nao diferente do que fora mencionado anteriormente, um

dos principais obstaculos que o sistema tem enfrentado € a divergéncia de interesses
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econdmicos, envolvendo classes de empreendedores donos de operadoras de planos
de saude, agentes do governo e funcionarios da saude (PAIM, 2018). O SUS, cada
vez mais, tem sido alvo do processo de mercantilizagdo, em que o objetivo € tornar a
saude lucrativa e, consequentemente, de dificil acesso a quem de fato precisa de uma

salde publica qualificada.

1.2.2 A Contrarreforma da Saude Mental e individuos com TEA

Desde o governo de Michel Temer (2016-2018), observa-se uma politica de
contrarreforma da Saude Mental e da Politica Nacional sobre Drogas. A politica
sanitaria de Jair Bolsonaro, sob a Norma Técnica n°® 11/2019, pode ser considerada
uma continuidade daquela determinada por Temer, mas com um maior avango sobre
a inclusao de praticas manicomiais na Rede de Atencédo Psicossocial (RAPS) do SUS

em contrapartida ao proposto pela Reforma Psiquiatrica (SOUZA; LIMA, 2019).

Essas mudancas expressam um retrocesso porque incentivam a
l6gica da medicalizacdo dos sujeitos e da institucionalizacdo das doencas
psiquicas, com a volta do modelo manicomial como servico da RAPS, por
meio dos hospitais psiquiatricos infantis e adultos e das comunidades
terapéuticas, consideradas novos manicémios destinados ao atendimento de
usuarios de alcool e outras drogas. Assim, 0 governo nao prioriza a politica
de reducédo de danos e legitima o processo de abstinéncia associada a lideres
religiosos, considerada uma forma de punicao, tortura e discriminacdo dos
usudrios que se contrapdem aos seus valores morais (SOUZA; LIMA, 2019)

E fundamental descrever a importancia da Reforma Psiquiatrica, ocorrida a
partir de 1970, para a area da saude no Brasil. Isto porque, por meio desta, os
tratamentos e acompanhamentos a individuos com transtornos mentais deveriam se
dar de maneira mais humana e préxima. Este movimento foi responsavel por
determinar acfes que promovessem uma nhova realidade manicomial e, com isso,
desconstruir paradigmas, préticas violéncias e discriminagdo (FARIAS, 2019).

Dessa forma, as novas determinacfes promovidas pelo governo Bolsonaro
divergem completamente dos principios e valores sociais e culturais orquestrados sob
a égide da Reforma Psiquiatrica, que intentava garantir mais direitos a pacientes
psiquiatricos, maior seguranga aos familiares destes e prover melhor qualidade no
atendimento e acompanhamento.

A denominada Contrarreforma, ndo somente para fins de movimentos

psiquiatricos, mas para a area da saude como um todo, representa uma afronta a luta
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por Direitos Humanos, pela humanizacdo sanitaria e por atendimentos mais
gualificados. Enfatiza e fortalece, portanto, 0 pensamento autoritario e privatista em
busca da garantia de lucro em prol do modelo de saude frente as reais necessidades
do povo brasileiro (SOUZA; LIMA, 2019).

Compreendendo a gravidade dos direcionamentos da politica implementada
por Bolsonaro, a Procuradoria Federal dos Direitos do Cidad&o, 6rgdo do Ministério
Publico Federal (MPF), solicitou a revogacao da Norma Técnica (NT) n°® 11/2019, em
decorréncia de seu carater de retrocesso aos direitos e evolugdes previamente
implementados em prol da saiude de pacientes psiquiatricos. Afirma-se que a NT
possui ilegalidades e inconstitucionalidades que divergem com outras legislacdes da
area (SOUZA; LIMA, 2019).

A privatizagdo e desmantelamento do SUS escancaram a triste realidade
brasileira de retrocesso sobre as melhorias e evolu¢des conquistadas nos ultimos
anos. Na composicdo do gasto nacional com saude, o processo de privatizacao tem
crescido exponencialmente, o que expde a mercantilizacdo da saude publica, com
financiamentos e verbas sendo direcionadas a grandes empresas do ramo para
funcionamento dos servicos de saude (FARIAS, 2019).

Sob este viés, em 2022, foi votado, no a&mbito do Superior Tribunal de Justica,
gue os planos de saude agora ndo seriam mais obrigados a arcar com procedimentos
gue ndo estivessem listados pela Agéncia Nacional de Salude Suplementar (ANS), o
gue dificulta ainda mais o0 acesso a tratamentos eficazes por pessoas com TEA (G1,
2022). De acordo com a decisdo, que contou com seis votos a favor e trés contra,
definiram-se os pontos (STJ, 2022):

1. O rol de procedimentos e eventos em salde suplementar é, em regra,
taxativo;

2. A operadora de plano ou seguro de salde ndo é obrigada a arcar com
tratamento ndo constante do rol da ANS se existe, para a cura do paciente,
outro procedimento eficaz, efetivo e seguro ja incorporado ao rol;

3. E possivel a contratacéo de cobertura ampliada ou a negociacéo de aditivo
contratual para a cobertura de procedimento extra rol;

4. Nao havendo substituto terapéutico ou esgotados os procedimentos do rol
da ANS, pode haver, a titulo excepcional, a cobertura do tratamento indicado
pelo médico ou odontélogo assistente, desde que (i) ndo tenha sido indeferido
expressamente, pela ANS, a incorporacdo do procedimento ao rol da saude
suplementar; (ii) haja comprovacdo da efichcia do tratamentoa luz da
medicina baseada em evidéncias; (iii) haja recomendacdes de 6rgdos
técnicos de renome nacionais (como Conitec e Natjus) e estrangeiros; e (iv)
seja realizado, quando possivel, o didlogo interinstitucional do
magistrado com entes ou pessoas com expertise técnica na area da saude,
incluida a Comissao de Atualizacao do Rol de Procedimentos e Eventos em
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Salde Suplementar, sem deslocamento da competéncia do julgamento do
feito para a Justica Federal, ante a ilegitimidade passiva ad causam da ANS.

Deve-se chamar atencéo para a mantida decisdo no sentido de que, por mais
que grande parte dos tratamentos continuem a ser contemplados na lista da ANS, ou
seja, cobertos por planos de saude, tratamentos para doencas em estagio mais
avancado ou que necessitem de solu¢des mais inovadoras podem nao estar contidos
no rol. Aléem disso, outra questéo resta sobre os diferentes valores cobrados por
planos de saude a depender da abrangéncia de cobertura contratada ou ainda sobre
a complexidade dos tratamentos requeridos, o que acaba por excluir parte da
populacao.

Neste momento, é necessario refletir sobre este intensivo processo de
mercantilizacdo da vida humana, principalmente daqueles que de fato necessitam de
acompanhamento e tratamentos recorrentes.

Em nivel doméstico, a proposta de limitacdo de oferta de consultas e sessfes
de psicdlogos, terapia ocupacional, fisioterapia e fonoaudiologia por planos de saude
aos individuos com TEA tem gerado respostas de 6rgéos estaduais. Sob este ambito,
cita-se a Lei Estadual do Rio Janeiro 9.438/2021 e a Lei Estadual do Mato Grosso do
Sul 5.863/2022, que buscavam impedir a referida limitacdo por parte dos planos de

saude.

Art. 1° E vedado aos planos de saude de limitar consultas e sessées de
fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicoterapia no
tratamento das pessoas com transtorno do espectro autista (TEA),
deficiéncia fisica, intelectual, mental, auditiva, visual e altas
habilidades/superdotacédo no Estado do Rio de Janeiro (RIO DE JANEIRO,
2021).

§ 1° A disponibilidade dos procedimentos previstos no caput fica
condicionada a indicacdo feita pelo médico assistente responsavel pelo
tratamento do paciente, que devera justificar a quantidade necessaria de
consultas ou sessfes para tratamento adequado, com a finalidade de
amenizar os efeitos da enfermidade, observadas as normas da Agéncia
Nacional de Saude (ANS). § 2° Consideram-se abusivas as limitagdes aos
procedimentos descritas no caput deste artigo, sob pena de colocar em
risco o desenvolvimento intelectual ou cognitivo do consumidor (MATO
GROSSO DO SUL, 2022).

Em que pese o fato de que a edicdo da lei em ambos os casos tenha sido
argumentada com base na competéncia de legislar sobre a protecdo do direito do

consumidor, o Supremo Tribunal Federal compreendeu que se trata de matérias de
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direito civil e de seguros, sob o escopo das normas e da fiscalizacdo da ANS e
consonante a Lei Federal 9.656/1998, sendo, portanto, uma acéo inconstitucional
(STF, 2022; SEDEP, 2022).

Além disso, com base na Resolucdo 469/2021 da ANS, j4 existe a
regulamentacdo da cobertura obrigatéria de sess@es de fonoaudiologia, psicologos e
de terapia ocupacional para o tratamento de pessoas com TEA, o que orienta as
seguradoras e administradoras de planos de saude neste sentido, visto que devem
atuar sob a fiscalizacdo da ANS. O referido documento contempla obrigatoriamente o
minimo de 24 sessdes de fonoaudiologia e 40 sessfes de terapia
ocupacional/psicoterapia, ndo postulando sobre fisioterapia (BRASIL, 1998).

Dessa forma, para que possam ser regulamentados, de forma constitucional,
os paragrafos dispostos nas Leis do Mato Grosso do Sul e do Rio de Janeiro, seria
necessario que a ANS agregasse a sua Resolu¢do uma diretriz que envolva também
a obrigatoriedade da oferta de sess0es de fisioterapia para o tratamento de pessoas
com TEA. Poder-se-ia pensar ainda na discussdo sobre a ampliacdo do numero
minimo de sessdes, entendendo qual seria a quantidade ideal para um tratamento
eficaz que contribua no desenvolvimento destes individuos.

Se, este primeiro movimento, em a&mbito privado, forcard um investimento ainda
maior por parte de familiares destes individuos, o desmantelamento e privatizacéo do
SUS, que prejudicam diretamente a rede publica, acabarao por dificultar ainda mais a
vida destas pessoas.

Ao relacionar as movimentagbes dos ultimos dois governos, Temer e
Bolsonaro, observa-se um retrocesso ainda no que tange a implementacdo de
modelos mais progressistas de politicas publicas. Iniciado com Temer, a politica de
laissez-faire para a criacao de politicas publicas para pessoas com deficiéncia tornou
ainda mais dificil a defesa do SUS enquanto um sistema universal e gratuito. Com o
governo Bolsonaro, esta ideologia foi ressaltada e a logica conservadora de seu
aparato politico compreende que para a utilizacdo do SUS deve ser efetuada uma
analise de situacéo socioecondmica, ficando nitidamente demonstradas a seletividade
e a discriminagéao para o fornecimento deste servico, tentando impor ao SUS um forte

perfil mercantil.
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2. TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

2.1. Caracteristicas do autismo

O Transtorno do Espectro Autista € um distarbio do neurodesenvolvimento, e
por tratar-se de um transtorno, ndo se pode chama-lo de doenca, pois ndo existe cura,
trata-se de uma condig&o. As principais caracteristicas sdo: déficit na comunicacgéo e
interacdo social; movimentos repetitivos e estereotipados; pouco contato visual; hipo
ou hiper-reativos a estimulos sensoriais do ambiente; comportamentos rigidos além
de interesses e atividades restritas com alto impacto social, familiar e pessoal. Assim,
esse transtorno do neurodesenvolvimento pode ser causado por diversos fatores
apesar de ter uma grande influéncia genética. Os principais sintomas surgem ainda
na primeira etapa da infancia, em torno dos 2 ou 3 anos, e se nota uma maior
predominancia no sexo masculino (SAO PAULO, 2013).

Conforme ja mencionado anteriormente, existem importantes documentos no
Brasil atualmente que visam garantir visibilidade a necessidade de se adotar medidas
e politicas publicas direcionadas a populacéo autista, bem como prover diretrizes de
cuidado e atencéo a estas pessoas. Como referéncias, pode-se citar, por exemplo, as
“Diretrizes de Atencao a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”
(2014) e a “Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema
Unico de Saude” (2015), sob o ambito do Ministério da Saude, assim como, a nivel
estadual, o “Protocolo do Estado de S&o Paulo de Diagnédstico, Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA)” (2013) e
o “Protocolo Clinico e de Acolhimento para Transtorno do Espectro Autista do Estado
de Santa Catarina” (2015) (ALMEIDA, 2021).

Pode-se observar a partir do Protocolo do Estado de S&do Paulo (2013), os

sinais precoces de alerta referente ao TEA:
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e « N3o tem sorrisos e
 Localiza sons; 'e:zpnessﬁ' es alegres;
* Acompanha objetos

Figura 1. Sinais de Alerta TEA (2 a 6 meses).
Fonte: SAO PAULO, 2013.



tentavas de interagdo
feita pelos outros
guando estes sorriem
» Sorri e ri enquanto Garetas ou sons;
N « Nio busca interacdo
olha para as pessoas;
emindo sons, caretas
-lntaagemmm wm
feigbes amorosas e
outras expressoes;
» Brinca de esconde-
achou;
» Duplica silabas;

= Nao balbucia ou se

expressa como bebé;

+ Imita gestos como dar

tchau e bater palmas; 'Nﬁml b
+ Responde ao chamado

do nome; + Ndo aponta para
. Faz coisas no intuito de

ot Corres o compartilhar atenco;

ela mesma; » N&o segue com olhar

gesto que outros lhe
fazem;

+ Troca com as pessoas

muitos sorrisos, sons » Ndo fala palavras que

e gestos em uma ndo seja mama, papa,

sequéndia; nome de membros da
 Executa gestos a familia;

pedido;

+ Fala uma palavra;

Figura 2. Sinais de Alerta TEA (9 a 15 meses).
Fonte: SAO PAULO, 2013.
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» Fala no minimo 3 + Nao fala palavras (que
palavras; nado seja ecolalia);
» Reconhece claramente  « Na3o expressa o que
18 MESES pessoas e partes do corpo quer;
guando nomeados; » Utiliza-se da mao do
+ Faz brincadeiras sim- outro para apontar o
ples de faz de conta; que quer

+ Brinca de faz de conta;

= Forma frase de duas
palavras com sentido
que nao seja repeticdo;

* Gosta de estar com « N3o fala frase com

24 MESES det'a”';as B duas palavras que ndo
@ tem interesse em sejam repeticio;
brincar conjuntamente;

* Procura por objetos fa-
miliares que estdo fora
do campo de visdo
quando perguntado;

« Brincadeira simbdlica
com interpretacéo de
personagens;

« Brinca com criancas da
mesma idade expres-
sando preferéncias;

» Encadeia pensamento
e a¢ao nas brincadei-

36 MESES ras (ex.: estou com
sono, vou dormir);

» Responde a perguntas
simples como “onde”,
"o que”;

» Falam sobre interesses
e sentimentos;

» Entendem tempo pas-
sado e futuro;

Qualquer perda de linguagem, capacidade de comunicacdo ou habilidade
social & adquirida em qualquer idade.

Figura 3. Sinais de Alerta TEA (18 a 36 meses).
Fonte: SAO PAULO, 2013.

As figuras dispostas acima revelam os motivos pelos quais o termo “espectro”
esta relacionado ao autismo. Por espectro, entende-se a existéncia de diversos niveis
de comprometimento, abrangendo individuos que possuem alguma deficiéncia
intelectual ou que convivem normalmente, sem sintomas aparentes (TISMOO, 2018).
As imagens apresentam sintomas mais comuns que se manifestam com maior
frequéncia em determinadas idades e representam sinais de alerta para um
diagnostico de autismo, mas ndo pode ser entendido como sintomas padrdes. Isto
porque que cada individuo ter4 o transtorno manifestado de diferentes formas,

justamente pela ampla abrangéncia de comorbidades relacionadas ao TEA.
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As comorbidades sdo caracterizadas pela presenca de uma associacao entre
condi¢Bes, em um mesmo individuo simultaneamente. Ou seja, 0 TEA pode sim vir
acompanhado de comorbidades, ou até mesmo ser uma comorbidade de outros
transtornos, a exemplo de transtornos psiquiatricos — Transtorno Desafiador de
Oposicéo, Transtorno do Déficit de Atencao e Hiperatividade, Depressao e Ansiedade
- ou outras condi¢cdes de saude, como a Epilepsia e alteracdes genéticas. Estima-se
gue as comorbidades estao presentes em cerca de 70% dos autistas e, destes, 48%
apresentam mais de uma em associacao (AUTISMO E REALIDADE, 2020).

No que tange as comorbidades identificadas em pessoas com TEA, o
Transtorno de Déficit de Atencao e Hiperatividade (TDAH) é uma das mais comuns,
representando cerca de 59% dentre o total de autistas, e a que mais possui
similaridades quanto a comportamento e sintomas. A principal diferenca entre ambos
0s transtornos € que, se em TDAH o individuo possui extrema dificuldade para se
concentrar e ter foco, em TEA a principal dificuldade é a comunicacéo e socializacao
(AUTISMO E REALIDADE, 2020).

O déficit na linguagem é outra comorbidade comum em pessoas com TEA. De
acordo com o Autismo e Realidade (2020), todos os autistas apresentam algum nivel
de limitagdo para se comunicar, estimando que mais de 50% tenham problemas
relativos a fala e 25% a linguagem nao-verbal. Isto ocorre em decorréncia da
dificuldade de autistas em compreenderem o vocabulario e a estrutura comunicativa.
Assim, em seu formato de linguagem, é recorrente a utilizacao de sinais, sons, frases
mais curtas e menos complexas morfologicamente.

A dificuldade no desenvolvimento da linguagem reforca a necessidade de
qualificacdo de um profissional de saude para que possa identificar e compreender o
atendimento que sera essencial para o desenvolvimento daquele individuo no
decorrer do tratamento e de sua vida. Além disso, tais profissionais se tornam
relevantes para prestar o suporte para os familiares do individuo, para que estes
também estejam aptos para se comunicar com ele e ajud4-lo em sua evolucgéo clinica.

A etiologia dos TEA é multifatorial, ou seja, no decorrer do desenvolvimento

sdo associados componentes genéticos e ambientais, a exemplo da

exposicao a agentes quimicos, falta de vitamina D, falta de acido fdlico,
infeccdes maternas, uso de certas drogas, como acido valproico durante a
gestacdo, prematuridade (abaixo de 35 semanas), baixo peso ao nascer (<
2500g) sdo alguns dos fatores de risco ambiental (SAO PAULO, 2013).
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Como fatores de risco no que tange ao componente genético, pode-se
mencionar a presenca de anomalias congénitas, mae e/ou pai com idade acima de 40
anos e familiar de primeiro grau acometido (SAO PAULO, 2013).

Geneticamente falando, os Transtornos de Espectro Autista também sao
considerados variaveis, dada a facilidade de associacdo a diferentes sindromes
genéticas ou até mesmo pela inexisténcia de associacdo em alguns casos. Dessa
forma, a seguir sdo expostas algumas condi¢cdes médicas frequentemente associadas
ao TEA (SAO PAULO, 2013):

» Sindrome do X fragil (8-27,9%);

* Esclerose Tuberosa (24 -60%);

» Encefalopatia Neonatal/ Encefalopatia Epiléptica/ Espasmo Infantil (36-
79%);

* Paralisia Cerebral (15%);

» Sindrome de Down (6-15%);

* Distrofia Muscular (3-37%);

* Neurofibromatose (4 -8%).

No inicio de 2022, os diagndésticos passaram a ser elaborados com base na
Classificacao Internacional de Doencas (CID-11), e ndo mais sustentados sobre os
critérios da CID-10. Em fins de explicacao, a CID é responsavel por diminuir as falhas
nos diagnésticos e a facilitar a traducao de cédigos, assim como promover o estudo,
analise e monitoramento de doencas em todo o mundo (LANGE, 2022).

Com o langamento de sua verséo final, a CID-11 se encarregou de agrupar 0s
transtornos pertencentes ao espectro autista, como o autismo infantil, a sindrome de
Rett, a sindrome de Asperger, o Transtorno desintegrativo da infancia e o Transtorno
com hipercinesia, com o intuito de facilitar o diagndstico e direcionar os pacientes para
o tratamento com maior rapidez (LANGE, 2022).

O autismo, portanto, ganhou novas subdivisbes — determinadas pela auséncia
ou nao de alguma Deficiéncia Intelectual ou alguma influéncia na linguagem funcional
-, atreladas a um codigo — 6A02. Abaixo, sdo dispostas as novas subdivisdes e as
respectivas descricdes (KERCHES, 2022):

a) 6A02.0 — Transtorno do Espectro do Autismo sem Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da
linguagem funcional. Todos os individuos devem atender aos critérios para
TEA, ndo apresentarem Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, havendo
apenas leve ou nenhum  comprometimento no uso da
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linguagem/comunicacédo funcional, seja através da fala, seja através de outro
recurso comunicativo (como imagens, textual, sinais, gestos ou expressoes).
b) 6A02.1 — Transtorno do Espectro do Autismo com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da
linguagem funcional. Todos os individuos devem atender aos critérios para
TEA e Transtorno do Desenvolvimento Intelectual associados a leve ou
nenhum comprometimento no uso da linguagem/comunicacéo funcional, seja
através da fala, seja através de outro recurso comunicativo (como imagens,
textual, sinais, gestos ou expressoes).

c) 6A02.2 — Transtorno do Espectro do Autismo sem Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual e com linguagem funcional prejudicada. Todos
os individuos devem atender aos critérios para TEA, ndo apresentarem
Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, havendo, porém, prejuizo
acentuado na linguagem/comunicacao funcional em relacdo ao esperado
para a sua faixa etaria, seja através da fala (ndo podendo fazer uso mais do
que palavras isoladas ou frases simples), seja através de outro recurso
comunicativo (como imagens, textual, sinais, gestos ou expressoées).

d) 6A02.3 — Transtorno do Espectro do Autismo com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual e linguagem funcional prejudicada. Todos os
individuos devem atender aos critérios para TEA e Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual associados a prejuizo acentuado na
linguagem/comunicagéo funcional em relagéo ao esperado para a sua faixa
etaria, seja através da fala (ndo podendo fazer uso mais do que palavras
isoladas ou frases simples), seja através de outro recurso comunicativo
(como imagens, textual, sinais, gestos ou expressoes).

e) 6A02.5 - Transtorno do Espectro do Autismo com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual e auséncia de linguagem funcional. Todos os
individuos devem atender aos critérios para TEA e Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual associados a auséncia de repertério e uso de
linguagem/comunicacéao funcional, seja através da fala, seja através de outro
recurso comunicativo.

f) 6A02.Y — Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado.

o)) 6A02.Z — Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado.

Assim, esta nova classificagcdo considera os niveis de comprometimento,
intelectual e de linguagem do paciente, sem se levar por generalidades, como se
observava com a CID-10. Para identificar as particularidades de cada categoria
intrinseca ao TEA na CID-11 e prover um diagndstico assertivo, aliado a uma
intervencao direcionada precoce, os profissionais de salude avaliam a frequéncia e a
intensidade de cada sintoma, relacionando-o as caracteristicas de cada transtorno,
sendo este um dos grandes avanc¢os promovidos pela CID-11 (LANGE, 2022).

No Brasil, existem algumas escalas de triagem que podem ser aplicadas por
profissionais da saude, como Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) e a Autism
Behavior Checklist (ABC). Para que o diagndstico seja feito de maneira mais assertiva,
a disseminacao deste conhecimento é essencial, uma vez que facilita o processo de
triagem e identificacdo (SAO PAULO, 2013).

Tal fato se demonstra ainda mais importante ao pensar na multiplicidade de

sintomas que podem aparecer durante este primeiro diagnostico e, portanto, enfatiza
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a necessidade de um programa especifico de intervencao precoce. Cientificamente, é
comprovado que o diagndstico precoce contribui para “a redugéo dos sintomas e a
retomada do desenvolvimento de habilidades” (SAO PAULO, 2013).

Além disso, as intervencdes inter e transdisciplinares também ganham
destaque neste diagndstico precoce e no decorrer do processo evolutivo do quadro
clinico do paciente. Estas ocorrem por meio da Analise do Comportamento Aplicada
(ABA), Terapia Cognitivo Comportamental (TCC), Integracdo Sensorial (IS) e
possiveis intervencdes medicamentosas.

A exemplo da ABA, sdo estimulados comportamentos funcionais e o
fortalecimento de habilidades. E praticado ainda um trabalho para desenvolver
habilidades até entdo omissas, como a analise de ambientes de convivéncia e formas
de interacdo social. Os pais também participam deste processo, visto que recebem
treinamentos que permitam a eles lidar com determinadas dificuldades, e assim

contribuam para o desenvolvimento das criangas (MACIEL, 2019).

2.2. Lei Berenice Piana e as diretrizes para o cuidado no TEA

Em 27 de dezembro de 2012, foi sancionada a Lei n°® 12.764, que institui no
Brasil a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo, conhecida como Lei Berenice Piana, de autoria do deputado
Paulo Paim (PT/RS). Para efeitos legais, esta lei reconhece as pessoas com TEA
como pessoas com deficiéncia e tem, em suas diretrizes, forte marco intersetorial
(BRASIL, 2012).

Importante mencionar que a lei recebe o nome de uma das principais ativistas
pela inclusdo e da luta pelos direitos dos autistas no Brasil. Berenice Piana lutou
incansavelmente, durante dois anos, pela incluséo de seu filho e acabou por elevar o
debate ao nivel nacional, escancarando a necessidade de se haver normas que
regessem e protegessem os direitos das pessoas com deficiéncia. O documento,
portanto, reafirma, para a area da saude, o direito de pessoas com TEA ao diagnostico
precoce, ao tratamento qualificado, a um atendimento de qualidade e a medicamentos
disponibilizados pelo SUS (FEITOSA, 2021).

Berenice contribuiu ainda para a fundacéo da primeira Clinica-Escola do Autista
no Brasil, em Itaborai (Rio de Janeiro), administrada pelas Secretarias de Educacéao

e Saude, o que acabou por incentivar a abertura de outras unidades da clinica no pais,
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como a presente em Santos (Sao Paulo), pioneira do estado e uma das principais
referéncias no Brasil para a construcdo deste trabalho, uma vez que € o primeiro
Centro cem porcento custeado pelo SUS, administrado pela Secretaria de Saude, e
valida as hipoteses da necessidade de se existirem politicas publicas mais ativas e
bem planejadas para a saude.

Assim, a Lei Berenice Piana atua como um instrumento essencial para a
inclusdo e protecdo dos direitos dos autistas, como também €é responsavel por dar
visibilidade a causa, a necessidade de desenvolvimento de politicas publicas para
atender qualificadamente esses individuos e a fundamentalidade em se existirem
Clinicas multidisciplinares para prestar a atencdo necessaria ao desenvolvimento
destas pessoas.

Em 2021, segundo o Ministério da Saude, foram investidos R$ 57 milhdes pelo
governo para a promoc¢ao da saude mental, sendo direcionados a unidades béasicas
de saude, como a CAPS, CAPSI, RAPS, os Centros Especializados em Reabilitacdo
e o Programa de Volta para Casa' (BRASIL, 2021). Apesar disso, atualmente, a falta
de conhecimento e de profissionais qualificados para prestar o atendimento
necessario aos individuos com TEA e seus familiares consiste nos principais
obstaculos a serem enfrentados neste cenario.

No que tange as particularidades da Lei Berenice Piana, esta determina que o
diagnéstico precoce € um direito da pessoa autista, a fim de que possam ser feitas as
intervencdes, atendimentos e acompanhamentos necessarios para O
desenvolvimento do individuo. Em decorréncia dos problemas citados acima, como a
baixa quantidade de profissionais qualificados para este tipo de acdo, muitos autistas
chegam a fase adulta sem diagnéstico. Como forma de direcionar o atendimento para
o diagndstico precoce, foi sancionada, em 2017, a Lei n® 13.438, que responsabiliza
0 SUS a prestar avaliagfes na tentativa de identificar um desenvolvimento atipico ou
de anomalias em criancas de até 18 meses (ALVARENGA, 2017).

Por mais que esta Lei seja responsavel por conferir aos individuos o direito de
um diagndstico precoce, muitas instituicoes e especialistas da area foram contrarios
ao documento. Tal fato se deve principalmente ao modo como a lei foi formulada, sem
0 embasamento tedrico ou discussdes necessarias para prover maior forca e

credibilidade a legislacdo em pauta.

1 Programa direcionado as pessoas que passaram por longos periodos de tratamento psiquiatrico
(BRASIL, 2021).
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A fim de se solucionar a questao da baixa veiculacdo de conhecimentos sobre
a TEA e, portanto, deixa-la conhecida frente a populacdo, a Lei Berenice também
estipula diretrizes que responsabilizam o poder publico quanto a informacéo publica e
seus impactos (ALVARENGA, 2017).

O Plano Nacional ainda esta diretamente interligado ao SUS para garantir que
0s principios do sistema sejam de fato implementados, ou seja, para que a populacéo
tenha direito ao acesso a uma saude de qualidade, sem custos e sem discriminacao.
Para isso, torna-se necessario que mais profissionais especializados em atendimento
a pessoas com TEA sejam alocados nas unidades basicas de saude por todo o Brasil,
assim como que seja difundida a informacdo sobre a necessidade de que mais
profissionais se interessem em se qualificar na area.

Importante enfatizar que a ndo discriminacao e o direito ao acesso nao dizem
respeito somente a um atendimento tradicional nas unidades de saude, mas sim que
nestas sejam oferecidas terapias inter e transdisciplinares, medicamentosa, e
acompanhamento psicologico proximo para o desenvolvimento destes individuos,
sem custos.

Em que pese ndo existir um medicamento direcionado ao tratamento do
autismo, outros medicamentos relacionados as comorbidades, como hiperatividade e
depressao, estao disponiveis aos individuos com TEA por meio do SUS e garantidos
pela lei (ALVARENGA, 2017).

Conforme mencionado anteriormente, as politicas publicas que visam garantir
os direitos de pessoas com deficiéncia sdo intersetoriais, visto que 0s mecanismos
para desenvolvimento das habilidades destes envolvem mais do que a area da saude,
a exemplo da educacdo. Neste sentido, a Lei Berenice estipula que, caso uma
instituicdo do Sistema de Ensino se recuse a efetuar a matricula de um individuo com
TEA, esta recebera multa. Apesar disso, um movimento comum observado para que
as instituicbes ndo arquem com as multas, é alocar um profissional desqualificado
somente para “cumprir o papel” e ndo de fato prestar a assisténcia necessaria
(ALVARENGA, 2017).

Segundo a Linha de Cuidado para atengcdo as pessoas com transtorno do
espectro do autismo e suas familias na rede de atenc&o psicossocial do Sistema Unico
de Saude (BRASIL, 2015), pode-se centralizar as diretrizes de cuidado em dois eixos

principais:
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a) Integralidade

Esta possui duas dimensfes fundamentais: no que tange ao reconhecimento
de um sujeito integral e, por conseguinte, naorganizacdo de uma rede de
cuidados que seja direcionada a responder integralmente a diversidade das
demandas. A integralidade deve ser considerada como um fundamento, no sentido de
tornar o olhar do profissional o mais abrangente possivel, ou seja, capaz de refletir as
relacbes e as mais diversas interacdes relativas aos sujeitos que se apresentam nas
mais diferentes areas de atuacdo, como nas politicas de saude, assisténcia social,

seguranca publica, entre outras (BRASIL, 2015).

b) Garantia de direitos e cidadania
Os individuos com TEA possuem 0s mesmos direitos previstos na Constituicao
Federal de 1988, além de outros tantos advindos de legislacdes e normatizacdes

especificas que buscam garantir seu acesso a atencdao integral (BRASIL, 2015).

No quadro a seguir sédo dispostas algumas das principais normatizagbes que

devem ser consideradas para a organizacdo do cuidado:



Legislacdo Publicacao Texto Caput
Art. 11. E assequrado atendimento
médico 3 crianca e ao adolescente,
através do Sistema Unico de Saiide,
Lei n= 8.069/1990: garantido o acesso universal e DispGe sobre o
Estatuto da Crianca 13/07/1990 igualitario s agbes e servigos para Estatuto da Crianga e
e do Adolescente promogio, protecdo e recuperagao do Adolescente e da
(ECA) da salde. outras providéncias.
§1° A crianga e o adolescente
portadores de deficiénda receberao
atendimento espedializado.
Art. 3¢ E responsabilidade do Estado o DispGe sobre a
desenvolvimento da politica de sadde protecan e os direitos
mental, a assisténda e a promogio das pessoas portadoras
Lein®10.216/2001 | 09/04/2001 de agdes de saude ao0s portadores de de transtornos mentais
transtornos mentais, com a devida e redireciona o modelo
participacio da sociedade e da familia assistencial em saide
(... mental.
& 2o A pessoa com transtomno do Institui a Politica
Lei n® 12.764/2012 espectro do autismo é considerada Nadional de Protecdo
T2 pessoa com defidéndia, para todos os dos Direftos da Pessoa
efeitos legais. com Transtomo do
Espectro do Autismo.

Figura 4. Normatiza¢cdes de referéncia para a organizacéo do cuidado.

Fonte: BRASIL, 2015.
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Legislacdo Publicacao Texto Caput
[ Estado brasileiro reconhece que as
pessoas com defidéncia tém o direito de
wsufruir o padrao mais elevado possivel | Promulga a Convengao
Decreto de salide, sem discriminagao baseadana | Internacional sobre os
n® 6.949/2009 25/08/2009 deficiéncia, organizando, fortalecendo Direitos das Pessoas
e estendendo servigos e programas com Deficiéncia e sew
completos de habilitag3o e reabilitaio, | Protocolo Facultativo,
particularmente nas areas de sadde,
emprego, educacdo e servigos socials.
Regulamenta a Lei
n® 8.080, de 19 de
Art. 20. A integralidade da assisténcia HE'::_"”"E 139”'
Decreto  sade se inicia e se completa na Efa;ngguszur;i;tem
presidencial n° | 29/06/2011 E:de.m'@“ sadde, mediante | G, 4o Caiide (SUS),
7.508720mM . Enmmdnusuam na rede o planejamento da
regional e interestadual, conforme ide. 3 assisténcia
pactuado nas ComissBes Intergestores. salide'eaarticulagén
interfederativa, e da
outras providéncias.
Art.1° Estabelecer que os Centros
de Atengao Psicossocial poderao
i constituir-se nas seguintes modalidades | Mormafiza os Centros
Poara MM | 19/2/2002 | desenvios: CAPS 1, CAPS Il e CAPS de Atencao Psicossodial
f [l, definidos por ordem crescente de (CAPS).
porte/complexidade e abrangéncia
populacienal.
(Caracteriza-se pela formacdo de
relagies horizentais entre os pontos de
atencao com o centro de comunicacdo _—
na Atengao Primaria 3 Saide (APS), | Ciapelece diretrizes
i pela centralidade nas necessidades EENEHTHFP
PE'E%E%M N0 em saide de uma populacao, pela - Salid: i -Efm
f responsabilizac3o na atengio continua e 3:}5; m?]nim{:ie
integral, pelo cuidado multiprofissional, Saiide (SUS)

pele compartilhamento de objetivos
£ Compromissos com os resultados
sanitarios e econdmicos.

Figura 5. Normatizac8es de referéncia para a organizacéo do cuidado.

Fonte: BRASIL, 2015.
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Legislacdo Publicacao Texto Caput
I . Institui a Rede de
.ﬂ.rj[_ 1 In;l:m.nr @ HH!E d_E .ﬂ.ten;;u - Atencio Psicossodal
Psicossocizl com 2 criagao, ampliagao (RAPS) nara pessoas
e articulagio de pontos de atengdo 3 Enm ﬁf?imeﬁm ol
Portaria M5/GM . salide para pessoas com sofrimento ou
612201 : transtorno mental
n® 3.088/2011 transtorno mental e com necessidades -
: & com necessidades
decorrentes do uso de cack, alcool e decormentes do uso de
oufras drogas no ambito do Sistema .
Unico de Satde (SUS) alcgcl e outras drogas
e no ambito do SU5.
Art. 1° Instituir a Rede de Cuidados &
Pessoa com Deficiénda a partir da criagdn,
Portaria MS ampliagdo e arficulagdo de pontos de Institui a Rede de
. atengdo a salide par pessoas com Cuidados a Pessoa com
ne 793/2012 24/04/2012 . . L
deficiéncia tempordria ou pemanente; Deficiéncia no ambito
progressiva, regressiva ou estavel; do SUS.
intermitente e continua no dmbito do
Sisterna Unico de Saiide (SUS).
Altera os
Portaria MS/SAS . Considerande a necessidade de procedimentos a
o B54/2012 22/08/2012 qualificar a informagdo relativa aos serem realizados nos
atendimentos realizados nos CAPS. Centros de Atencao
Peicossocial.

Figura 6. Normatiza¢cdes de referéncia para a organiza¢éo do cuidado.
Fonte: BRASIL, 2015.

E interessante refletir sobre a cronologia do quadro acima. Nota-se que a
preocupacao inicial do governo restava em elaborar leis de protecédo, de
responsabilizacdo do Estado em concretizar a promoc¢ao da saude e de prestar o
assistencialismo necessario a pessoas com transtornos mentais para que, em
seguida, pudessem ser instituidas, de fato, acdes previstas nas referidas legislagoes.

Como exemplo, cita-se arelacao entre a criacdo da Lei 10.216/2001 que dispde
sobre a protecao e os direitos de pessoas com transtornos mentais e responsabiliza
o Estado no desenvolvimento de politicas voltadas a assisténcia e cuidado a essas
pessoas e a criacdo de Centros de Atencao Psicossocial (CAPS), servicos de saude
disponiveis a populacdo e voltados para o atendimento de pessoas com transtornos
mentais.

Em que pese a demora para criagdo de uma portaria referente especificamente
as pessoas com TEA, o Brasil buscou se atualizar e direcionar cada vez mais as leis
e acOes as necessidades distintas sindromes e transtornos que, por serem diferentes,

precisam de atendimentos e orientacdes especificas a sua realidade.
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Por fim, nota-se uma série de conquistas para a saude universal e assistencial
brasileira entre os anos de 1990 e 2012. Entretanto, o que se observa nos ultimos
anos, principalmente a partir de 2016, é um retrocesso frente a estas conquistas,
especificamente no que se refere as politicas de desmantelamento do SUS e de maior
privatizacdo da saude no pais, conforme mencionado em capitulo anterior. A saude
deveria, e deve, ser uma das principais preocupacfes do governo brasileiro, ainda

mais quando falamos de cuidado as pessoas que necessitam de atencéo especial.
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3. INTERSETORIALIDADE DO SUS NA ATENCAO A PESSOA AUTISTA

Apoés compreender sobre as caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista
e, de maneira analoga, sobre o formato de organizacéo do Sistema Unico de Salde
e da evolucao das Leis no Brasil para pessoas autistas que regem e direcionam acoes
em termos de cuidado, € momento agora de analisar as formas com as quais este &
implementado no pais, a exemplo do chamado Projeto Terapéutico Singular, e o
impacto que uma equipe composta por profissionais de areas como a psiquiatria,
psicologia, terapia ocupacional, educacdo fisica e nutricio em deixar o

acompanhamento e o tratamento diferentemente efetivos.

3.1. Projeto Terapéutico Singular (PTS)

O Projeto Terapéutico Singular € o direcionamento das ofertas de cuidado,
construido a partir da identificagdo das necessidades dos sujeitos e de suas familias,
em seus contextos reais de vida, englobando diferentes perspectivas. Ademais, deve
ser composto por iniciativas dentro e fora do servico e deve ser conduzido,
acompanhado e avaliado conforme mencionado anteriormente no escopo do cuidado,
por profissionais ou equipes de referéncia em correlacéo as familias e aos individuos
com TEA (BRASIL, 2015).

O projeto deve ser revisado de maneira sistematica e constante —
periodicamente a cada seis meses -, considerando-se 0s contextos de vida, o
processo de reabilitacdo psicossocial e a garantia dos direitos essenciais desses
individuos. Isto demanda que a equipe ndo desvirtue a atencdo daqueles que, de
alguma forma, podem ser invisiveis ao disputado e acelerado sistema de saude

brasileiro e os inclua com maior cuidado (BRASIL, 2015).

Na constru¢cdo do PTS do usuario TEA é essencial o entendimento ou a
tentativa de entender os modos de funcionamento do sujeito, das relacbes
que ele estabelece e seus impasses. A proposta terapéutica deve partir do
contexto real do sujeito, das rotinas que ele estabelece, de seu cotidiano, do
que ele elege, do que evita, da escuta da familia e de outros atores
importantes para a pessoa em questdo, para que seja possivel uma
aproximacado, com vistas a definicdo da direcdo do tratamento (BRASIL,
2015).
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Em um tratamento da pessoa com TEA, devem ser oferecidos recursos e
opcdes para que seus lagos sociais sejam ampliados, incluindo-os de modo a ampliar
suas formas de circulacdo, de seus modos de estar na vida, de suas formas de
linguagem, em quaisquer tipos de contextos. “Como citado anteriormente, deve-se
apostar no sujeito e tentar com cuidado se aproximar da maneira como ele se
expressa para seguir em direcao a outras atividades” (BRASIL, 2015).

Importante mencionar ainda que o PTS é composto por quatros momentos
(BRASIL, 2007):

1) O diagnéstico: que devera conter uma avaliacdo organica, psicoldgica e
social, que possibilite uma conclusdo a respeito dos riscos e da
vulnerabilidade do usuario. Deve tentar captar como o Sujeito singular se
produz diante de forcas como as doencgas, 0s desejos € 0s interesses, assim
como também o trabalho, a cultura, a familia e a rede social. Ou seja, tentar
entender o que o Sujeito faz de tudo que fi zeram dele.

2) Definicdo de metas: uma vez que a equipe fez os diagnésticos, ela faz
propostas de curto, médio e longo prazo, que serao negociadas com o Sujeito
doente pelo membro da equipe que tiver um vinculo melhor.

3) Divisao de responsabilidades: é importante definir as tarefas de cada um
com clareza.

4) Reavaliagdo: momento em que se discutira a evolucdo e se fardo as
devidas correcdes de rumo.

A atencao intersetorial extrapola as fronteiras estritas da saude concebida
como fendbmeno meramente bioldgico; assim, para garantir a eficacia de uma rede
bem articulada, faz-se necessario uma maior aproximacdo com o0s setores da
educacdao e assisténcia social a fim de integra-los.

Nesse sentido, as familias também desempenham papel importante e devem
ser treinadas para que consigam fazer o acompanhamento necessario com seus
filhos. Nao obstante, é essencial que participem também da construcdo do Plano
Terapéutico Singular, para que possam expor situacdes vivenciadas junto as criancas,
observacbes e até mesmo caracteristicas marcantes, para que o Projeto seja
construido e implementado de maneira a prover melhorias para a maior quantidade
de autistas possivel.

Como sera visto em topicos posteriores, a Clinica-Escola do Autista em Santos
exerce o papel de conciliar diversas frentes de atendimento para prestar um cuidado
com exceléncia aos autistas, sendo as familias protagonistas e importantes agentes
nessa construcdo. Ainda, o PTS ressalta o carater universal, multidisciplinar e

orientador das diretrizes de cuidado do SUS, para que, como mencionado pelo
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Secretario de Saude de Santos, Adriano Catapreta, todos sejam acolhidos (SANTOS,
2021).

3.2. Intervencdes interdisciplinares especializadas e recomendadas no

cuidado integral do autismo

O Protocolo do Estado de S&o Paulo de Diagnostico Tratamento e
Encaminhamento de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) (SAO
PAULO, 2013) e demais bibliografias relacionadas ao assunto, elencam o0s

tratamentos interdisciplinares mais indicados e modernos para o tratamento do TEA:

I. PSICOLOGIA

Enfase no controle emocional, na modificagdo de comportamentos disruptivos
e na potencializacédo de habilidades. A psicologia consiste no eixo central do cuidado
intersetorial do TEA. S&o os psicélogos que conduzem o processo de elaboracdo do
PTS, com a contribuicdo dos demais profissionais da equipe multidisciplinar, apés o
periodo avaliativo. Nos atendimentos clinicos, sdo avaliadas as barreiras de
aprendizagem que dificultam a instalacdo de novas habilidades, além de identificar
repertorios preservados que necessitam de ampliacdo. E nesta area que s&o
desenvolvidas estratégias de manejos comportamentais, orientacfes que devem ser
seguidas por todos os profissionais que atendem aquele individuo, com o objetivo de
ofertar possibilidades de generalizacéo de novos comportamentos aprendidos (SAO
PAULO, 2013).

Neste ponto, € importante mencionar que a psicologia se torna imprescindivel
no tratamento de pessoas com TEA dada a necessidade de se desenvolver uma
abordagem cada vez mais direcionada e multidisciplinar, que garanta o entendimento
assertivo sobre as necessidades do paciente. Assim, é preciso que o profissional em
guestdo tenha uma formacdo especifica, com experiéncia em contextos com
individuos com TEA e compreenda os aspectos de desenvolvimento destas pessoas
(SOUZA, 2004).

E fundamental que o psicologo esteja atualizado com os trabalhos e
pesquisas recentes relativos a sua especificidade para orientar a familia. A
sua sensibilidade diante da crian¢a e do nivel de comprometimento desta é
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importante para que ele saiba adequar propostas terapéuticas que realmente
a beneficiem (SOUZA, 2004).

i FONOAUDIOLOGIA

Visa melhorar a comunicacéo de forma quantitativa e qualitativa, pela melhora
da emissdao verbal ou pelo uso de sistemas de comunicagdo alternativa ou
aumentativa quando necessario. Mesmo individuos nado verbais deverdo ser
direcionados para uma abordagem que envolve o uso de formas alternativas de
comunicacédo, tais como o uso de sistemas de comunicacdo aumentativa (SAO
PAULO, 2013).

ii. TERAPIA OCUPACIONAL (TO)

Nas pessoas com TEA, além de atuar nas possibilidades de adaptacdo nos
diversos ambientes e necessidades dos pacientes, a TO pode atuar na atenuacao da
hipersensibilidade sensorial. A intervencao do terapeuta ocupacional dependera das
necessidades de cada pessoa e da etapa de desenvolvimento da pessoa com TEA.
Melhorar o desempenho em atividades, como alimentacéo, vestuario, higiene, ou,
ainda, mobilidade, brincar, desempenho escolar e ensino de procedimentos de
seguranca sao acbes comuns do terapeuta ocupacional. Estimulacédo das areas de
cuidados pessoais, mobilidade, atividades domésticas, educagéo, emprego, além do
processamento sensorial (SAO PAULO, 2013).

V. FISIOTERAPIA

Atua em fungdes basicas, como andar, sentar-se, ficar de pé, jogar, rolar, tocar
objetos, engatinhar e se locomover de maneira geral. Além disso, também podem
trabalhar com os pais para ensinar técnicas para ajudar os filhos a desenvolverem
forca muscular, coordenacgéo e habilidades motoras. J& em ambientes escolares, 0s
fisioterapeutas podem fazer com que as criangas trabalhem com eles individualmente,
ou encoraja-las a participar nos ambientes ou em situacées da vida real (SAO PAULO,
2013).

N&o é incomum que um fisioterapeuta crie grupos, juntando varios tipos de

criangas, para trabalhar aspectos sociais das capacidades fisicas. Fisioterapeutas



53

também podem trabalhar juntamente com os professores de educacdo especial e
auxiliares, professores de educacéao fisica e pais, para fornecer ferramentas para a
construcéo de habilidades sociais e fisicas (SAO PAULO, 2013).

V. EDUCACAO FISICA

A Educacao Fisica é uma modalidade que permite as criangas ou adultos no
Espectro Autista desenvolver e utilizar habilidades, capacidades e pensamento logico
por meio de atividades motoras, em formatos de jogos ou brincadeiras (PIEKARZ;
BOA; BORCHARDT, 2017).

Sob esse ambito, existe ainda a Educacdo Fisica Adaptada (EFA), area
destinada a tratar do processo de atividades motoras de individuos com necessidades
especiais (PIEKARZ; BOA; BORCHARDT, 2017). Assim, em termos de EFA, h4 um
maior conhecimento sobre os processos de cuidados a pessoas com TEA por parte
dos profissionais, 0 que promove uma maior personalizacdo das atividades, e que
levam em consideracdo as caracteristicas e dificuldades de cada individuo e,

consequentemente, refor¢ca o desenvolvimento das habilidades esperadas.

Vi. MUSICOTERAPIA

Modalidade terapéutica que utiliza a musica, enquanto som e movimento, para
(re)estabelecer um canal de comunicacao e, desta forma, possibilitar a prevencao,
tratamento e/ou reabilitacdo de problemas e necessidades fisicas, mentais,
emocionais, cognitivas e sociais. Nao € necessario que o paciente tenha algum tipo
de conhecimento musical tedrico ou pratico prévio, pois o elemento essencial na
Musicoterapia é a expressao musical do paciente. Nao ha, portanto, restricdo de
idade, de condic&o (psiquica, motora, social etc.) ou de conhecimento musical (SAO
PAULO, 2013).

O processo terapéutico € construido pelo fazer musical do paciente e do
terapeuta, e engloba uma série de atividades tais como cantar, tocar um instrumento,
improvisar, compor, ouvir musica e sons diversos, movimentar-se a partir de um
estimulo sonoro-musical, dentre outros. Durante este processo, 0s problemas e as

necessidades sdo acessados diretamente por meio da atividade musical e/ou por meio
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da relacdo interpessoal que se desenvolve entre 0 musicoterapeuta e o paciente
durante a atividade musical (SAO PAULO, 2013).

No Brasil, a profissdo de musicoterapeuta é reconhecida pela Classificacao
Brasileira de Ocupacdes, pelo SUS e pelo Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS), em que pese ainda néo ser regulamentada oficialmente como uma atividade
profissional. Para que a atividade possa ser exercida por profissionais qualificados e
gue de fato possa trazer beneficios aos pacientes, foi elaborado o Projeto de Lei 6.379,
em 2019, que enfatiza que o uso incorreto da musicoterapia pode ocasionar danos
psicoldgicos, fisicos e relacionais nos pacientes (CORREIA, 2022). Atualmente, o PL
se encontra a espera de um parecer para aprovacao do relator da Comisséo de
Constituicdo e Justica e de Cidadania, da Camara dos Deputados (BRASIL, 2019).

vii.  NUTRICAO

Conforme mencionado anteriormente, as pessoas TEA possuem
caracteristicas marcantes, principalmente em termos relacionais e de
desenvolvimento de comunicacdo. Somado a isso, pode-se citar ainda a existéncia de
desordens gastrointestinais e alteracdes na permeabilidade intestinal, que podem
provocar inflamacdes no intestino e agravar os sintomas do autismo. Dessa forma, a
nutricdo desempenha papel essencial no desenvolvimento de individuos com TEA
(CARVALHO, 2012).

Sob esse ambito, identificou-se que criangas autistas apresentam duas vezes
mais chances de serem obesas. Dessa forma, o cuidado nutricional, aliado a
atividades fisicas, garante uma maior prevencdo de doencas e promove melhoras na
qualidade de vida destes individuos. E necessario, portanto, que, quando identificados
sintomas de TEA, haja acompanhamento nutricional por profissionais qualificados,
responsaveis por prescrever dietas direcionadas a realidade de cada paciente, e que
estes individuos estejam inclusos em atividades fisicas frequentes (CARVALHO,
2012).

viii. EQUOTERAPIA

E a utilizacdo terapéutica do cavalo em um tratamento complementar de

reabilitacéo fisica e mental. Esse trabalho € feito por uma equipe multidisciplinar,
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formada por profissionais de saude, educacdo e equitacdo. O uso do cavalo na
reabilitacéo fisica decorre de seu movimento ritmado, repetitivo e simétrico que acaba
sendo passado ao paciente. O movimento realizado pelo cavalo € semelhante ao que
uma pessoa realiza ao andar (SAO PAULO, 2013).

E, portanto, um trabalho de conhecimento do proprio corpo, pois exige a
participacdo do corpo inteiro, trabalhando e desenvolvendo uma melhor coordenacao
fisica, a postura, o ritmo, o equilibrio, a flexibilidade, o tdbnus muscular e a
autoaceitacdo. O contato cavalo-paciente permite trabalhar aspectos como a
afetividade, a autoconfianca e a criatividade. Desenvolvem-se atividades fisicas,
psicologicas de aprendizagem e afetivas, facilitando a reintegracéo social do paciente
(SAO PAULO, 2013).

IX. HIDROTERAPIA

Oferece estimulacdes sensoriais, sendo indicada como um dos tratamentos
para pacientes com autismo, pois auxilia na diminuicdo do stress e na organizacao do
comportamento, permitindo o alcance de estados de relaxamento e melhora na
relacdo com o ambiente (SAO PAULO, 2013).

X. MEDICAMENTOSO

Ainda ndo existem medicac¢fes para os sintomas centrais do autismo e ndo ha
remédios que melhorem a interacéo social e a capacidade do autista. E consenso
entre os especialistas que o emprego de técnicas adequadas ao tratamento
psicossocial e educacional reduz a necessidade de uso de medicacado nos pacientes,
pois ha melhora da capacidade comunicativa e dos comportamentos mal adaptativos
(SAO PAULO, 2013).

Em muitos casos, porém, ha sintomas especificos que podem prejudicar
bastante o rendimento e a funcionalidade dos pacientes, como agitacdo psicomotora,
agressividade, impulsividade e irritabilidade. Algumas medica¢gfes podem ser uteis,
como o Haloperidol, a Risperidona e o Aripiprazol (SAO PAULO, 2013).

Além das mencionadas, o canabidiol tem se apresentado como uma substancia
relevante no tratamento do autismo. Em uma entrevista postada na CNN, em 2021, a

mae, Joann, de uma criancga autista, Ezra, relata que tentou de outros tipos de terapia
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durante o tratamento do filho, utilizando-se de dietas livres de gluten ao uso de
remédios homeopaticos (ANGLEY, 2021).

Entretanto, as terapias néo surtiram o efeito esperado, o que tornava Ezra cada
dia mais agressivo. Em decorréncia disso, Joann inscreveu o filho em um ensaio
clinico com canabidiol, a “maconha medicinal”. Como resultados do tratamento com
canabidiol, a mae discorre que Ezra tornou-se menos agressivo e mais comunicativo
(ANGLEY, 2021).

Para Castro, Albino e Lima (2021), isto ocorre porque dois componentes da
cannabis, THC e CBD, destacam-se com acao psicoativa. O THC, de acordo com as
pesquisas realizadas pelos autores, promoveu uma diminuicdo da frequéncia de
ansiedade, depressao e, consequentemente, ocasionou uma melhoria na qualidade
de vida e no indice de motivagéo dos usuarios. Além disso, observou-se uma reducéo
de atos agressivos, assim como melhorias na comunicacgao interpessoal. O CBD, por
sua vez, efetua a manutencéo dos efeitos psicoticos do THC e auxilia no tratamento
da epilepsia - sintoma presente em autistas -, atuando como um anti-inflamatério.

Em que pese ainda haja a necessidade de se aprofundar nos estudos sobre a
utilizacdo do canabidiol como uma substancia importante na terapia e
desenvolvimento de pessoas autistas e 0 estigma conservador que permeia a
legalizacdo do uso da maconha para fins medicinais, estudos como o de Castro,
Albino e Lima contribuem para comprovar os relatos feitos pela mée de Ezra e
reforcam a necessidade de se avaliar a implementacédo deste tipo de terapia em

tratamentos de TEA.

Xi. PEDIATRIA

O acompanhamento periédico do pediatra ou do clinico geral, junto ao autista,
pode colaborar para um melhor diagnostico e para o estabelecimento de condutas
terapéuticas adequadas. Esse trabalho podera ser enriguecido se o profissional se
dispuser a interagir com o autista, sua familia e seu ambiente domestico, pois esta
proximidade facilitara emergir um conhecimento mais amplo e, portanto, significativo
(SAO PAULO, 2013).

xii.  NEUROPEDIATRIA
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A Neuropediatria, sob o ambito de TEA, estd intimamente ligada a funcao de
diagnostico e acompanhamento das evolucdes do quadro clinico. Assim, a area se
encarrega de prescrever medicamentos durante o tratamento, com o intuito de
amenizar sintomas em estagio mais acentuado e que, por sua vez, ndo sao atenuados
com terapias, a exemplo de momentos de irritabilidade, agressividade e distarbios do
sono (TOLEDO, 2018).

Além disso, ao perceberem quaisquer sinais de altera¢do no desenvolvimento
das criancas, principalmente apds a testagem de um diagndstico precoce - que tende
a trazer resultados mais assertivos na identificagéo de transtornos -, os pais devem
recorrer a um neuropediatra para que se possa compreender os niveis de TEA e os

préximos passos a serem perseguidos (TOLEDO, 2018).

xiii.  PSIQUIATRIA

A psiquiatria exerce papel fundamental na compreensao do comportamento de
autistas, e consequentemente na indicacdo de terapias cognitivo-comportamentais.
Assim como na neuropediatria, psiquiatras também sdo essenciais no processo de
diagnostico e acompanhamento dos pacientes com TEA. (SAO PAULO, 2013).

Nesse interim, durante o processo de identificacao, profissionais de psiquiatria

levam em consideracao os seguintes critérios para diagnostico (MAS, 2018):

a) a quantidade de sinais indicativos de transtornos tipicos da infancia; b)
quais deles se ajustaram ao campo do que futuramente foi homeado como
TEA,; c) como tais sinais se modificaram ao longo do tempo; d) quais sinais
se ligaram com maior frequéncia e conexidade entre si ao longo do tempo; e
e) se houve aumento ou diminui¢cdo da precisdo descritiva de tais sinais de
uma edicao para outra.

xiv. ODONTOLOGIA

Muitas vezes, sdo necessarias varias consultas ao dentista para que o autista
possa se familiarizar com os instrumentos e, assim, colaborar no tratamento. Hoje, ja
existem dentistas especialistas no atendimento a deficientes. Essa especializa¢do néo
€ condicdo essencial para o éxito do tratamento. O resultado dependera muito mais
da habilidade do profissional frente as caracteristicas comportamentais de cada

paciente do que de conhecimentos especificos do autismo (SAO PAULO, 2013).
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xv.  SERVICO SOCIAL

O servigo social, ou assisténcia social, concerne a uma politica publica que
objetiva a articulacdo da protecdo social do individuo e de seus direitos. No caso de
pessoas com TEA, assistentes sociais sdo essenciais em ac¢des de inclusao destes
individuos no mercado de trabalho, no acesso a educacédo e a saude, ou seja, trata-
se de um “guardido” de individuos que convivem com seus direitos sendo infringidos
diariamente (SILVA; LOPES; QUINTANA, 2020).

A atuacdo do assistente social se desenvolve por intermédio de suas
atribuicbes na elaboracdo, efetivagcdo e avaliacdo de politicas publicas
sociais, em diversificados espacos da protecdo social, em politicas
intersetoriais. Tendo como dever assessorar ou defender, atender e garantir
os direitos do usuario, assim como previsto no Codigo de Etica do/a
Assistente Social (SILVA; LOPES; QUINTANA, 2020).

Para isto, no Ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social, tem-se a Protec&o
Social Especial, responsavel por promover programas e ac¢des voltadas a pessoas
com deficiéncia e idosos em realidades de ameaca social, pessoal ou de direitos.
Assim, estes profissionais se encarregam de garantir o suporte social necessario para
gue individuos com TEA desenvolvam suas habilidades em estagios de habilitacao,
reabilitacdo e inclusdo social, reduzindo os obstaculos para que estas pessoas nédo
sofram preconceitos e até mesmo agressfes. Além disso, oferecem orientacées aos
familiares para que estes consigam lidar com as situagdes que enfrentam os autistas
(SILVA; LOPES; QUINTANA, 2020).

xvi. ACOMPANHAMENTO TERAPEUTICO

O acompanhamento terapéutico visa garantir que as criancas usufruam de
todas as atividades e projetos pedagdgicos propostos pela escola. Dessa forma,
encarrega-se de explicar e garantir o entendimento do individuo com TEA sobre as
normas e dindmicas sociais, ajudando-o, ainda, a expressar seus sentimentos e
pensamentos de modo mais leve, em um ambiente saudavel (INSTITUTO
SINGULAR, 2021).

Esta modalidade de tratamento, por garantir um acompanhamento préximo da

organizacao das atividades rotineiras, do planejamento mental e educacional e da
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promocao de interacdes do individuo, contribui para que haja inclusdo deste, assim
como o0 empodera com maior autonomia e independéncia no dia a dia, no
desenvolvimento de novas habilidades e em uma melhora na qualidade de vida
(INSTITUTO SINGULAR, 2021).

xvii. PSICOPEDAGOGIA

O psicopedagogo pode ser considerado um profissional multidisciplinar, visto
gue, ao viabilizar a pratica do engajamento educacional de pacientes, capacitacdo de
profissionais e, consequentemente, contribuir para uma maior inclusdo de individuos
com TEA nas dinamicas escolares, utiliza-se de abordagens da psicanalise,
pedagogia, linguistica, neurologia e outras areas pertinentes ao processo de
aprendizagem (BERTOLDI; BRZOZOWSKI, 2020).

Assim, os profissionais da psicopedagogia exercem papel fundamental no
suporte aos professores, no sentido de elaborar cronogramas e planejamentos de
aprendizagem baseados nas dificuldades e facilidades de cada individuo. Além disso,
0 psicopedagogo é essencial para a identificacdo e implementacdo de métodos nos
processos de aprendizagem, capazes de promover ou potencializar o
desenvolvimento de habilidades e conhecimentos, a exemplo da Terapia ABA, modo
de intervencéo referéncia para avaliacdo do comportamento dos individuos e tracar
planos para prover melhorias aos individuos (BERTOLDI; BRZOZOWSKI, 2020).

xviii. NEUROPSICOPEDAGOGIA

Assim como o profissional citado acima, o neuropsicopedagogo atua
fundamentalmente na inclusé@o de individuos com TEA em ambiente escolar, também
responsabilizando-se pela identificacdo de fatores que direcionam a necessidade de
uma atencédo especializada, com base no desempenho na escola, em que pese este
profissional ndo se encarregue de propor a utilizacdo de métodos e praticas para
atender os autistas (OLIVEIRA, 2021).

Dessa forma, segundo Oliveira (2021), o neuropsicopedagogo atua na
elaboracédo do Plano de Desenvolvimento Individual da pessoa com TEA, em suporte
a equipe pedagodgica. O Plano, em sua versao final, provera acdes de intervencéo que

objetivam garantir as melhorias desejadas - seja de desenvolvimento motor, de
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comunicagéo/socializacdo ou educacional - para cada aluno, com base em suas

caracteristicas individuais.

A Neuropsicopedagogia nesse sentido pode contribuir de forma muito
importante nos casos do TEA, ao atuar junto com uma equipe
multiprofissional realizando atividades, métodos avaliativos possibilitando e
objetivando o melhor desenvolvimento das intervencdes dos aspectos
cognitivos, linguistico e social. Portanto, os métodos nesse tipo de
intervencdo sdo os reforcadores. O método ABA pode intencionalmente
ensinar a crianca a exibir comportamento mais adequado no lugar dos
comportamentos problemas, relacionados a eventos ou estimulos futuros e
com base nestas informacdes, o primeiro passo é tracar objetivos em curto
prazo, visando a ampliacdo de habilidades e eliminacdo de comportamentos
inadequados, realizando estratégias de prevencao (SA et al., 2019)

Por fim, em termos de intervencao neuropsicopedagdgica ou psicopedagogica,
ambas as areas atuam no processo de estimulo de diversas frentes, seja de
desenvolvimento fisico, comunicativo e linguistico, comportamental e socializag&o (SA
et al., 2019), o que comprova a eficacia e a necessidade de se incluir este tipo de
terapia no processo de tratamento de individuos com TEA, visto que engloba ac¢des
em diferentes frentes de desenvolvimento da pessoa e, assim, € passivel ndo somente
de explorar suas dificuldades, como também suas potencialidades na busca por uma

melhor qualidade de vida.

Neste momento, ap0s 0 exposto sobre estas 18 formas de tratamento, é
possivel compreender a essencialidade da multidisciplinaridade e da
intersetorialidade em politicas de cuidado e atencdo as pessoas com TEA. Isto porque
estas areas se complementam entre si, agregando maior assertividade e qualificagdo
no tratamento e, portanto, levando a maiores chances de melhora e desenvolvimento
das diferentes habilidades necessérias por cada individuo.

Se por um lado a fonoaudiologia contribui no desenvolvimento da fala e da
facilidade em comunicar-se, a educacéo fisica auxilia em progressos na coordenagao
motora, por exemplo, e a musicoterapia estimula o processo de expressdes do
individuo. Assim, guanto mais completo e abrangente, em diferentes areas e setores,
for o tratamento, maiores s@o as chances de se proporcionar uma vida mais autbnoma

e de qualidade as pessoas TEA.

3.3. Organizacdo em rede do cuidado em saude
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De acordo com a Linha de Cuidado para Atencao as Pessoas com Transtorno
do Espectro do Autismo e suas Familias (2015), na rede de atencédo psicossocial do
Sistema Unico de Saude, a principal ideia é que somente uma organizacio em rede,
€ Ndo apenas um servico ou equipamento, é capaz de lidar com a complexidade das
demandas de inclusédo de pessoas secularmente estigmatizadas em um pais pautado
por acentuadas desigualdades sociais (BRASIL, 2015). Este modo de organizacéo,
indo além do campo da saude, possibilita maior agilidade para resolugdo da
problematica, bem como garante maior resolutividade do tratamento, na medida em
gue possibilita maior autonomia e cidadania as pessoas com TEA e suas familias.

A finalidade desta forma de organizacdo das equipes € a preservacdo da
singularidade das demandas, visto que valoriza a construgdo e sustentacdo de uma
teia de relagdes com esses sujeitos e suas familias. E necessario, em particular, que
0 acompanhamento de pessoas com TEA seja feito por algum profissional da equipe
gue seja técnico de referéncia. Assim, este profissional deve focar em proporcionar o
cuidado continuo, assim como garantir encaminhamentos de modo respeitoso,
responsavel e preocupado (BRASIL, 2015).

Apesar da escolha de determinados profissionais como referéncia, os demais
profissionais continuam a exercer papel fundamental no acompanhamento da pessoa
e de seus familiares. Isto porque fomenta debates e avaliagBes constantes sobre os
Projetos Terapéuticos Singulares e lhes promove a manutengéo necessaria, com base
nas respostas e analises adquiridas com pacientes no processo do cuidado (BRASIL,
2015).

Considera-se essencial que cada zona da Rede de Atencdo Psicossocial
(RAPS) arque com a responsabilidade de proporcionar diversas maneiras de acesso,
bem como diferentes modalidades de cuidado, para que se consiga obter a
compreensao necessaria sobre as necessidades e o historico dos individuos com TEA
(BRASIL, 2015).

Assim, a tarefa de convocar os pontos de atencdo da RAPS para o
desenvolvimento de agcdes em campos como o de desenvolvimento neuropsicomotor
e de atencao psicossocial, tem desempenhado papel fundamental para adquirir as
respostas mencionadas acima. A Rede de Atencdo Psicossocial precisa ser
organizada com base nos arranjos de cada municipio e regido, com equipamentos de
saude espalhados prontos para dar suporte aos individuos com TEA e seus familiares
(BRASIL, 2015).
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A RAPS foi formulada com os seguintes componentes: Atencdo Basica,
Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), Centros de Atencédo Psicossocial
(CAPS), Estratégias de Reabilitagdo Psicossocial, Centros de Convivéncia e Cultura,
Atencédo a Urgéncia e Emergéncia, Leitos e Enfermarias de Saude Mental em Hospital

Geral, Estratégias de Desinstitucionalizacdo (BRASIL, 2015).

i. Atencdo Bésica

Trata-se da principal ordenadora das Redes de Atencdo. Em caso de riscos

para os individuos com TEA:

Deteccao precoce de risco para os transtornos do espectro do autismo”, a
vinculacdo com os profissionais, 0s primeiros contatos com a familia e com a
crianca, o acolhimento da angustia dos pais com as alteracdes apresentadas,
as orientacdes que respeitem e levem em consideracao a cultura e 0 modo
de organizacdo daquela familia sdo fundamentais e podem impactar
positivamente no desenvolvimento global da crianca (BRASIL, 2015).

ii. Nacleos de Apoio a Saude da Familia (NASF)

Neste caso, 0 NASF pode desempenhar (BRASIL, 2015):

o Atendimento compartilhado para uma intervencao interdisciplinar, a
partir da capacitacéo e geracado de experiéncia para os profissionais (visitas
domiciliares, atendimentos em grupos, intervengoes).

o Estudo e discussdo de casos e situacdes por meio de reunides de
equipe ou a distancia.
o Apoio a elaboracéo de projeto terapéutico singular ou desenvolvimento

de projeto de saude no territério (trabalhos educativos, de inclusdo social,
enfrentamento da violéncia, acdes perante os equipamentos publicos).

O NASF atua como uma ferramenta utilizada para contribuir de maneira
unificada e de responsabilidade conjunta para o processo diagnostico, a proposi¢cao

do projeto terapéutico singular, e a sua viabilizacao de fato (BRASIL, 2015).
iii. Centros de Atencéo Psicossocial (CAPS)
O CAPS é um dos servicos de referéncia para o cuidado as pessoas com

Transtornos do Espectro do Autismo. Além do cuidado, o CAPS atua na oferta de

apoio matricial as equipes de saude da familia e aos pontos de atencao as urgéncias,



\"

63

apoiando e subsidiando o processo diagndéstico e o acompanhamento direto das
situacdes graves e se responsabilizando pela atencao as urgéncias (BRASIL, 2015).
As diferentes formas de abordagens, assim como a intensidade do cuidado
ofertado pelo CAPS, deverdo ser plasticas as singularidades das demandas das
pessoas com TEA e de suas familias. Deverédo ser incluidos ainda outros pontos de
atencdo da saude e de outros setores que disponham de recursos necessarios a
gualidade da atencdo, como as Unidades Béasicas de Saude (UBS), os Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER) e as instituicdes de ensino (BRASIL, 2015).

. Estratégias de Reabilitag&o Psicossocial

As estratégias de reabilitacdo psicossocial buscam promover e intensificar
acOes de fortalecimento do protagonismo de usuérios e familiares da RAPS e outras
iniciativas fundamentais para a garantia de efetiva participacéo social e de acesso aos
direitos, como o0 acesso a cultura e a educacgdo. Este componente € de fundamental
importancia para a construcao de Projeto Terapéutico Singular (PTS) de adolescentes

em idade adequada para o trabalho, jovens e adultos com TEA.

. Centros de Convivéncia e Cultura

Desenvolvem acdes que extrapolam o campo da saude e articulam
intervencdes culturais, com estimulo a realizacédo de novas habilidades e ao convivio
social, agregando as mais diferentes pessoas a partir de interesses comuns. Estes
servicos podem ser de extrema importancia na construcdo de PTS para as pessoas

com TEA e suas familias em todos os ciclos de vida.

. Atencdo a Urgéncia e a Emergéncia

A parceria com a familia e o envolvimento mais proximo de profissionais de
referéncia sdo fatores fundamentais para a identificacdo de agravamentos clinicos
guando se compreende a singularidade em que individuos com TEA para expressar
0 que sentem (BRASIL, 2015).
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Nessa perspectiva, dois pontos de atencéo sdo essenciais para que o cuidado
nas situacdes de urgéncia envolvendo as pessoas com TEA seja efetivo (BRASIL,
2015):

a) Servico de Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU): ponto de atencdo
destinado ao atendimento mével de urgéncias e emergéncias nos territérios,
incluindo aquelas de saude mental.

b) Unidade de Pronto Atendimento (UPA): realiza o pronto atendimento
das demandas de urgéncia em saude, incluindo aquelas consideradas de
salde mental. Realiza o acolhimento, classificacdo de risco e intervengéo
imediata em situacfes e agravamentos que assim o requeiram, minimizando
riscos e favorecendo seu manejo. Articula-se a outros pontos de atencéo,
garantindo a continuidade do cuidado, de acordo com a necessidade.

Leitos ou enfermarias de saude mental em Hospital Geral

Pontos responsaveis pela realizagdo da atencdo as pessoas cujo agravamento
clinico requeira acesso a tecnologia hospitalar, em ambito de internacéo. Exerce papel
fundamental para o restabelecimento das condi¢gbes clinicas, provendo, assim,
intervencdes de curtissimas ou curtas duracdes. Além disso, responsabiliza-se pela
investigacdo de comorbidades que enfatizam o agravamento e pela preservacao de
vinculos com outros pontos de atencéo para que a continuidade do cuidado se dé de
forma assertiva (BRASIL, 2015).

Estratégias de Desinstitucionaliza¢éo

Este componente atua a partir de iniciativas que buscam garantir o cuidado
integral para individuos em situacdo de internacdo de periodos permanéncia mais
extensos por meio de estratégias substitutivas. Assim, o direcionamento rumo a
incluséo social se da por meio da garantia dos direitos essenciais, da promocao da
autonomia e do exercicio da cidadania (BRASIL, 2015).

E momento agora de compreender como sdo organizados 0s arranjos e
dispositivos para o cuidado, com foco no Projeto Terapéutico Singular (PTS), para que
de fato se tenha um acompanhamento mais assertivo de pessoas com TEA e seus

familiares.
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Figura 7. Articulac@es e Itinerarios na Rede Ampliada.
Fonte: BRASIL, 2015.

A imagem acima se refere a rede ampliada de cuidados da pessoa autista.
Trata-se de uma esfera de cuidados que engloba ndo apenas saude, mas educacéo,
assisténcia social, além do Poder Judiciario. A relacéo entre os componentes da rede
ampliada € complexa e muitas vezes dificil de ser articulada e aplicada obedecendo
as necessidades de cada individuo, pois implica uma série de adaptacdes nos
servigos, considerando as especificidades de cada caso, ressaltando que o TEA é um

espectro e se manifesta de diversas formas em cada paciente.
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No diagrama € possivel observar a organizacdo da Rede de Atencao
Psicossocial em termos que envolvam contextos municipais e regionais, bem como
diferentes articulagdes intra e intersetoriais. A fins de explicagées que contribuam para
0 entendimento, os circulos em azul representam os componentes da RAPS, que
reforcam o principio de multidisciplinaridade da rede e sua capacidade de
proporcionar acesso a diferentes modalidades de tratamento que respondam as
necessidades dos individuos com TEA.

Além disso, os circulos com bordas pontilhadas e sem preenchimento retratam
a funcionalidade primaria de cada componente da RAPS, para que se possa
compreender, de modo simples, a atuacdo de cada uma. Os circulos em laranja
correspondem a componentes da Atencao Especializada em Reabilitagcdo, sob o
ambito da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia (RCSPD).

A fim de prover explicagcdes sobre o diagrama e a significacdo do circulo em
laranja, o presente trabalho se encarregara de focar no componente Atencao
Especializada em Reabilitacdo. Este, por sua vez, é composto por quatro pontos de
atencao (BRASIL, 2015):

1. Centros Especializados em Reabilitacdo Fisica, Intelectual, Auditiva,
Visual, Ostomia e em Muiltiplas Deficiéncias (CER II, lll ou IV, dependendo do
numero de modalidades de reabilitacdo ofertadas pelo Centro);

2. Estabelecimentos de Salde habilitados como servico de reabilitacdo em
apenas uma modalidade das descritas anteriormente;

3. Oficina Ortopédica (como servico de apoio a reabilitacdo fisica);

4. Centros de Especialidades Odontolégicas (CEOSs).

Trata-se, portanto, de um formato de atencado especializado a necessidade de
cada individuo com deficiéncia, que contempla diferentes modalidades e conta com
uma equipe multidisciplinar, capaz de proporcionar um tratamento completo e de
gualidade (BRASIL, 2015). No diagrama, sdo destacados os itens 1 - Centros
Especializados em Reabilitacao - e 4 - Centros de Especialidades Odontologicas.

Os retangulos em amarelo sdo os agentes envolvidos nestes processos de
fornecimento da Atencdo Psicossocial, a citar instituicdes, 6rgdos e até mesmo

individuos, o que caracteriza o carater intra e intersetorial da RAPS.
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COMPONENTE PONTOS DE ATENGAO

Unidade Basica de Saude
Nucleo de Apoio a Saude da Familia
Consultdrio na Rua

Apoio aos Servicos do componente Atencao
Residencial de Carater Transitério

Centros de Convivéncia e Cultura

Atencado Basica em Saude

Atengao Psicossocial Centros de Atencao Psicossocial, nas suas
Estratégica diferentes modalidades
SAMU 192
s iy Sala de Estabilizacao
At deU
enggge;é,:g;"”a ¢ UPA 24 horas e portas hospitalares de

atencdo a urgéncia/pronto socorro, Unidades
Basicas de Saude
LT CH G ELTEE R EReET 21 O 8 Unidade de Acolhimento

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

Estratégias de Servicos Residenciais Terapéuticos

Desinstitucionalizagao Programa de Volta para Casa
Iniciativas de Geracao de Trabalho e Renda
Empreendimentos Solidarios e Cooperativas
Sociais

Atencgao Hospitalar

Estratégias de Reabilitacao
Psicossocial

Figura 8. Componentes da Rede de Atencdo Psicossocial.
Fonte: COSEMSSP, 2017.

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia foi implementada
pelo Ministério da Saude, com o intuito de criar pontos de atencdo, promover a
gualificacdo e a ampliacdo de novos pontos, direcionados aos cuidados de pessoas
com deficiéncia. A referida rede atua com base em diretrizes consonantes as
orientacdes e principios do SUS. Assim, encarrega-se de prover cuidados especificos
de habilitagc&o e reabilitacdo (BRASIL, 2015).

Segundo o Relatdrio Mundial sobre a Deficiéncia (2012, p. 316), a reabilitacao
€ vista como “um conjunto de medidas para auxiliar os individuos que
enfrentam ou podem enfrentar deficiéncia, objetivando alcancar e manter um
nivel 6timo de funcionalidade em interagcdo com seu ambiente”. Os seguintes
parametros sdo usados para nortear a reabilitacdo: prevencdo da perda
funcional, reducao do ritmo de perda funcional, melhora ou recuperacéo da
funcdo, compensacdo da funcdo perdida, manutencdo da funcédo atual
(BRASIL, 2015).

Em termos de TEA, a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia
€ responsavel por tracar estratégias terapéuticas voltadas a acdes que busquem o

desenvolvimento de habilidades e aos desafios empregados pelas limitagdes
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funcionais. Dessa forma, o direcionamento destas acdes ocorre por meio da
habilitacdo e da reabilitacdo, com foco nas capacidades cognitivas, de comunicacao
e de interacdo/participacao social do individuo (BRASIL, 2015).

Da mesma forma que a RAPS, a RCSPD é constituida por componentes
basilares ao seu funcionamento, a citar, conforme figura 8: a) Atencao Basica; b)
Atencdo Especializada em Reabilitacdo; e, ¢) Atencado Hospitalar e de Urgéncia e
Emergéncia. Para que o cuidado ocorra integralmente e de modo efetivo, €
indispensavel que haja a articulacdo entre os componentes e 0s respectivos pontos
de atencédo (BRASIL, 2015).

O diagrama apresenta o nivel de maturidade, preocupacéo e de planejamento
envolvido no desenvolvimento de a¢des no ambito da organizacdo com os cuidados
da saude, a fim de se assegurar 0 acesso integral, universal, multidisciplinar e
gualificado a saude as pessoas com TEA e demais transtornos. Expde, ainda, como
todos os agentes sao importantes para que a Rede possa acontecer, assim como que
0s principios e diretrizes norteadoras das a¢des devem ser bem definidos para que a
articulacao se efetive corretamente, em que cada agente exerce papel fundamental
no oferecimento da saude e da qualidade de vida, em todos os setores da vida do
individuo.

E possivel depreender que a ideia de uma Rede Ampliada, como a proposta
pelo Ministério da Saude, é passivel de ser a responsavel por elevar a qualidade,
assim como promover o direito a saude no Brasil. Em que pese a dificuldade de
implementacdo de uma articulacdo tdo bem planejada e diversa, jA € possivel
vislumbrar instituicbes, como o0 Centro de Reabilitacdo e Estimulacdo do
Neurodesenvolvimento (CREN), ou Clinica-Escola do Autista, em Santos, que o fazem
na pratica.

A Clinica-Escola do Autista é referéncia na linha do cuidado com autistas,
sendo o Primeiro Equipamento do Brasil oferecido cem porcento pelo SUS, prestando
atendimento e tratamento as pessoas com TEA de todas as idades, ndo levando em
consideracdo somente a idade escolar e ja totalizando 120 pacientes.

Imprescindivel mencionar este modelo de Centro Especializado, complementar
a saude mental, visto que atualmente, conta com 15, dentre as 18 terapias
supramencionadas nesta pesquisa, sendo as excecodes: hidroterapia, equoterapia e
pediatria, 0 que comprova a efetividade de politicas publicas na disponibilizacdo de

hY

uma ampla gama de atendimentos especializados a populacéo, o que reforca o



69

carater interdisciplinar do projeto. O CREN é referéncia ainda pela realizagdo de

diagnaostico precoce por meio da Terapia ABA.

A equipe de trabalho é formada por profissionais de Psicologia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Nutricdo, Assisténcia Social,
Intervencdo Pedagdégica (Psicopedagogia), Educacéo Fisica, Odontologia e
Psiquiatria, além da diretoria, coordenacéo, secretaria, seguranga, Servicos
gerais e manutencao preventiva e corretiva (SANTOS, 2021).

A gestdo do equipamento e operacionalizacdo das atividades sdo realizadas
pela Organizagdo Social USC Saude, de forma compartiihada com a Prefeitura
Municipal de Santos. A USC Saude, que realiza a gestdo da unidade, possui seu
acervo técnico referenciado na Universidade Santa Cecilia, uma das melhores
universidade do Brasil, com mais de 60 anos de atividades de exceléncia no ensino
superior.

Ressaltam-se as especificidades do equipamento, que necessita de recursos
humanos altamente qualificado, com supervisdes, treinamentos e capacitacdes
periodicas, educacéo continuada sobre ABA e TEA, educacao permanente em saude
no SUS, fatores que garantem a qualidade dos atendimentos de forma humanizada
de acordo com os principios e diretrizes do Sistema Unico de Salde, assim como

ressalta a presidente da organizagdo social, Caroline Simdes Teixeira: “...Séo
profissionais capacitados para atender com maior qualidade possivel essas pessoas.
Sera um ganho para Santos” (SANTOS, 2020).

Neste quesito, a Clinica, em suas origens — 2020 -, quando idealizada pelo
Grupo Acolhe Autismo, enfrentou desafios principalmente metodoldgicos, visto a baixa
adeséo de 6rgaos publicos para as propostas de se criar uma instituicdo que utilizasse
terapias “mais recentes”, como a ABA, com sua base filoséfica no behaviorismo radical
e terapias comportamentais, em confronto com algumas ideologias ainda enraizadas
nos servidores publicos sobre os melhores formatos de diagndstico e tratamento de
pessoas com TEA.

O Grupo Acolhe Autismo, composto por pais, cuidadores e individuos autistas,
portanto, ao idealizar um novo formato de Clinicas Especializadas, incentivou que as
acOes adotadas pelo CREN fossem extremamente direcionadas, dessa forma
podemos observar a efetivagdo do modelo de Politica social ou baseada em direitos

em Santos, pois o equipamento foi elaborado a partir de reivindicacbes de pessoas
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com deficiéncias, assim estes individuos adquiriram e garantiram o seu direito real a

cidadania.

Dessa forma, assim como a Lei Berenice Piana, originada por meio da luta de
Berenice Piana pelos direitos de seu filho autista, 0 CREN também nasce sobre a luta,
reivindicacbes e busca por melhorias de pessoas que conhecem a realidade do
transtorno.

Em 2016, o entdo prefeito Paulo Alexandre Barbosa (PSDB/SP) sancionou a
Lei Municipal 3.280, responséavel por efetivar politicas publicas em termos de TEA e
proteger os direitos de individuos com o transtorno. Além disso, foi instaurado um
grupo técnico de trabalho, formado por autistas e familiares, o que refor¢ca ainda mais
a questao de garantia da visibilidade a essa pauta por aqueles que convivem com 0s
desafios e preconceitos impostos pela sociedade.

Outro aspecto a ser destacado sobre a lei aprovada no Municipio de Santos é
a valorizacao da intersetorialidade enquanto garantia de direito ao autista, assim como
o foco no desenvolvimento de politicas publicas para prestar o cuidado necessario a
estas pessoas, como futuramente viria a ser personificado no CREN. De acordo com

normativa, portanto, € direito da pessoa com TEA (SANTOS, 2016):

Il - 0 acesso a acOes e servicos de saude, visando a atencgdo integral as suas
necessidades de saude, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada;

d) os medicamentos;

e) informacdes que auxiliem no diagnéstico e no tratamento;

IV - 0 acesso:

a) a educacdao e ao ensino profissionalizante;
b) a moradia;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social.

Em questdes de infraestrutura, a Clinica conta com quadra poliesportiva, salas
de atendimento, salas de integracéo sensorial, casa de AVD, horta e até mesmo um
consultorio odontologico, estando em consonancia com o aparato necessario para que
se possa oferecer as quinze modalidades terapéuticas mencionadas
(PINDAMONHANGABA, 2021).
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O CREN reforca ainda a importancia de politicas publicas para o desempenho
de um sistema governamental de qualidade, em que os diferentes setores de um pais
se articulem entre si e se desenvolvam em conjunto, com o intuito de prover aos
cidadaos servicos cabiveis aos seus direitos de modo igualitario, qualificado e cada
vez mais inclusivo.

Sob esta légica, com a Clinica, diversos autistas terdo acesso a tratamentos
direcionados e de qualidade, o que impulsiona os pacientes a enfrentaram as barreiras
impostas para o seu desenvolvimento e autonomia, sem custos para aqueles que nao
possam arcar com custos exorbitantes para acessar tratamentos muitas vezes téo
complexos e personalizados. De acordo com 0 ex-Secretario de Saude de Santos,
Fabio Ferraz, “é um espaco que vai ser referéncia para o Brasil. Santos escreve mais
um capitulo da histéria da saude publica” (SANTOS, 2020).

Dessa forma, a Clinica-Escola do Autista de Santos ja é, e deve continuar
sendo, um modelo de promocéao e articulacdo em rede a se espelhar. Contar com um
escopo em que cada agente exerce papel fundamental no desenvolvimento dos
projetos, com uma equipe interdisciplinar que atende as principais terapias de
intervencdo e com apoio de 6rgaos publicos do municipio e da iniciativa privada, o
CREN cumpre a hipbétese de que é possivel existir uma rede publica integrada,
planejada e efetiva.

Agregar as devidas proporcdes de importancia a este tipo de instituicéo,
contribuira para que acfes para autistas e pessoas com deficiéncia sejam mais
frequentes em todos os estados do pais e reforcard a essencialidade do SUS para o

funcionamento da saude, como um todo, no Brasil.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho buscou compreender a importancia de uma Rede Ampliada
planejada e estruturada como instrumento de promocdo da saulde, direito
documentado em leis e protocolos brasileiros a populacdo com Transtorno do
Espectro Autista. Para que pudesse ser construido, foram analisados fenémenos
como: a) as proprias caracteristicas dos autistas, a fim de que se pudesse entender
as particularidades e comorbidades envolvidas no espectro; b) o histérico normativo e
documental direcionados aos direitos dessa populagéo, como forma de relacionar com
as evolucdes de politicas publicas observadas no Brasil; e, ¢) o histérico
procedimental de cuidado do SUS quanto as pessoas com TEA, relacionando-o com
a rede intersetorial ampliada ideal para a saude no pais.

No que tange as caracteristicas de pessoas autistas, averiguou-se a relevancia
de um diagndstico precoce, aliado a uma intervencgéo, para o desenvolvimento mais
eficaz e rapido dos individuos. De acordo com o analisado, o diagndstico direciona
nao somente o tratamento especializado para o autista, com base em suas
comorbidades e particularidades identificadas, assim como contribui para a frear a
evolucao dos sintomas e desenvolver/potencializar habilidades.

Ademais, foram identificadas dezoito modalidades de terapia a serem utilizadas
em intervencgdes inter e transdisciplinares, retiradas de referéncias documentais, como
o Protocolo do Estado de Sdo Paulo de Diagnéstico, Tratamento e Encaminhamento
de Pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA), de 2013, que influenciam
diretamente na qualidade do diagndstico e do tratamento destas pessoas. Somado a
estas, estdo ainda a Terapia ABA, Cognitivo Comportamental e a Integracao Setorial.

Sob este cenario, que o cuidado e o respeito as individualidades de cada um
fazem toda a diferenca na melhoria da qualidade de vida da pessoa autista, ficou-se
comprovado. E momento agora de postular sobre a essencialidade do SUS nessa
construcdo. O Sistema Unico de Saltde é um dos principais sistemas do mundo,
elevando a saude no Brasil se pautando em principios como a universalidade, a
participacéo social, a descentralizacéo e a integralidade.

Fato que se observou durante o trabalho é que as politicas publicas, em sua
maioria com o envolvimento do SUS, sédo fundamentais para se criar no pais uma

cultura de inclusdo, nao discriminacdo e universalidade. O SUS, enquanto
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equipamento publico que se pauta por principios como este, € uma ferramenta
primordial para a implementacdo desta cultura. Além disso, pregando-se pela
descentralizacdo, os municipios e érgdos estaduais possuem maior autonomia para
projetar politicas publicas com base na realidade de cada populacéo e regido.

Merece atencédo, portanto, o processo de desmantelamento pela qual tem
passado o Sistema. Ao longo dos ultimos anos, observou-se uma intensa
movimentagao rumo a resisténcia, por parte de profissionais de salde e determinados
cargos do governo, pela politica que compde o SUS, muito por ser regido por
principios conflitantes aos interesses socioecondmicos destas classes.

Outro desafio enfrentado pelo SUS é a dinamica de mercantilizacdo da saude,
em que as operadoras de plano de saude, por projetos de lei apresentados ao Senado,
nao seriam mais obrigadas a cobrir custos de tratamentos que néo estivessem listados
pela Agéncia Nacional de Saude, o que dificultaria 0 acesso a saude para muitos
brasileiros, em especial, aos autistas. Ademais, em uma politica denominada de
laissez-faire, em que ha a promoc¢do da exclusdo de muitos, este processo de
privatizacdo da salde publica acaba por ser um nivel a ser subido para a
concretizacdo dos interesses de poucos.

Apesar disso, é imprescindivel, e ndo devem ser desconsideradas nunca, a
poténcia emanada por politicas publicas, sejam elas de governo federal, estadual ou
municipal, e por movimentos sociais na luta por direitos e inclusdo. Como reflexo
disso, é necessario pontuar sobre a evolucao histdrica de importantes protocolos, leis
e documentos — como a Lei Berenice Piana as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA), que regem o cuidado com
pessoas autistas no Brasil e que, certamente, impactam para que 0 pais siga
buscando, da forma que seja possivel, o modelo ideal e comprovadamente
instauravel, como serd vislumbrado adiante: uma rede intersetorial e ampliada.

No que tange a Rede Ampliada, proposta pelo Ministério da Saude, sua
organizacdo € composta por equipes direcionadas a compreender, de modo
gualificado, as necessidades e particularidades de cada paciente, no intuito de prestar
0 apoio requisitado também as familias. E imprescindivel que os profissionais
escolhidos para o tratamento sejam técnicos na area, para que os diagnosticos e
resultados sejam os melhores possiveis.

Interessante pensar ainda na complexidade e maturidade da rede articulada,

uma vez que ndo envolve somente agentes e instituicbes da salude, como também
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outros setores e graus de parentesco com o paciente. Isto demonstra a preocupacao
dos aparatos de saude em entregar uma saude completa e que, de fato, seja um
diferencial na vida das pessoas que necessitam utilizar deste tipo de servigo. Torna-
se ainda mais relevante o tema, quando se reflete que, em sua maioria, a articulacao
envolve instituicbes publicas, o que demonstra o papel fundamental do Estado
enquanto apoiador, incentivador e implementador de politicas que atinjam e
desenvolvam, proporcionalmente, estas diferentes frentes que compdem a rede,
tornando-a cada vez mais integralizada e inclusiva.

Por mais complexa e idealizada que pareca ser a possibilidade de
implementacdo deste projeto, a Clinica-Escola do Autista de Santos, CREN,
comprovou que € possivel instaura-lo na pratica, viabilizando a hipétese do presente
trabalho de que as politicas publicas de fato sdo fundamentais para a promocao da
saude no pais. Somado a isso, é necessario pontuar que, em que pese algumas
divergéncias para a criagdo do CREN, existe no municipio uma preocupacdo dos
Orgaos publicos municipais em desenvolver projetos e normas que incluam cada vez
mais pessoas com deficiéncia as rotinas da sociedade, como a referida lei 3.280/2016,
gue disp8e sobre politicas publicas para a populacéo autista.

Além disso, a Clinica atua, em sua totalidade, sob o ambito do SUS, o que
reforca ainda mais a teoria de que as politicas publicas funcionam. O centro,
atualmente, j& conta com mais de 120 pacientes, quinze terapias das dezoito
mencionadas neste texto e € uma referéncia para outros municipios e estados,
recebendo até mesmo visitas como de representantes da Prefeitura de Macapa para
gue fosse estudado o modelo e sobre a possibilidade de implementacédo na regiao
(DIARIO DO AMAPA, 2022).

Assim, a cidade de Santos foi novamente pioneira em iniciativas na area da
saude mental, iniciando a trajetoria desde a intervencdo no Hospital Anchieta, até a
implementacdo do CREN sob o ambito do SUS. Vale ressaltar que a mobilizacao
social foi fundamental para os representantes do poder legislativo e executivo, como
Paulo Paim (PT/RS) com o projeto de Lei Berenice Piana e Paulo Alexandre Barbosa
(PSDB/SP) com a Lei que garante os direitos da populacdo autista no municipio de
Santos. Dessa forma, pudemos observar na pratica a efetividade da pressdo da
sociedade para o aprimoramento de politicas publicas, principalmente dos servigos de
saude mental, mantendo, por consequéncia, 0 pioneirismo da cidade de Santos na

salude do nosso pais.
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Em concluséo, compreende-se que tornar a rede de saude, figurada no SUS,
cada vez mais articulada e em niveis de intersetorializacdo é fundamental na
implementacdo de politicas publicas e de uma organizacdo sistémica capaz de
promover o direito a saude ndo somente para pessoas com TEA, como para todos 0s
brasileiros, tornando-se integral em sua totalidade. Além disso, em que pese 0S
projetos e acdes que visem o desmantelamento do SUS por parte de agentes do
governo federal, 0s municipios possuem autonomia para definir diretrizes domésticas,
juntamente com setores do Ministério da Saude, que permita este tipo de articulacao
e integracao, respeitando o principio de descentralizagdo do SUS.

Em suma, um sistema de saude no qual os individuos tenham acesso gratuito,
extensivel a todos, com profissionais de qualidade e terapias ndo tao usuais, sem que
seus dados sejam vazados a fins de mercantilizacdo de seu histérico médico, € o
mundo ideal e, conforme comprovado, é passivel de implementacdo. E necessario
gue os agentes envolvidos neste processo tenham consciéncia sobre a importancia
de projetos como este, bem como de o papel fundamental que exercem em prol da
saude e lutem para que referéncias como o SUS e suas politicas publicas ndo sejam

desconstruidas por interesses econémicos e/ou politicos.
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