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RESUMO

Atualmente as evidéncias cientificas do cendrio atual no Brasil e no mundo, apontam para um
crescente numero de diagndsticos de Transtorno do Espectro Autista (TEA), chegando alguns
estudos a se reportarem ao autismo como uma possivel “epidemia”. Nestas consideracdes, esta
tese tem como objetivo identificar questdes acerca das diferencas socioecondmicas existentes
relacionados ao acesso as linhas de tratamentos pelas familias de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) no Brasil, e como essas disparidades afetam o desenvolvimento das
pessoas autistas integrantes das familias de baixa renda. Para tanto, foi feita uma revisao
sistematica de literatura internacional pautando artigos que tivessem como tema central
politicas publicas e autismo, bem como foi feita uma pesquisa de campo que abrangeu todos os
Estados brasileiros, com aplicagdo de 750 questionarios as familias com TEA. Os resultados
ratificaram o aumento do nimero de casos em TEA ; implicaram impacto no or¢amento publico,
na oferta de servigos e na necessidade de capacitagdo profissional e apontaram que existem
diferencas socioeconOmicas consideraveis em relagao ao acesso de tratamento em autismo no
Brasil pelas familias de baixa renda. Essas diferencgas, por um lado favorecem as familias com
maior nivel de instru¢do e socioeconomicamente mais estabilizadas; e, de outro, desfavorecem
as familias de baixa renda com menores niveis de instru¢do; demonstrando um quadro de
desigualdade social e a necessidade de politicas de inclusdo. Nao obstante, identificou-se
situacdes que sdo desfavoraveis para ambas as classes sociais, evidenciando que o TEA ¢ uma
questdo social e de saude publica, que para além da renda, demanda politicas publicas
estratégicas que impactem em toda a sociedade brasileira.

Palavras-chave: Autismo. Politicas Publicas. Desigualdade. Inclusiao Social.



ABSTRACT

Presently, scientific evidence from the current scenario in Brazil and worldwide indicates a
rising number of diagnoses of Autism Spectrum Disorder (ASD), with certain studies even
characterizing autism as a potential "epidemic." In light of these considerations, this thesis seeks
to identify issues related to existing socioeconomic disparities concerning access to treatment
options by families of individuals with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Brazil and how
these discrepancies impact the development of individuals with autism within low-income fam-
ilies. To achieve this objective, a systematic review of international literature was conducted,
focusing on articles central to public policies and autism. Additionally, field research covered
all Brazilian states, involving the administration of 750 questionnaires to ASD families. The
results affirmed the surge in ASD cases, signifying an impact on the public budget, service
provision, and the necessity for professional training. Furthermore, they highlighted substantial
socioeconomic differences regarding access to autism treatment in Brazil among low-income
families. These disparities, on one hand, favor families with a higher level of education and
greater socioeconomic stability. On the other hand, they disadvantage low-income families with
lower levels of education, illustrating a tableau of social inequality and the imperative for in-
clusion policies. Nevertheless, unfavorable situations for both social classes were identified,
underscoring that ASD constitutes a social and public health issue. Beyond income considera-
tions, addressing this requires strategic public policies that encompass the entirety of Brazilian
society.

Keywords: Autism. Public policy. Inequality. Social inclusion.
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INTRODUCAO

Esta tese tem como objetivo geral responder as questdes norteadoras: Quais as
diferencas socioecondmicas existentes em relagdao ao acesso de tratamento para pessoas com
transtorno do espectro autista (TEA) no Brasil; e como tais disparidades afetam o
desenvolvimento das pessoas autistas integrantes das familias de baixa renda? Esta indagacao
formou-se face ao cenario atual relacionado ao crescente nimero de casos de autismo e as
questdes sociais que t€ém acompanhado esse momento societario.

Para tanto, apresenta um historico relacionado a deficiéncia e ao autismo, sistematiza
dados internacionais relacionados a politicas publicas para esse segmento e também apresenta
dados nacionais para discutir as principais questoes que tem evidenciado o aumento do numero
de casos do Transtorno do Espectro Autista (TEA), a luz das questdes socioecondmicas das
familias de baixa renda brasileiras, considerando o aceso ao diagnostico, ao tratamento e ao
acompanhamento nos variados graus de autismo — leve, moderado ou severo.

Atualmente as evidéncias cientificas do cenario atual no Brasil ¢ no mundo, apontam
para um crescente numero de diagnosticos de Transtorno do Espectro Autista (TEA), chegando
alguns estudos a se reportarem ao autismo como uma possivel “epidemia”. Os nimeros crescem
enquanto a sociedade ainda ndo estd preparada para lidar com essa significacdo, que impacta
nas relagdes sociais, nas institui¢des, nas politicas e legislacdes, na economia, na ciéncia, na
producao académica, e particularmente, nas questoes de saude publica.

Segundo a Organizagdes das Nagdes Unidas — ONU, estima-se a existéncia de 70 milhdes de
autistas no mundo, sendo este mais comum em meninos do que em meninas. No entanto, foi divulgado
um dado alarmante no dia 23 de margo deste ano de 2023, onde o mais recente relatorio do
Centers for Disease Control and Prevention - CDC (Centro de Controle de Doencgas e
Prevencao), do governo dos EUA, considerado a principal referéncia mundial em estudos sobre
a prevaléncia de autismo, ressalta: 1 (uma) em cada 36 (trinta e seis) criangas de 8 anos sdo
autistas nos Estados Unidos. E a mais alta estimativa entre todos os anos analisados.

O levantamento desses dados nos EUA ¢ feito por meio de uma rede de estudos e
pesquisas atuantes sobre autismo, dentro do Center of Deseases Control and Prevention, o qual
¢ considerando um centro avancado na area. J& em muitos outros paises, como no Brasil, ndo
foram identificados, no momento desta pesquisa, a existéncia de dados oficiais, tampouco
centros nesse nivel de especialidade em autismo, o que se apresenta como obstaculo para maior

aprofundamento de pesquisas académicas e para o desenvolvimento de politicas na area.
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A sociedade, de modo geral, na sua ampla vivéncia do dia a dia, ainda ndo demonstra
compreender o que € o autismo e como ele se manifesta na vida das pessoas, sobretudo, das
criancas. No senso comum, a maior parte das pessoas entendem o autismo como algo novo ou
que “estd na moda”, ou mesmo que os autistas eram mais reclusos e agora estdo mais notaveis,
entre outras especulagdes sem fundamentacao tedrica ou cientifica. Muitos ainda se perdem nas
nomenclaturas, na compreensao ou tém dificuldade de entender o autismo como deficiéncia,
uma vez que nao se trata de uma deficiéncia fisica constatavel apenas por observagao direta.

Ha poucas décadas, ndo se sabia muito sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Historicamente, tanto a nomenclatura quanto o entendimento e o conceito sobre autismo vém
sofrendo alteragdes consideraveis. O termo autismo foi empregado pela primeira vez pelo
psiquiatra Eugene Bleuler, por volta de 1908, que do grego autds, significa “de si mesmo”.
Bleuler tentou descrevé-lo como a “fuga da realidade e o retraimento interior dos pacientes
acometidos de esquizofrenia” (CUNHA, 2012, p. 20).

Seguido de Bleuler, o psiquiatra Leo Kanner, também foi pioneiro na area de autismo
quando realizou um estudo com criangas internadas que apresentavam comportamentos
diferentes de tantos outros relatos e conceitos da literatura psiquidtrica existente a época. Dentre
os comportamentos observados, Kanner cunhou trés grandes classes: a inabilidade no
relacionamento interpessoal; o atraso na aquisicdo da fala; e as dificuldades motoras. O
psiquiatra denominou esse conjunto como uma sindrome do “autismo infantil precoce”.

Com o passar do tempo, outros estudos foram sendo desenvolvidos, impactando nos
conceitos € na compreensao sobre o autismo. Nos anos 80, o autismo passou a ser considerado
um Transtorno do Desenvolvimento (TID). Nos anos 90, surgiram varios estudos e alteragdes
nos critérios da classificagdo internacional de doencgas, além do surgimento de filmes com
personagens autistas. Ja em 2013, o autismo foi caracterizado como Transtorno do Espectro
Autista (TEA), para fins do Manual Diagnostico e Estatistico de Doencas Mentais (DSM).

A terminologia atualmente em vigor ¢, portanto, Transtorno do Espectro Autista (TEA),
este que se trata ndo de uma doenga, mas sim de um transtorno de neurodesenvolvimento, o
qual, para fins legais, ¢ reconhecido como uma deficiéncia traz prejuizos em maior ou menor
grau para o desenvolvimento da comunicacao, da interagao social e do comportamento. Os
niveis de comprometimento dao o sentido da gravidade de cada caso, que se manifesta de forma
diferente em cada pessoa com autismo.

No entendimento de que ndo ¢ uma doenca, mas sim uma condicdo atipica de
neurodesenvolvimento, nao se trabalha para curar o autismo, mas sim para se acessar as

principais formas de tratamento que melhoram e minoram os prejuizos € o0 comprometimento
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da comunicacao, da interacao social e do comportamento. Geralmente o autismo se manifesta
nos primeiro trés anos de vida e permanece tornando-se parte do organismo da pessoa humana
— sobre esse aspecto ha controvérsias entre os movimentos pré cura que acredita que o autismo
pode ser curado e 0 movimento que considera o autismo como parte da condi¢do humana e nao
uma doenca que pode ser curada.

O quantitativo que ja foi produzido de literatura internacional e a andlise sobre politicas
publicas e autismo, ainda que com certa limitagcao, consegue fornecer importantes parametros
para uma aproximacao consideravel do entendimento de como o autismo esta sendo trabalhado
mundialmente dentro do sistema governamental e ndo governamental. Alguns estudos e
pesquisa vem sendo desenvolvidos também para buscar as causas — genéticas, ambientais,
bioldgicas e outras — do transtorno e as implicagdes do aumento do numero de casos.

Sobre 0 aumento de casos e suas possiveis causas, muitas sao as indagagdes genéricas:
O diagnostico sempre existiu e era camuflado/ “confundido” ou “reduzido” ao retardo mental
ou outra doenga ou sindrome? Com a revisdo do Manual de Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais, conhecido como DSM, colocando o autismo numa determinada categoria,
aumentou o numero de diagnodsticos? Os profissionais hoje estdo mais preparados para
identificar os sinais de TEA? Estaria havendo uma conscientizacdo maior da sociedade que
passou a compreender e a identificar mais casos de autismo? Existem mais estudos e pesquisas
na area? O governo estaria inserindo mais o autismo no rol das politicas publicas? As vacinas
da primeira infancia podem causar autismo? Essas sdo sérias indagagdes que receberdo atencao
no decorrer deste trabalho.

Para a ciéncia, a causa do autismo ainda ¢ incerta, porém, o Manual de Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais em sua 5% edi¢ado, DSM-V, atribui o autismo a fatores de
riscos com fontes genéticas e fisiologicas, € também a possiveis questdes ambientais. Outro
ponto de complexidade € que, nao raro, o autismo pode estar presente no ser humano junto com
outras comorbidades, o que dificulta ainda mais um laudo assertivo devido a complexidade de
manifestagdes de tais comorbidades.

O fato ¢ que hoje o autismo ¢ compreendido como uma questao neurologica e cerebral
complexa, que requer atengao diante das peculiaridades de comprometimento que o transtorno
apresenta nas areas de interacao social, de comunicacdo e de comportamento. Estas que sdo
areas de extrema importancia para o relacionamento humano e desenvolvimento de habilidades.
A literatura, as evidéncias cientificas e os autorrelatos tem ganhado evidencia socialmente,

porém, vé-se a necessidade de um chamamento publico de atengdo ao autismo.
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O diagnostico de autismo € clinico, ainda que sejam realizados diversos exames, o
fechamento do laudo avalia como elemento central os possiveis prejuizos na interacao social,
na comunicagao € nos comportamentos restritivos e estereotipados. O autismo ndo se manifesta
da mesma maneira em cada ser humano. Se trata de um espectro de variados graus desde o leve,
ao moderado e ao severo, com diversos niveis dentro desses graus, formando um espectro. Sdo,
portanto, varias formas de “autismos” que se apresentam de forma diferente em cada pessoa,
podendo vir isolado apenas com o diagnéstico de autista, mas também associado a outras
comorbidades e dificuldades, o que é um desafio para diagnosticar e tratar as pessoas com TEA.

Virios trabalhos da literatura revisada ressaltaram a importancia do diagnéstico e do
tratamento precoce para iniciar a interven¢ao dentro da “janela” do desenvolvimento cerebral
na primeira infincia. Identificou-se isto também nas normativas e legislacdes brasileiras.
Alinhado a isso, a literatura demostrou também que o tratamento para pessoas autistas vai para
além da medicagdo e requer intervencdes especializadas com modelos e linhas de abordagens
especificas, sobretudo, com profissionais especializados nas linhas diversas de atendimento
como ABA, DENVER, TEACCH, entre outras linhas. Porém, na pratica, o que se verificou na
pesquisa de campo foi uma lacuna no acesso a esses Servigos.

O papel da familia que vivencia o autismo também chamou ateng¢ao nesse estudo. Viu-
se que desde os primeiros relatos originarios do que vinha a ser o autismo, as familias foram
fundamentais quando se propuseram a expor publicamente o comportamento e as caracteristicas
de seus filhos que tinham autismo, passando a lutar pela sua inclusdo. Em nivel internacional,
se destaca o psicologo estadunidense, Bernard Rimland, que tinha um filho com autismo. Se
dedicou de maneira eficaz a causa e foi um dos fundadores da Autism Society of America. em
1965, e, em 1964, publicou o livro “Infantile Autism”.

Outro destaque vai para Helen Allison, do Reino Unido, mae de uma criangca com
autismo, que ao dar entrevista ao programa Women s Hour da BBC de Londres, falando do filho,
Joe, autista, quando o assunto era praticamente desconhecido, causou forte impacto na
sociedade. Além de Allison, a médica psiquiatra, pesquisadora € mae de uma crianga autista,
autora de um dos artigos mais famoso a época sobre autismo, Lorna Wing, se dedicou a causa
do filho autista e desenvolveu diversas pesquisas relacionadas aos distirbios de
neurodesenvolvimento. Wing criou a “Triade de Wing” identificando trés déficits e dificuldades
dos autista nas areas da imagina¢ao, socializa¢do e comunica¢do. A médica também fundou a
National Autistic Society (NAS), juntamente com outros pais e maes de criangas autistas que se

envolveram na causa.
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No Brasil, a mais importante lei que se tem na area, leva 0 nome da mae de uma crianga
autista, Lei Berenice Piana (12.764/12), que instituiu a Politica Nacional de Prote¢dao dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Berenice ¢ uma militante na causa
autista brasileira, sendo referéncia na area. A referida lei ¢ hoje um marco para a garantia dos
direitos das pessoas com TEA e legitima o acesso a um diagnostico precoce, ao tratamento, as
terapias ¢ a medicamentos através do Sistema Unico de Satde — SUS, acesso a educacéo, a
protecao social, ao trabalho e a servigos que propiciem a igualdade de oportunidades. Ainda no
Brasil, algumas figuras publicas vém se destacando, como o apresentador de TV, pai de crianga
autista e ativista na causa, Marcos Mion, que ajudou na criagdo da Lei Romeo Mion (3.977),
que cria a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea). O
documento substitui o atestado médico e tem o papel de facilitar o acesso a direitos.

As primeiras descri¢cdes e aprofundamento do entendimento acerca do autismo datam
1940, mas mesmo hoje, sendo ele reconhecido e nomeado como Transtorno do Espectro Autista
(TEA), identificar e tratar essas pessoas ¢ um desafio, principalmente no tocante as familias de
baixa renda brasileiras, como se viu no resultado da pesquisa de campo. Os servicos direcionado
para criangas com TEA vém se tornando uma relevante questao social e de saude publica, face
a incidéncia do nimero de casos. O autismo passou a ser falado no trabalho, na vizinhanga, nas
escolas, nas rodas de restaurantes, nas filas de bancos, ou mesmo dentro da propria familia, mas
ainda precisa ser dado o suporte necessario tanto as familias, quanto a sociedade para saber
lidar e sanear tais questdes.

Inimeras criangas, no decorrer da histéria, perpassaram uma vida inteira sem
diagnoéstico, possivelmente, sofrendo todas as consequéncias e prejuizos pelo ndo
conhecimento de sua condi¢do e, por conseguinte, ndo tendo acesso ao tratamento. Hoje ¢ cada
vez mais comum as frases como “Nunca tinha ouvido falar sobre autismo”, “Agora s6 se fala
nisso”, “Parece que agora apareceu um monte de autistas”, “Eu pensava que autista eram
aqueles que ficavam isolados”, “Nossa, ele nem parece autista...”, etc.

Para aprofundar as questdes aqui sinalizadas, esta tese foi dividida por capitulos. No
primeiro, pensado de forma estratégica, foi feita uma revisao sistematica de literatura, de carater
global, com o objetivo de identificar publicagdes que discutiam politicas publicas voltadas a
populagdo com Transtorno do Espectro Autista (TEA), de forma central. O intuito foi mapear
artigos em todo o mundo, de modo que, estrategicamente, devido a escassez de estudos nessa
area, os resultados pudessem servir também de subsidio para embasar cientificamente os demais
capitulos desta tese e viabilizar maior compreensao de como as politicas para pessoas autistas

tém sido implementadas, bem como quais sao as maiores dificuldades ainda enfrentadas.
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Nesse aspecto, um ponto considerado de utilidade ptblica foi entregar a sociedade, por
meio da consolidagdo destes escritos, importantes elementos académicos extraidos da base da
dados da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), que ¢ uma
Fundacao do Ministério da Educa¢do (MEC) e tem como missdo a expansao e consolidagao da
pos-graduacao stricto sensu (mestrado e doutorado) no Brasil.

No segundo capitulo, buscou-se abordar o histdrico da deficiéncia e do autismo como
questao social, perpassando pelas politicas publicas, legislagdes, oferta de servigos e formas de
inclusdo das pessoas com autismo, além ainda, de identificar os aspectos relacionados aos
diagnosticos e as formas de tratamento do Transtorno do Espectro Autista (TEA).

O terceiro capitulo foi dedicado a uma pesquisa de campo de cunho qualitativo e
quantitativo, tendo como publico alvo os responsaveis por pessoas que possuem transtorno do
espectro autista, selecionados a partir de espacos midiaticos de redes sociais, 0s quais
responderam efetivamente um significativo ntimero de questionarios: 750 (setecentos e
cinquenta) questionarios respondidos em todo o pais, contemplando, inclusive, respostas de
todos os estados brasileiros, o que oportunizou uma amostragem significativa para este estudo.

A conclusdo deste estudo apontou as implicagdes sobre como o aumento do nimero de
diagnésticos, face as questdes socioecondmicas das familias de baixa renda, tem impactado no
tratamento e no desenvolvimento de habilidades e de independéncia das pessoas com TEA no

Brasil, e seus desdobramentos e desafios para a sociedade, para o Estado, e para as ciéncias.
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CAPITULO 1 - REVISAO SISTEMATICA DE LITERATURA COM FOCO NAS
POLITICAS PUBLICAS PARA AUTISMO

1.1 Politicas publicas sobre autismo em escala mundial

O autismo ¢ um transtorno global do desenvolvimento, caracterizado pela incapacidade
de interagdo social, pela dificuldade na comunicagdo verbal ou no uso da linguagem, e pela
concentragdo excessiva em pensamentos € sentimentos pessoais em detrimento do mundo
exterior. Essa ¢ a descri¢do contida atualmente nos diciondrios. Mas, mais do que isso, o
autismo ¢ um quadro complexo que envolve as dreas humanas, sociais e de saude. Nao existe
um consenso sobre o que de fato causa o autismo, mas existe um consenso de que ele existe e
que precisa ser objeto de trabalho para as politicas publicas e sociais de todo o mundo.

Os estudos bibliograficos sobre autismo também ainda sdo escassos, 0 que ¢ um
elemento de certa forma limitador para esta pesquisa, porém, na mesma intensidade, ¢ um
elemento que estimula a agdo. Tanto, que nesse primeiro momento, a proposta desta pesquisa ¢
realizar um levantamento, uma revisao sistematica global sobre o autismo e as politicas publicas,
de modo a verificar o que vem sendo escrito e sistematizado sobre autismo e politicas publicas,
e como vem se dando as experiencias governamentais — ou ndo governamentais — nos demais
paises, para que depois, esses dados possam embasar o olhar mais focado para as politicas e
servicos publicos ofertados aos autistas brasileiros.

Nesta consideragdo, visto que o pesquisador deve propor subsidios que lhe permitam,
dentro da sua problematica de pesquisa, aproximar-se mais significativamente do seu objeto de
pesquisa, este estudo problematiza como vem sendo pautada a questdo do autismo no mundo.
O objetivo geral foi sistematizar e analisar os estudos que tém como elemento central as
politicas publicas para autismo e como tem se dado a gestao dessas politicas em diversos paises,
e, ainda, levantar as principais tematicas que t€ém pautado essas discussoes.

Desse modo — até mesmo para subsidiar e embasar cientificamente os demais capitulos
desta tese — realizou-se uma revisdo sistematica com o objetivo de identificar publicagdes que
discutam politicas publicas voltadas a populagdo com Transtorno do Espectro Autista’
(doravante TEA) de forma central em suas discussdes, mapeando assim, diferentes estudos que

abordassem a tematica autismo e politicas publicas em diversos paises.

! Espectro Autista ou Transtorno do Espectro Autista (TEA). Designagdo geral de variadas e diferentes sindromes
que se enquadram no autismo, por estarem relacionadas com perturbagdes ou alteragdes do desenvolvimento
neurologico, dificuldade de comunicagéo e de socializacdo.
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Importa ressaltar que hé risco de deparar-se com resultados contraditdrios ou aleatorios,
sendo que sobre iss0, a revisao sistematica possibilita um caminho mais coerente para esclarecer
as possiveis controvérsias no decorrer do levantamento de dados, permitindo analisar somente
os estudos de melhor qualidade sobre o assunto, e que trabalhem com o tema de maneira central
em seu corpo que ¢€: politicas publicas e autismo. O intuito ¢ identificar, selecionar, avaliar e
sintetizar as evidéncias relevantes disponiveis nos escopos levantados.

Segundo Torgerson (2003), a pesquisa primaria deve ser precedida por uma revisao
sistematica, sendo que a sua principal vantagem ¢ a sua capacidade de identificar todas as
evidéncias disponiveis de maneira sistematica e replicavel. As revisdes sistematicas e meta-
analises sdo caracteristicas-chave da sintese de pesquisa que envolve a busca por localizagao,
avaliacdo de qualidade e narrativa com a sintese de todos os estudos relevantes em um
determinado campo, além da capacidade que ela proporciona de se replicar esse método, uma
vez que a sintese de pesquisa também pode iluminar o campo para futuros pesquisadores, como
afirma, Torgerson (2003).

Desse modo, sendo a revisao sistematica a busca e a sintetizacao da producao cientifica
em torno de um objeto em comum, escolher essa metodologia permitiu trabalhar com uma
grande quantidade de dados e, a0 mesmo tempo, filtrar os trabalhos de interesse para a pesquisa,
que no caso, se trata das producdes académicas relacionadas diretamente as politicas para o
autismo. As revisdes sistematicas sdo consideradas estudos secundarios que tém nos estudos
primarios sua fonte de dados. Se entende como estudos primarios os artigos cientificos que
relatam os resultados de pesquisa em primeira mao.

Para Petticrew e Roberts (2006), a revisao sistematica também pode vir a permitir que
sejam identificados nichos e grupos de pesquisa e de areas de trabalho que possam estar sendo
negligenciadas. A identificacdo e o relato da existéncia desses estudos podem ser valiosos,
mesmo que seus resultados ndo possam ser sintetizados em dados quantitativos. A autora ainda
esclarece que o processo de revisdo sistematica difere da meta-analise e sintese de pesquisa ao
passo em que estes descrevem todo o processo de identificagdo de toda a literatura dentro de
uma determinada area.

Quanto as etapas da revisao bibliografica, observam-se como pertinentes:

Os métodos para claboracdo de revisdes sistematicas preveem: (1) elaboracdo da
pergunta de pesquisa; (2) busca na literatura; (3) sele¢do dos artigos; (4) extragao dos
dados; (5) avaliagdo da qualidade metodologica; (6) sintese dos dados (metanalise);

(7) avaliacao da qualidade das evidéncias; e (8) redagdo e publicacdo dos resultados.
(GALVAO; PEREIRA, 2014, p. 1).
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Outro contexto importante, ¢ que a revisdo proporciona uma avaliacao tanto quantitativa
quanto qualitativa dos dados, proporcionando uma analise mais completa do objeto pesquisado.
Neste caso, possibilitou-se levantar um quantitativo de forma global e geral dos artigos que
tratam sobre as politicas publicas voltadas a populacdo com TEA, e, em seguida, foram

aplicados filtros e realizada uma analise mais qualitativa dos pontos de maior destaque.

As revisdes sistematicas devem ser abrangentes ¢ ndo tendenciosas na sua preparagao.
Os critérios adotados sdo divulgados de modo que outros pesquisadores possam
repetir o procedimento. Revisdes sistematicas de boa qualidade sdo consideradas o
melhor nivel de evidéncia para tomadas de decisdo. Por seguir um método cientifico
explicito e apresentar resultado novo, a revisdo sistematica ¢ classificada como
contribui¢do original na maioria das revistas de pesquisa clinica. (GALVAO;
PEREIRA, 2014, p. 1).

Segundo Torgerson (2003), existe um roteiro a ser seguido: 1°) é necessaria a construgao
de um protocolo de pesquisa; 2°) determinar os critérios de inclusdo e exclusdo de trabalhos; 3°)
realizar a busca por trabalhos que atendam ao tema; 4°) catalogar os trabalhos encontrados; 5°)
identificar os trabalhos relevantes e extrair suas informagdes; 6°) construir resumos ou sinteses
das informagdes dos trabalhos; ¢ 7°) sintetizar as informagdes e produzir relatério apresentando
o resultado da revisdo sistemdtica, o que abrange aqui uma parte mais qualitativa a partir da
sistematizacdo dos dados quantitativos levantados.

Isso posto, este estudo lancou mao dessas indicagdes e criou um protocolo de revisao
sistematica que possibilitasse o registro e atendesse aos objetivos da pesquisa com o intuito de
identificar as publicagdes que discutiam as politicas publicas voltadas a populagdo com TEA,
tendo este como elemento central em suas discussdes. Elegeu-se para a pesquisa o banco de
dados do portal de periddicos do Conselho de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior —
CAPES. Neste quesito, considerou-se como importante trazer a sociedade dados académicos
desse importante instituto, principalmente em face das produgdes ainda limitadas na area do
autismo. Abrir essas questdes pesquisadas para a comunidade foi um ponto primordial para a
selecdo desse locus de pesquisa.

Para tanto, foram determinados critérios de inclusdo e exclusdo, assim como critérios
de qualidade, selecao de fontes, idioma dos artigos, métodos de busca e palavras-chave, onde
foi possivel acessar diferentes periddicos, sendo que resenhas ndo foram incluidas. Para a busca,
foram definidas palavras-chave que pudessem identificar os objetos necessarios para o filtro da

pesquisa dos trabalhos. Registra-se que a revisao sistematica foi feita em 4 (quatro) idiomas:

inglés, francés, espanhol e portugués.



Quadro 1 — Palavras e idiomas para busca.
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Portugués Inglés Francés Espanhol
Autismo Acttism Autistie Auttsme
Campanha Campaign Campagne Campafia
Programa Program Programme Programa
Politica Policy Politique Peolitiea
Publico Publie Publie Piblice
Estado Nation/State Nation* Etat Estade
Estatal National National Estatal
Governo Government Gouvernement Gobierno
Administracido Administration Administration Administracién

Fonte: elaborado pela autora (2023).

Ap6s a selegao das palavras para busca nas bases, considerou-se seus radicais de modo

a construir strings de busca de forma a desenvolver uma linguagem e ferramentas para obter

melhores resultados, sobretudo, para a sua utilizagdo no contexto académico na busca por

artigos tematicos.

Quadro 2 — Strings de busca.

- No Capes Capes - Capes- Capes —
_— _— No titulo - . verificado | verificado | Catalogados | Elegiveis
todos -10 -20
1 Autis* Acéo 5 2 2 2
2 Autis* Campa* 42 3 0 3
9 Autis*® Preje* 253 156 90 145
13 Autis®t | Program* | 160 724 521 688
4 Autis* Politi* 49 30 27 29 13
8 Autis* Public* 271 129 91 129 24
5 Autis* Estad* 16 10 5 10 2
0 Autis* Estat* 1 0 0 0
3 Autis* Govern* 70 22 12 22 14
H Antis*® Gest* 231 165 137 156
7 Autis* | Administr* 104 66 42 61 10
0 Autis* Aeceion® 2 0 0 0
0 Aqtis® Proye® 0 0 9 0
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Capes Capes- Capes —
Ordem No Capes -
No titulo - verificado | verificado | Catalogados | Elegiveis
busca titulo verificado
todos -10 -20
0 Autis* Gobiern* 0 0 0 0 0
10 Autis® Action® 270 +74 132 +72
6 Autis* Polic* 169 78 52 76 58
2 Autis® Nation* 844 247 192 238
0 Autis* Gouvern* 0 0 0 0 0
679 335 121 108

*somente para o francés — com filtro

Fonte: elaborado pela autora (2023).

Ap6s as buscas, identificou-se um nimero consideravel de artigos e em seguida foram
selecionados, catalogados e feita a elegibilidade de acordo com a tematica da pesquisa, de modo

a se extrair uma sintese qualitativa para o estudo, conforme registro a seguir.

Figura 1 — Numero de registros dos artigos.

Numero registros
identificados por meio
de busca no banco de q

dados CAPES:

tema central em suas discussoes.

679 Numero registros q
selecionados:
3 3 5 Numero registros
catalogados: /\
l 2 ]- Numero de artigos em
texto completo avaliados /‘\
para elegibilidade:

1 0 8 Numero de artigos

incluidos na sintese

qualitativa:

Fonte: elaborado pela autora (2023).

Apos identificar e catalogar, todos os resumos foram lidos e os trabalhos que atenderam
ao objetivo da revisdo sistematica foram submetidos ao crivo da leitura integral dos textos para
identificar se estavam adequados ao objetivo da pesquisa, totalizando 56 (cinquenta e seis)
artigos diretamente ligados ao protocolo de pesquisa e se enquadrando na questdo central:
identificar publicag¢des que discutam politicas publicas voltadas a populagdo com transtorno do

espectro autista (TEA), de forma central, em suas discussdes.
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Quadro 3 — Quadro dos principais resultados da Revisdo Sistemadtica.

the Growing Administrative
Prevalence of Autism in US
Special Education

N. | Pais e ano Titulo Autor Discussao
1. EUA The Drama and Trauma of | Edward Feinberg e John | O artigo analisa os servigos para
2000 Creating Policies on Vacca criangas com transtorno do
Autism: Critical Issues to espectro autista, suas
Consider in the New controvérsias e suas implicagdes
Millennium nas politicas publicas, a partir do
aumento na incidéncia e
prevaléncia de criancas com
Transtorno do Espectro Autista
nos EUA.
2. EUA The Autism Case Law: Perry Zirkel O autor analisa 290 decisdes
2002 Administrative and Judicial judiciais e administrativas
Rulings envolvendo estudantes com TEA,
e apontou um aumento dos casos
envolvendo estudantes autistas no
judicidrio.
3. EUA Autism: An Emerging Newschaffer e Curran Os autores analisaram o aumento
2003 Public Health Problem no numero de diagnoésticos de
Newschaffer e Curran autismo, a partir da mudancga nos
critérios de avaliacdo nos EUA.
4. EUA Policy-Related Research Simpson, Richard L. O estudo aborda as politicas
2003 Issues and Perspectives publicas educacionais voltadas as
pessoas com TEA nos EUA.
5. EUA | Public Policy and the Dana Lee, Baker A autora analisa a formulagéo de
2004 Shaping of Disability: politicas publicas em face ao
Incidence Growth in crescimento do autismo na
Educational Autism Educagdo dos EUA.
6. EUA Public Health Monitoring |Rice, C; Schendel, Diana; |Os autores analisam um modelo
2004 of Developmental Cunniff, C e Doernberg, |de monitoramento de TEA, o
Disabilities with a Focus Nancy. Metropolitan Atlanta
on the Autism Spectrum Developmental Disabilities
Disorders Surveillance Program
(MADDSP), utilizado em alguns
Estados dos EUA.
7. EUA Government Initiatives in | Vitiello, Benedettto E Os autores avaliam o aumento de
2004 Autism Clinical Trials Wagner Ann casos de autismo e fazem
consideragdes ao governo dos
EUA.
8. EUA Increases in Identified Steuernagel, Trudy A autora analisa as consequéncias
2005 Cases of Autism Spectrum politicas da epidemia de autismo
Disorders nos EUA e a trajetoria da
institucionalizag¢@o do autismo na
legislagdo americana.
9. | CANADA | The Cost-Effectiveness of |Motiwala, A, Sanober S.; |Os autores desenvolveram analise
2005 Expanding Intensive Gupta, Shamali; Lilly, em relagdo aos custos com
Behavioural Intervention |Meredith B.; Ungar, manuten¢do durante a vida de
to All Autistic Children in | Wendy; Coyte, Peter C. pessoas com TEA.
Ontario
10, EUA The Contribution of Shattuck Paulo T. O autor analisa o aumento
2006 Diagnostic Substitution to significativo nos numeros de

casos de autismo na educagao
especial nos EUA.
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11, EUA Grandparents of children |Jennifer Hillman O autor aborda a perspectiva do
2007 with autism: a review with papel dos avds em relagdo aos
recommendations for netos com autismo nos EUA, e os
education, practice, and servigos disponiveis para
policy atendimento.
12|/ EUA | Brain Politics: Aspects of |Dana Lee Baker; Stokes, |Os autores analisam a hipotese do
2007 Administration in the Shannon. aumento na incidéncia dos casos
Comparative Issue de autismo ser resultado do uso
Definition of Autism- de merctrio em vacinas.
Related Policy
13| EUA |Influencing Policy Muckian, Jean Analise do processo politico de
Development: The restauracao do programa
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Esses artigos elegiveis para analise, foram lidos, avaliados e deles foram selecionados
0s pontos mais importantes para pautar, implementar e subsidiar a discussao desta tese. Foi feito
ainda um resumo com maiores detalhes desses artigos que atenderam ao objetivo da revisao
sistemadtica, e realizada uma discussdo sobre esses pontos, conforme se vé no decorrer destes
escritos. De maneira geral, o protocolo de pesquisa foi capaz de enquadrar importantes
elementos nessas publicacdes que discutiram as politicas publicas voltadas a populagdo com

transtorno do espectro autista (TEA), de forma central, em seus contetidos.

1.2 Resultados e discussoes sobre a revisao sistematica de literatura

O principal ponto observado nos artigos foram as evidéncias cientificas do cendrio
crescente de diagndsticos de autismo no mundo, chegando, em alguns estudos e paises — como
esta presente nos estudos de Edward Feinberg e John Vacca (2000) -, ao se reportar ao autismo
como uma possivel “epidemia”. Steuernagel (2005), ao analisar as consequéncias politicas da
epidemia de autismo nos EUA também concluiu ser, a época, uma questdao de seguranga
nacional. Portanto, ¢ a partir dessa visdo que avangaremos nessa analise.

Quando se indaga o porqué do aumento no nimero de diagndsticos de autismo, Baker
(2004), ao analisar o hoom de casos de autismo nos EUA, identificou que historicamente o
autismo era “confundido” ou “reduzido” ao retardo mental, o que fazia com que a crianca fosse
diagnosticada erroneamente como ‘“retardada”. Baker (2004), correlaciona a ampliagdo das
politicas educacionais para alunos autistas com o aumento das matriculas desse grupo na
educacdo especial nos EUA, e concluiu que ndo ha correlacdo espacial na incidéncia do
aumento dos casos de autismo e descartou fatores populacionais de grupos.

Para Shattuck (2019), ha relacdo no aumento dos niimeros de casos de autismo se
associado ao decréscimo no niimero de casos de retardamento mental e deficiéncias de
aprendizagem. Segundo ele, o aumento nos casos de prevaléncia de autismo foi
significativamente associado com o correspondente declinio nos casos de retardamento mental
e deficiéncia de aprendizagem.

Em Shattuck (2019), fica clara a necessidade de politicas de triagem e intervencdo
especificas para cada diagndstico de TEA nos EUA, visto o aumento significativo nos nimeros
de casos de autismo na educacado especial nos EUA. Neste aspecto, Callahan, Henson e Cowan
(2008), ressaltam que se deve melhorar os servicos e treinamentos oferecidos aos professores

que trabalham com alunos autistas para que melhor implementem os programas educacionais.



32

Uma questdo polémica que apareceu nos estudos, foi a hipdtese de o aumento dos casos
de autismo serem resultados do uso de merctrio em vacinas. Baker e Stokes (2007), em analise
comparativa na Australia, no Canad4, no Reino Unido e nos EUA, sobre o autismo ser reflexo
do uso de thimerosal (conservante a base de mercurio presente em vacinas dadas a criangas até
dois anos), entenderam ndo haver evidéncias cientificas na relagdo entre thimerosal e autismo,
tornando a discussdo mais administrativa que politica, sendo motivo de pesquisas futuras para
conclusodes.

Baker (2008), continuou os estudos sobre essa controvérsia envolvendo o uso de vacinas
contendo o conservante thimerosal e sua relagdo com as causas do autismo, destacando trés
grandes pontos: a insinuacdo direta e prevalente que ocorre por meio virtual de que thimerosal
foi um produto colocado nas vacinas por companhias farmacéuticas para aumentar o lucro delas,
nao pensando no bem-estar dos usuarios; o dificil convencimento individual sobre o ndo efeito
do thimerosal aos pais; varios pais que possuem filhos com TEA sdo os principais divulgadores
da ideia de que a “epidemia de autismo” pode ser causada pelas vacinas.

Observa-se também em Kirkland (2011), que houve uma massiva mobiliza¢ao
transnacional em termos juridicos, politicos e cientificos acerca da hipotese de que vacinas
poderiam estar associadas com as condigdes de desenvolvimento de criangas com TEA. Ainda
que com pouca legitimidade vinda do embate cientifico, esses grupos que vinculam o TEA as
vacinas j& causaram impacto na sociedade e inclusive existem leis que permitem excegdes para
vacinas. Algumas respostas governamentais estdo no desenvolvimento e pesquisas para
entender a hesitagcdo as vacinas e a criagdo de fundos para estudos sobre seguranga vacinal.

Esse debate acerca das vacinas também pode ser visto no Brasil, ainda que de forma
informal, onde algumas maes e pais em grupos de comunidades e redes sociais, relatam casos
de observacao dos primeiros sinais de autismo por volta dos dois anos, mesmo periodo em que
sdo dadas as vacinas com conservantes a base de mercurio, o que pode ser uma coincidéncia,
ou ndo, porém os estudos apontam auséncia de evidéncia cientifica comprobatoria.

Na América do Norte, foi onde mais foram encontradas publicagdes de artigos com o
tema “autismo” e “politicas publicas”. Em grande parte deles, ficou evidenciado que nos lugares
em que o autismo ainda estava associado ao retardo mental, a taxa de crescimento foi negativa,
ja nos lugares em que o autismo ¢ reconhecido e diagnosticado como um transtorno do
neurodesenvolvimento, a taxas de crescimento foram maiores. Essa alteragdo, juntamente com
as reformulagdes de politicas publicas para TEA nos EUA, podem ter contribuido para o

aumento dos diagndsticos em TEA.
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A importancia do tratamento precoce apareceu com destaque em vdrios trabalhos.
Zeidan (2019), em analise das politicas publicas aplicadas no Quebec-CA, diz que ha um déficit
de compreensao sobre os custos a longo prazo com o TEA relacionado a intervengdo precoce.
Ha o entendimento de que a intervengdo precoce tem um custo reduzido de atendimento
comparado a intervencao tardia, sendo esta ultima, necessaria por toda a vida de uma pessoa
com TEA. Interven¢des tardias (além da primeira infincia), onera os gastos com tratamento,
mas, muito além de custos aumentados, a ndo intervenc¢ao de tratamento a uma pessoa com
TEA na primeira infancia, configura-se como uma violacao de direitos da crianca e adolescente.

O tratamento tardio, além de menos eficaz do que o tratamento nos primeiros sinais do
diagndstico, € mais oneroso aos cofres publicos. Sobre isso, Motiwala et al. (2006), também
afirmam que ¢ bem mais vidvel financeiramente investir precocemente em intervencao
comportamental para criangas com TEA do que arcar com os altos custos para dar suporte
durante a vida daqueles que ndo conseguirem desenvolver habilidades de independéncia na
primeira infancia. Nao diferente, Newschaffer e Curran (2003), também analisam essa questao
do tratamento tardio e estimam que os custos da vida inteira de uma pessoa com TEA para a
sociedade chegam a quatro milhdes de dolares americanos.

O numero de casos judicializados sobre questdes envolvendo autismo também apareceu
nos estudos, uma vez que, com a auséncia do diagnostico precoce para criangas ou mesmo do
diagnéstico tardio, aliado a privacdo direitos dos autistas, geram-se prejuizos irrecuperaveis
para suas vidas, assim, o numero de processos aumentou sobre essas demandas de reparagdes
e reivindicagdes. Além dos direitos outrora negados, as familias buscam inclusdao, como afirma
Edward Feinberg e John Vacca (2000).

Nao diferente, Perry Zirkel (2002), analisou 290 (duzentos e noventa) decisdes judiciais
e administrativas envolvendo estudantes com autismo comprovando o aumento desses casos
envolvendo as escolas, como relatou a pesquisa feita no Departamento de Educagdao dos EUA,
onde consta que, no periodo 1992-1993 em relacdo ao periodo 1996-1997, houve aumento em
120% de estudantes com TEA. Stevenson e Correa (2019), ao analisarem casos juridicos entre
2004 e agosto de 2016, via processos nos EUA que envolvessem acesso a educagao para pessoas
com TEA e método Andlise Aplicada do Comportamento (Applied Behavior Analysis),
conhecido como ABA?2, encontraram 91 decisdes a respeito da questio, porém as cortes

decidiram em favor das familias somente em 41% dos casos.

2A sigla ABA significa Analise Aplicada do Comportamento (Applied Behavior Analysis) e é um método de terapia
muito eficaz na alteragao e instalacdo de padrdes de comportamento. Esse método € utilizado pelos profissionais



34

Observou-se ainda aumento nos processos judiciais para acesso a tratamento, conforme
os estudos de Motiwala et al. (2006), que demonstraram a busca de familias reivindicando
tratamento para TEA no Canada. Essa discussao juridica apresenta-se como pertinente, uma vez
que o numero de casos ¢ de demandas aumentaram, e, ainda o indicativo para o tratamento
precoce. Sobre este, ha de se registrar aqui uma ressalva: ele envolve também o patamar da
responsabilizacdo direta e indireta, onde, alguns pais e maes, baseados na cultura de que “cada
crianca tem seu tempo”’, acabam por postergar o tratamento precoce da crianga.

A seguranca publica foi outra drea que apareceu nas pesquisas. Crane et al. (2016),
avaliou a relagdo e as experiéncias de policiais e da comunidade “autista” na Inglaterra e em
Wales, onde foi aplicado questionario aos policiais, as pessoas com TEA e a seus familiares,
sendo que 69% destes avaliaram como insatisfatorio o contato que tiveram com as forcas
policiais; € 79% dos pais informaram que esclarecem que seus filhos possuem TEA quando em
contato com policiais.

Ainda no aspecto da seguranga publica, a autora Hepworth (2017), realizou uma revisao
de literatura sobre os treinamentos recebidos por policiais para lidar com pessoas com TEA na
Inglaterra e em Wales. Foi apontado que os policiais recebem pouco treinamento sobre TEA,
pois geralmente ¢ oferecido apenas um curso on-line de sessdo unica de duas horas para os
novos recrutas sobre saide mental, em que estd incluida uma subsecdo sobre TEA. A
vulnerabilidade da pessoa com TEA em face de uma questdo policial também mereceu atengdo
ao avaliar os artigos.

Na pesquisa de Hepworth (2017), ficou indicado que a falta de treinamento dos
profissionais de seguranga publica para lidar com pessoas com TEA pode os conduzir para uma
leitura de comportamento equivocado dos autistas em situacdo policial, uma vez que algumas
pessoas autistas podem apresentar comportamentos com caracteristicas de nao olhar nos olhos,
ficar mais nervoso que o normal, ndo obedecer a comandos e regras sociais etc. A interpretagao
policial desse comportamento pode implicar numa culpa inadequada; uso da forga excessiva ou
trazer outras complica¢des como o risco de vida. Esses sdo pontos que precisam ser avaliados
pelos gestores de politicas publicas. Algumas medidas ja t€ém sido tomadas, a exemplo, segundo
Hepworth (2017), no Reino Unido, foi desenvolvido um cartio de alerta sobre TEA para ajudar
a serem identificadas pela policia, todavia, ao tempo, s6 havia 11 forgas policiais no Reino

Unido que adotaram esse esquema de trabalho.

de satide em diversos contextos, por exemplo, no ambiente clinico, hospitalar, educacional e organizacional.
Entretanto a terapia ABA tem sido utilizada de forma intensiva com pacientes autistas e com déficit intelectual
na aquisic¢do e alteracdo de comportamentos.
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Na area educacional, Simpson (2003), analisou o cendrio americano e apresentou os
desafios da construgdo de politicas educacionais de apoio aos autistas. Sobre a otica das
politicas publicas educacionais voltadas as pessoas com TEA, o autor constatou que as
secretarias de educacdo, delegacias de ensino, grupos de defesa, além de familiares e
organizagdes de apoio, conseguiram efetivamente se engajar e influenciar decisdes que
envolvam as pessoas do TEA, mas que precisam, para além de aporte financeiro, ter evidéncias
cientificas para dar respostas efetivas as questdes, afirmando que as decisdes politicas com
enfoque socioeducativo sdo mais baseadas em interesse politico e financeiro do que na ciéncia.

Em pesquisa realizada na China, Han e Cumming (2019), realizaram revisao sistematica
da literatura para identificar praticas e abordagens sobre a lida com o TEA, tendo como foco o
estudo comparado do TEA na China e na Australia. Eles identificaram pontos a serem
considerados para a reforma da educagao especial na China no que tange ao TEA: a necessidade
de haver mencdo clara nas politicas publicas acerca do termo ‘“autismo” e “suportes
comportamentais”’; men¢do nos documentos de estratégias de suporte e necessidades
especificas de atengcdo ao TEA; fornecimento de recursos e equipamentos suficientes para o
aprendizado de criangas com TEA; projetar um curriculo de educacdo especial de ambito
nacional; reduzir os tamanhos das turmas e aumentar as porcentagens de professores por aluno;
inclusdo de linhas de formacdo em educagdo especial nos programas de formacdo de
professores, assim como o desenvolvimento de treinamentos para professores ja em atuagdo; a
provisao de recursos financeiros para apoio e melhoria dos servigos publicos de atengdo ao TEA
e ao seu reconhecimento.

Um assunto observado nesses estudos também se refere a necessidade de uma rede de
monitoramento da populagdo com autismo. Rice et al. (2004), ao citarem o modelo de
monitoramento da politica de satide implementado em alguns estados americanos, afirmam que
aquele tem promovido e guiado mudangas nas informacgdes quanto a incidéncia e a prevaléncia
do autismo, bem como na identificagdo dos fatores de risco. Esses dados sdo importantes
também para compor redes e programas estatais voltados a populagdo com TEA.

Acerca das intervengdes e tratamentos para criangas com autismo, Stahmer e Mandell
(2007), ao avaliarem o programa de intervencdo precoce para criangas € adolescentes com
deficiéncia, destinado as criangas com menos de trés anos de idade com TEA, observaram que
ndo foi possivel perceber um padrdo de atendimento na aplicagdo de politicas e praticas de
diagnostico e intervengdes dessa faixa etaria com TEA nos Estados dos EUA, além de poucos

estados possuirem politicas publicas claras para atender criangas com TEA.
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Esses aspectos foram refor¢ados em Shepherd e Waddell (2015), através de pesquisa no
Canada, houve consenso quanto a necessidade de diversificar servigos para criancas com TEA,
principalmente na transicdo da fase escolar para a vida adulta, havendo inquietacao
generalizada entre os grupos no que diz respeito a falta de servigos e suporte para criangas e
jovens em idade escolar. O estudo aponta para consensos que podem ser levados em
consideracdo pelo poder judicidrio para tomada de decisdo, vez que favorece futuros
julgamentos coletivos de repercussao geral envolvendo criangas.

No campo de politicas publicas e inclusdo, Guareschi, Alves e Naujorks (2016),
avaliaram a Politica Nacional de Educagao Especial no Brasil, onde o “autismo” era incluido
no grupo de “condutas tipicas”. O documento ¢ de 2002. Em 2008, a Politica Nacional de
Educacdo Especial reafirmou o direito do ingresso de alunos ao sistema regular de ensino. Em
2013, o Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, 5* Edi¢do, modificou a
nomenclatura para “transtorno do espectro autista” (APA, 2013). A mudanca de nomenclatura
produziu efeitos nos textos da Lei n.° 12.764 de 2012 (Politica Nacional de Prote¢do dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista no Brasil) ¢ na Nota Técnica n.°
24/2013/MEC/SECADI/DPEE (que orienta a implantagdo da Lei n.° 12.764 de 2012).

Na Unido Europeia, as pesquisas relativas as politicas publicas e legislagdes vigentes no
Reino Unido, Franca, Polonia e Espanha, apontaram que na Poldnia as politicas de aten¢do ao
TEA sdo ainda muito generalistas e, no aspecto educacional, esse pais se abstém de definir
politicas especificas para o TEA, ndo havendo legislacdo especifica, diferente do Reino Unido,
Franca e Espanha. Alguns paises estdo ainda muito retardatarios nas legislacdes sobre autismo.

Os espacos urbanos também aparecem nos estudos. Cecchini et al. (2018), trazem
questdes interessantes sobre politicas publicas urbanas para melhorar a capacidade de pessoas
com TEA se locomoverem pela cidade para acessarem espagos publicos e servigos essenciais.
Os autores organizaram e conduziram reunides com professores de educacao especial na cidade
italiana de Sassari, em que também foram envolvidos em todas as fases dos trabalhos os pais
de criangas e adolescente com TEA de Sassari, gerando uma espécie de “guia” de requisitos
para politicas publicas de transporte e desenho urbano aplicado em um projeto piloto em um
bairro de Sassari. Dentre essas, constam a defini¢do de quadras de baixa velocidade para reduzir
a circulacdo de veiculos, reduzindo assim os estimulos sensoriais em pessoas com TEA
combinadas com outras solugdes para acalmar o trafego de veiculos, como faixas de pedestres
e realocagao e restrigdes ao estacionamento de veiculos.

Ainda que existam paises como a Suécia, que tem legislacdo especifica e dotagdes

or¢amentdrias para estados e municipios ofertarem seus servigos as pessoas com TEA, os
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estudos de Hultkrantz, Virja e Larsson-Tholén (2018), demonstraram que a legislacdo nao foi
completamente cumprida, visto haver distor¢des orgamentarias entre os municipios e estados,
sendo isto reflexo direto das decisdes politicas locais.

Como se vé em McCarthy, Chaplin e Underwood (2015), a titulo exemplificativo de
implementag¢ao de politicas publicas, somente em 2009 se teve a primeira legislacdo especifica
voltada a populacao autista no Reino Unido, a qual se tratou de uma Lei para adultos com TEA,
com foco na provisdo de servigos para diagndstico, identificacdo e amparo.

A dificuldade de acesso aos servigos e a renda e a dificuldade dos pais em obter um
diagnéstico e tratamento adequado ¢ uma realidade constante que merece atencdo. Tanto que
os estudos de Travers ef al. (2014), ao analisarem dados oficiais de estudantes que acessam os
servigos especiais de educacdo nos EUA (em todos os estados americanos ¢ Washington, nos
anos de 2000 e 2007), com idades entre seis e vinte € um anos, revelaram que 0s negros €
hispanicos ndo sdo identificados administrativamente com TEA na mesma propor¢do que
brancos. A situacdo envolve mais circunstancias sociais construidas que fatores bioldgicos. Para
Travers et al. (2014), criangas de grupos €tnicos com variagdes culturais e de linguistica sao em
média mais subidentificados e com identificacdo mais tardia que criangas brancas.

E importante ressaltar o papel familiar como fonte primaria de apoio e de luta por
direitos das criancas com autismo. Como prova, a pesquisa qualitativa de Shepherd e Waddell
(2015), realizada no Canada acerca dos servigos publicos oferecido a populagdo com TEA,
identificou que os familiares se tornam defensores dedicados de seus filhos com TEA,
influenciando com muita incidéncia as politicas publicas para criangas com TEA.

Sobre a participagdo dos pais, McCabe e Deng (2017), em um olhar sobre as ONG's,
identificaram que 89% dos pais eram os diretores de ONG’s de atenc¢do a pessoas com TEA, e
que as fundaram a partir da luta travada por terem filhos com TEA em face da dificultosa
alternativa de educacao no pais. Os governos chineses apareceram como “governos quietantes”
que apoiam e muitas vezes encorajam o desenvolvimento de ONG’s no campo do TEA, visto
que ja se consolidaram em uma relacdo complementar em detrimento de abarcar a questao
autista para sua agenda como responsabilidade do governo e direito de seus cidadaos.

As questdes socioecondmicas como as distancias dos pontos de atendimento do publico,
os horarios para terapias e consultas, bem como a renda familiar fazem com que pessoas com
maiores rendas tenham posi¢do mais critica quanto a opinido médica, levando a
questionamentos mais incisivos sobre as questdes médicas de pessoas com TEA. Drapela e
Baker (2014), acrescentam que o local de residéncia familiar em éarea rural, a renda familiar e a

perda de oportunidade no trabalho aparecem como elementos dificultadores dessa relacdo.
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Sobre as condi¢des de atencdo as familias com pessoas com TEA, Chamak (2019),
durante pesquisa realizada na regido norte de Marseille, Franca, regido conhecida pelas
condi¢gdes de pobreza, entrevistou familiares e profissionais ligados ao TEA. Os resultados
apontam uma satisfacdo com os servigos de atengdo ao TEA recebidos pelas familias, quando
elas conseguem acessa-los; todavia, ha uma deterioracdo na qualidade de vida das familias
como um todo, inclusive quanto a obrigacdo moral do uso de programas educacionais intensivos
o mais cedo possivel, que muitas vezes nao podem ser suportados pelas familias.

Agrega-se a isso o fato de que muitos dos individuos com TEA atendidos pelos servigos
publicos vém de grupos que ndo possuem o francés como sua lingua materna, assim como
muitos ndo possuem acesso a leitura, o que dificulta muito. Muitos pais acabam
sobrecarregados por terem de atender as demandas financeiras sozinhos (uma vez que as maes
assumem o papel dos cuidados) e acabam por terem que trabalhar integralmente (nos trés
turnos). Também ha discussio e relatos acerca do estado civil das maes (muitas divorciadas).

O impacto dos movimentos sociais em defesa de pessoas com TEA nas legislacdes
merece destaque nesta avaliagdo, uma vez que foram a raiz de muitos avangos legalizados no
Brasil e no mundo. Por exemplo, no Rio de Janeiro, houve a criacao de legislacao especifica
como foi o caso de legislagdes municipais promulgadas pelo municipio de Volta Redonda e
pelo proprio Estado do Rio de Janeiro, como se viu em Nunes e Ortega (2016).

No Brasil, o artigo “Politicas para o autismo no Brasil: entre a aten¢do psicossocial e a
reabilitagdo”, de Oliveira (2017), aponta divergéncias pelas partes interessadas na formulagao
das politicas publicas para populacdo com TEA. Foram analisadas cartilhas lancadas pelo
Ministério da Saude, em 2013, sobre a assisténcia ao TEA no Sistema Unico de Saude — SUS,
que concluiu: um grupo expde o TEA como uma deficiéncia a ser tratada por reabilitacio, outro
grupo pelo aspecto do transtorno mental, cabendo cuidados de atencao psicossocial; concluiu
que as divergéncias técnicas ndo sao um problema na perspectiva de atengcdo ao TEA, e que a
discussdo se centra na busca por legitimagdo e reconhecimento dos atores centrais para
proposicao de politicas publicas de atengdo ao TEA no Brasil.

Para Watts (2017), em estudo feito na Inglaterra em que a autora realizou uma revisao
da literatura e da legislagdo em relagdo aos aspectos que envolvem adultos com TEA, ficou
evidenciada a necessidade da “luta” por direitos, uma vez que existem condicoes singulares do
TEA, indicando haver casos em que essas condi¢des sdo subestimadas pela administracao
publica, necessitando extensdo da legislagdo para as areas de emprego, direitos humanos,

assisténcia social e protec¢ao a saude como um todo.
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Na Nigéria, Palmer et al. (2010), apontam que apesar de haver leis para protecao dos
direitos das criancas, incluindo entre elas as com TEA, muitos estados da Nigéria ndo adotam
essa lei; e entre os que adotam, existem casos de dificuldade de implementagdo devido ao
grande niumero de fatores culturais e socio-politicos. Ainda hoje existem criangas trancadas ou
escondidas em suas casas, impedidas por seus pais € parentes de acessar qualquer forma de
intervencdo. H4 acentuada precariedade de planos de satde no pais, ndo oportunidades de
emprego, estigmas e discriminagao.

No patamar de fontes de pesquisas ¢ fundos de investimentos, Newschaffer ¢ Curran
(2003), apontam que nos sistemas publicos de satde americanos, de 1995 a 2001, o fundo para
pesquisas sobre TEA aumentou de onze milhdes para cinquenta e seis milhdes, bem como foi
criada uma fundagdo federal para resposta da saude publica ao autismo, como ¢ considerada
essa questao naquele pais.

Sobre as linhas de tratamento relacionado ao autismo, o estudo de Dillenburger, McKerr
e Jordan (2014), revelou que as melhores praticas apontam para intervengdes amparadas na
estratégia do ABA, sendo crescente o niumero de licengas para profissionais atuarem nessa area
no Canada e EUA. Viu-se ainda que o aumento do diagnostico e da demanda, tornou incapaz
para os servigos publicos e dos planos de saude ofertarem tratamento adequado.

Para melhor visualizagdo dos principais achados deste estudo, apresenta-se no quadro

abaixo a sistematiza¢do dos principais resultados por tema.

Quadro 4 — Quadro principais temas e resultados por autores da revisdo sistematica.

Tema PRINCIPAIS RESULTADOS POR TEMA E AUTORES
Legislacoes | Nunes e Ortega (2016), identificou que no Rio de Janeiro houve a criacdo de legislagio espe-
sobre cificas em Volta Redonda e no préprio Estado do Rio de Janeiro relacionadas ao autismo;
Autismo Oliveira (2017), aponta divergéncias técnicas, em analise de cartilhas do MS do Brasil, mas
que divergéncias técnicas ndo sdo um problema visto que o cerne da discussao se centra na
busca por legitimacdo e reconhecimento.
Orcamento | Hultkrantz, Vérja e Larsson-Tholén (2018), Suécia, que tem legislacdes especificas e dotacdes
para Autismo | orcamentarias para servicos as pessoas com TEA, possui distorgdes entre os municipios e Es-
tados, reflexo direto das decisdes politicas locais;
Newschaffer e Curran (2003), sistemas publicos de satide dos EUA aumentou 11 milhGes para
56 milhdes, entre 1995 a 2001, assim como foi criada uma fundacéo federal para autismo.
Aumento de | Edward Feinberg e John Vacca (2000), Steuernagel (2005), Baker (2004),Shattuck (2019),
Casos de TEA | Callahan, Henson e Cowan (2008), apontam evidéncias cientificas de aumento dos casos de
no Mundo autismo associado a varias questdes como diagnoéstico dissociado de retardo mental, estudos
na area de educagdo, saude, etc.
Vacinas e Baker e Stokes (2007), Baker (2008), Kirkland (2011), hipdtese de o aumento dos casos de
Autismo autismo serem resultados do uso de mercurio em vacinas, os autores, em modo geral,
entenderam que ndo ha ou hé pouca legitimidade cientifica na relagdo entre thimerosal e autismo
Educacio e | Simpson (2003), identificou engajamento das secretarias de educacéo, delegacias de ensino,
TEA grupos de defesa, familias; mas sem bases cientificas e as decisdes politicas com enfoque soci-
oeducativo mais baseadas em interesse politico e financeiro do que na ciéncia;
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Han e Cumming (2019), identificou pontos necessarios para a reforma da educacao especial
para autistas, tanto nas legislacfes e terminologias, quanto na pratica: redugdo dos tamanhos
das turmas, recursos e equipamentos, inseri curriculo de educagao especial, formagao de pro-
fessores.

Precoce para
Criancas com
TEA

Mobilidade | Cecchini et al. (2018), trazem questdes interessantes sobre politicas ptblicas urbanas para
Urbana e melhorar as capacidades de pessoas com TEA de se locomoverem pela cidade para acessarem
TEA espagos publicos e servigos essenciais, o que inclui cuidados sensoriais.
Seguranca Crane et al. (2016), identificou como insatisfatoria a relacdo de policiais com as comunidades
Piblica e autistas;
TEA Hepworth (2017), identificou que policiais sdo pouco treinados sobre TEA, tendo o minimo de
contato com o tema;
Hepworth (2017), o proprio comportamento de uma pessoa com TEA pode ser motivo para
considera-la suspeita (aversdo ao toque, ndo olhar no olho, gestos nervosos (estereotipias). O
policial ndo saber reconhecer sintomas comuns e comportamentais dessas pessoas pode resul-
tar no tratamento inadequado, uso da forca, ou situacfes mais agravantes.
Hepworth (2017), no Reino Unido foi desenvolvido um cartdo de alerta e identificacdo das
pessoas com TEA.
Judicializag¢do | Perry Zirkel (2002), analisou 290 (duzentos e noventa) decisdes judiciais e administrativas en-
de Processos | volvendo estudantes com autismo e comprovou o aumento desses casos nas escolas;
em TEA Motiwala et al. (2006), aumento de casos de ingresso na justica reivindicando tratamento para
TEA no Canada;
Stevenson e Correa (2019), analisarem casos juridicos entre 2004 e agosto de 2016, via pro-
cessos nos EUA, envolvendo acesso ao tratamento ABA, com 91 decisfes, e somente 41% de-
las em favor das familias.
Tratamento | Zeidan (2019), intervencéao precoce pode reduzir os custos de atencdo por uma vida toda a

pessoas com TEA,;

Motiwala et al. (2006), é bem mais viavel financeiramente investir precocemente do que arcar
com os altos custos daqueles que ndo conseguirem desenvolver habilidades de independéncia
na primeira infancia;

Newschaffer e Curran (2003), estimam que os custos da vida inteira de uma pessoa com TEA
para a sociedade chegam a quatro milhdes de délares americanos;

Stahmer e Mandell (2007), necessidade de um padrdo claro de atendimento na aplicacéo de
politicas e praticas de diagndstico e intervengdes as criangas com TEA,;

Dillenburger, McKerr e Jordan (2014), revelou que as melhores préaticas apontam para inter-
vengdes amparadas na estratégia do ABA, é crescente 0 nimero de licengas para profissionais
atuarem.

Suporte Para

Shepherd e Waddell (2015), necessidade de diversificar servicos em autismo principalmente

Autistas na transicdo da fase escolar para a vida adulta, com inquietagdo generalizada face a falta de
Jovens e Servicos e suporte para criangas e jovens em idade escolar;
Adultos com | Watts (2017), revisdo da literatura e da legislagdo dos aspectos que envolve os autistas adul-
TEA tos, verificou necessidade de extensdo da legislacdo para as areas de emprego, direitos huma-
nos, assisténcia social e protecdo a saude.

Atuacido da | Shepherd e Waddell (2015), identificou que os familiares, além de defensores empenhados aos
Familia e seus filhos com TEA, tem influenciado com acentuada incidéncia as politicas pdblicas para
aspectos criangas com TEA;

sociais McCabe e Deng (2017), em um olhar sobre as ONG’s de atencdo em TEA, na China, identifi-
caram que 89% dos pais eram os diretores;
Chamak (2019), deteriora¢do na qualidade de vida das familias quanto a obriga¢do moral do
uso de programas educacionais intensivos o mais cedo possivel, que muitas vezes ndo podem
ser suportados pelas familias;
Drapela e Baker (2014), local de residéncia familiar em area rural, a renda familiar e a perda
de oportunidade no trabalho aparecem como elementos dificultadores do acesso aos servicos.

Observagdes: | EUA LIDEROU AS PUBLICACOES: A regido norte-americana foi onde mais foram

encontradas publicagdes de artigos com o tema autismo e politicas publicas.
POLONIA E NIGERIA: Apresentaram-se como retardatarias no reconhecimento da quest&o,
construcdo de politicas publicas e legislaces.

Fonte: Elaboracdo propria (2023).
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1.3 Consideracoes finais acerca da revisao sistematica

Infere-se que o mundo esta vivenciando um aumento crescente no nuamero de
diagnésticos de autismo, reforcando a necessidade de politicas para conhecer, identificar e
intervir nessa questdo publica de maneira assertiva e, nos casos de diagndstico infantil, a
garantia do tratamento o mais precocemente possivel. O cendrio apresentado foi de alerta e de
atencao total as politicas ptblicas, de modo a considerar que, para além da mudancga de critérios
de avaliacdo ou de nomenclatura, existe um boom de casos, que inclusive, coloca o autismo
como o segundo maior transtorno que afeta criangas (so ficando atras para sindrome de Down),
como firmou Edward Feinberg e John Vacca (2000).

Ademais, deduz-se que ha risco de impacto no orcamento publico em face da
intervengao tardia nos casos de TEA e ainda, que hd demandas para o aumento de investimentos
na implementagdo de programas e servigos especializados em TEA junto as politicas de
educacdo, de seguranga publica, de satde, de mobilidade urbana, judiciaria, dentre outras nao
menos importantes. Tratar precocemente o TEA implica reducao de custos aos cofres publicos,
além de garantir as criancas o acesso a um tratamento no tempo adequado para o maior ganho
de habilidades sociais na esfera do desenvolvimento e comunicagao.

Dessa forma, analisar os aspectos preventivos de ordem econdmica, politica e social
face a esse grande numero de criancas diagnosticadas, as quais serdo os futuros autistas adultos,
torna-se uma opg¢ao plausivel. Recomenda-se nao postergar a necessidade de pensar e organizar
a sociedade e as politicas publicas para reconhecer, identificar e tratar as criangas autistas;
oferecer seguranca e inclusdo a seus adultos autistas; capacitar e inserir profissionais
especializados nos servicos; trabalhar aspectos da inclusdo social, independente da renda, para

uma vida mais igualitéria, justa e digna as pessoas autistas.
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CAPITULO II —- HISTORICO DO AUTISMO, DIAGNOSTICO E LINHAS DE
TRATAMENTOS

2.1 Deficiéncia como questio social

Antes de adentrar nos conceitos ou mesmo se debrugar sobre as politicas publicas para
pessoas com defici€éncia — mais precisamente, politicas para as pessoas com TEA —, ¢ preciso
ficar explicito que estamos tratando de uma sociedade que, ao olhar de Rua (1998), tem como
principal caracteristica a diferencia¢do social. Isto significa que seus membros ndo apenas
possuem atributos diferenciados, como idade, sexo, religido, escolaridade, renda, entre outros,
mas também possuem ideias, valores, interesses e aspiragoes diferentes; logo, desempenham
papéis diferentes no decorrer da sua existéncia a partir do momento vivido e da necessidade de
luta por direitos e pelo que se identifica com seus valores.

Tratando-se do contexto do que ¢ ser deficiente, Pereira e Saraiva (2017, p. 3), em
revisdo bibliografica acerca da trajetdria historica e social do processo de exclusao e inclusao
das pessoas com deficiéncia, desde a pré-historia a sociedade contemporanea, evidenciam
algumas importantes matérias na area que remetem a exclusao e ao estranhamento do diferente.
Em Silva (1987), existe um complexo sistema de crengas e simbolismos envolvendo os
individuos com deficiéncia, inclusive como eram tratados desde o periodo antes de Cristo.

No ambito conceitual, ¢ oportuno tratar do termo exclusdo, que, segundo o carater
histérico, remete aos anos 1970 a 1980 e estd relacionado a questao social, para além da luta de
classes. Segundo Paugam (1996), ha certa banalizagdo equivocada do termo exclusdo usado em
sentidos controversos, sendo que o paradigma da exclusdo compreende que a "nossa sociedade
toma consciéncia dela mesma e de suas disfuncdes, procurando, as vezes de maneira
desordenada, solugdes para esse mal que a transpassa." (PAUGAM, p.15, 1996). Para o autor —
que trabalha também o termo “desqualificacdo social” referenciado aqueles que ndo tem o
devido e participa plenamente da sociedade —, a exclusdo se trata de um fendmeno para além
da luta de classes, podendo impactar toda a sociedade em diversos aspectos como uma espécie
de estigmatizacao social.

Assim, ¢ oportuno, sobretudo, contextualizar a deficiéncia como se tratando de um
termo que historicamente incorporou inumeros conceitos pejorativos e estigmatizantes. Se
fizermos um breve levantamento do historico e da compreensdo sobre a deficiéncia e das
pessoas com deficiéncia, bem como do sofrimento gerado devido a essa condigao, percebemos

como ¢ impactante.
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A exemplo, em Esparta, as criangas deformadas eram abandonadas por ndo serem
consideradas tteis para as guerras ou dignas de vida. O planejamento das cidades era desenhado de
modo a “esconder” e afastar as pessoas deformadas para um lugar interdito e oculto. Além disso,
havia legislacdes determinando que nenhuma crianga anormal e disforme seria criada, pois ndo
fariam jus a gozar do direito da vida devido a sua condigdo de deficiente. O comando era levar as
criangas para junto de amas, quando filhos de homens superiores “leva-los-ao para o aprisco, para
junto de amas que moram a parte num bairro da cidade; os dos homens inferiores, € qualquer
dos outros que seja disforme, escondé-los-d30 num lugar interdito e oculto, como convém.

(GUGEL, 2007b, p. 63).

Sobre o destino das criangas recém-nascidas, deve haver uma lei que decida os que
serdo expostos e os que serdo criados. Nao seja permitido criar nenhuma que nasca
mutilada, isto ¢, sem algum de seus membros; determine-se, pelo menos, para evitar
a sobrecarga do nimero excessivo, se ndo for permitido pelas leis do pais abandona-
los, até¢ que numero de filhos se pode ter e se faga abortarem as maes antes que seu
fruto tenha sentimento e vida, pois é nisto que se distingue a supressdo perdoavel da
que ¢ atroz. (Aris., ap, 1335b)

No Antigo Egito, os curadores acreditavam que as doencas graves e as deficiéncias
fisicas ou os problemas mentais graves eram provocados por maus espiritos. Silva (1987, p. 82),
faz referéncia aos antigos hebreus, ressaltando que esses povos acreditavam que tanto a doenca
cronica quanto a deficiéncia fisica ou mental, e qualquer deformacao, indicavam certo grau de

impureza ou de pecado.

Para os gregos, o corpo belo e forte era prova de satide e for¢a, requisitos necessarios
para o combate e a luta, para a conquista de novas terras, sendo que aqueles que ndo
correspondessem a esse ideal, como as criangas e os doentes, eram marginalizados e
até mesmo eliminados ou abandonados a propria sorte para morrer. (BARBOSA;
MATOS; COSTA, 2011, p. 25).

Na Grécia, devido o pos-guerra, fez-se necessario surgir legislacdo para se amparar as
pessoas mutiladas pelos embates, foi quando se “implantou um sistema de atendimento,
inicialmente destinado somente aos mutilados de guerra, sendo estendido, posteriormente, a

outras pessoas deficientes, independente da causa do problema” (PEREIRA; SARAIVA, 2017,

p. 5). Todavia, as criangas nascidas com deficiéncia ndo tinham o mesmo tratamento.

A Grécia passou a ser considerada a pioneira dos movimentos de assisténcia médica
a populagdo civil e aos portadores de deficiéncia. A assisténcia médica era efetuada
por meio de medicagdes, de intervengdes cirurgicas, de banhos especiais, de
massagens e fisioterapias, bem como pela forga da fé em seu poder de cura. Contudo,
estes cuidados garantidos por lei nio amparavam as criancas que nasciam com
deficiéncia, uma vez que estas eram julgadas por uma comissio oficial de ancidos
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ou pelo préprio pai, que avaliavam o destino delas (SILVA, 1987, p. 103). Os
sacrificios de criangas com deficiéncia eram justificados pelo ideal da busca de
corpos perfeitos. Em Esparta, a pratica de lancar criancas deficientes em
abismos ou deixa-las abandonadas em cavernas e florestas foi considerada
normal por muitos séculos da histéria da humanidade (PESSOTTI, 1984, p. 3).
Nao muito diferente das culturas espartanas e gregas, na cultura romana as leis
garantiam o direito de viver apenas para as criancas que nio apresentassem
nenhum sinal de malformacio congénita ou doencas graves, na medida em que,
para aquela sociedade, tais criangas seriam inuteis. Mesmo com a aceitagdo da lei, o
infanticidio legal ndo foi praticado com regularidade, pois cabia ao pai executar a
crianca e alguns pais nio tinham coragem de matar os seus filhos, acabando por
abandona-las em cestos nas margens do rio Tigre. (PEREIRA; SARAIVA, 2017,
p. 5, grifo nosso).

Com o aparecimento do cristianismo, embora as pessoas com deficiéncia fossem
também consideradas como filhos de Deus, os cuidados e tratamento ficavam a mercé da
benevoléncia e caridade. “Atitudes de exterminio nao sdo mais aceitaveis e os cuidados com a
pessoa com deficiéncia passam a ser assegurados pela familia e a igreja, mesmo que tais
cuidados ndo garantam a integracdo do deficiente na sociedade de forma geral” (PEREIRA;
SARAIVA, 2017, p. 5). Em muitos casos o castigo para a deficiéncia era o sacrificio e a morte.

Na Alemanha, ainda no século XV, criangas com deficiéncia eram sacrificadas.

Figura 2 — Principe Anhalt.

Morte por
afogamento as
pessoas com
deficiéncia mental: No
Século XV o Principe de
Anhalt, na Alemanha
saxOnica, desafiou
publicamente o
reformador religioso
Martinho Lutero, ndao
cumprindo sua ordem de
afogar criangas com
deficiéncia mental.
Lutero afirmava que

estas pessoas ndo
possuiam natureza humana e eram usadas por maus espiritos, bruxas,
fadas e duendes.

Fonte: Gugel (2007b).

Na época do renascimento, movimento cultural, econdmico e politico, o cientificismo
surge com mais for¢a afirmando que todo o conhecimento deveria ser demonstrado por meio
da experiéncia cientifica. Este periodo da historia foi marcado por importantes descobertas
cientificas na area de astronomia, fisica, matematica, e, claro, medicina, em que os
conhecimentos progrediram, inclusive na esfera da anatomia humana.

Nos séculos XVI e XVII, com a degradacao das condi¢des de vida da populacdo mais

pobre, o rei Henrique VIII promulgou a "Lei dos Pobres", a qual consistia na criagdo de um
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fundo monetario para “assistir” as necessidades basicas daqueles mais vulneraveis. A Poor
Laws ou Lei dos Pobres foi considerada como as primeiras regras assistenciais que visavam
fornecer auxilio aos mais necessitados, aqueles individuos que comprovadamente nao possuiam
condi¢des de sustentar a si proprios ou a suas familias. Estava dada a largada para o primeiro
recorte legal de politicas sociais de assisténcia aos vulneraveis, tendo o que hoje chamamos de
“critérios eletivos” ou mesmo “recortes de elegibilidade” para o recebimento de auxilios, a
partir do critério maior: a extrema pobreza.

Posteriormente, no século XVIII, com a Revolugdo Industrial, a deficiéncia foi
compreendida como tratdvel. Surgiram, entdo, os hospitais psiquiatricos, asilos e conventos.
Com o advento da industria e do trabalho em massa, por exemplo, ndo havia equipamentos de
seguranga para os trabalhadores, 0 que ocasionava acidentes continuos com as maquinas

industriais.

Os séculos XVII e XVIII trazem avangos no campo do conhecimento filoséfico,
médico e educacional, ocupando-se com a necessidade de preparo da mao-de-obra
para a producdo; surgem as primeiras iniciativas de ensino de comunica¢do para
pessoas surdas; instituicdes para cuidar e tratar de pessoas com deficiéncia mental;
Louise Braille cria o codigo Braille para as pessoas cegas; desenvolvem-se os inventos
de ajuda, tais como, cadeiras de rodas, bengalas, muletas, proteses, entre outros
instrumentos de apoio. (GUGEL, 2007a, p. 24).

No campo da relagdo capital e do trabalho e suas divisdes de classes, surgia um cenario
de intensa exploragdo da classe trabalhadora, em 1930, e, a0 mesmo tempo, de reivindicagdes
de direitos sociais basicos. A questdo social, enfim, ganha visibilidade no Brasil cerca de 19303,
vinculada a relagdo capital e trabalho, demandando a implantagdo de uma politica trabalhista
que, apesar do avango, era um “movimento de controle e repressao da classe trabalhadora, ao
mesmo tempo em que ia ao encontro das necessidades mais amplas da industrializagao
emergente” (FEE, 1983, p. 22).

O fato ¢ que ainda hoje, a ideia de anormal e de anormalidade estd explicita em nossos

dicionarios; e ela, por si s0, ja € excludente. Segundo o dicionario Michaelis (2015), a palavra

anormal significa aquilo ou aquele que “faz exce¢do a regra comum; andmalo, excepcional,

®Destaque-se que, nas décadas que antecederam a Revolugdo de 1930, esbocaram-se algumas a¢des, ainda que de
forma fragmentada, para atender as demandas da classe trabalhadora. A Lei Eloy Chaves, relativa a previdéncia
social, foi sancionada em 1923 (Lei n. 4.682, de 24 de janeiro de 1923). A Lei criava as primeiras Caixas de
Aposentadorias e Pensdes. Tratava-se de um desenho inicial de previdéncia social com carater privado e por
categorias profissionais. Na area da saude, educacdo e no setor trabalhista, também se visualizavam agdes
pontuais. Na area trabalhista, o foco era para resolucdo de conflitos da relagdo capital e trabalho; na area da satde,
os atendimentos eram voltados a questdes de epidemias; na educagao, a rede escolar era reduzida a elite e deixava
a margem as camadas subalternas da populacéo.
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irregular”, ou mesmo aquele “que tem deficiéncia mental ou fisica; excepcional”, ou “aquele
que tem carater imprevisivel e irregular; ins6lito” e, em carater ainda mais pejorativo, “aquele

que ¢ tarado, depravado™.

1 Que ou aquele que faz excegdo a regra comum; andmalo, excepcional, irregular.
2 Que ou aquele que tem deficiéncia mental ou fisica; excepcional.

3 Que ou aquele que tem carater imprevisivel e irregular; insélito.

4 COLOQ, PEJ Que ou aquele que ¢ tarado, depravado. (MICHAELIS, 2015, grifo
Nn0Ss0).

Quanto a palavra anormalidade, advinda do que ¢ anormal, 1€-se:

1 Qualidade ou estado do que ¢ anormal.
2 Situacdo ou fato que esta fora da norma; anomalia, irregularidade.
3 Excecao a regra e ao que ¢ considerado certo. (MICHAELIS, 2015, grifo nosso).

Sawrey (2006), expde que as pessoas que carregam tais elementos culturais, étnicos ou
sociais acabam despertando atencdo e espanto pela 6tica do que ele chama de “temor” e de
“bizarro”. Para o autor, a defini¢do do que ¢ normal ndo precisa ser explicada, pois se explica
por si mesma. Porém, os considerados diferentes sdo, muitas vezes, preteridos de deferéncia,

visto que, regularmente, representam ameaca a seguranga pessoal e ao status social, criando

“problemas” para a sociedade.

No conjunto das relagdes sociais, a ideia de anormalidade se materializa e toma formas
bem definidas naquelas pessoas que, seja por questdes sociais, raciais ou existenciais,
se distanciam do que foi convencionado e socialmente construido como “normal”. E
0 caso, por exemplo, da pessoa com deficiéncia. H4 um estereodtipo acerca do que ¢
ser “normal”, veiculando um discurso estrategicamente elaborado e reforgado
constantemente pelas instituigdes sociais e também pela midia, visando produzir e
impor valores condizentes com tal prerrogativa. (ANTUNES, 2007, p. 23).

Para Pastorini (1997, p. 81), “a luta por uma politica social tem como cerne a questao
social, de modo a tentar corrigir os efeitos negativos produzidos pela acumulacao capitalista™.
Nao se trata de um processo unilinear em que as classes subalternas angariam conquistas e o
estado as concede, mas, sim, de “[...] um processo conflitivo atravessado pelas lutas de classe”,
onde os diferentes grupos nele inseridos tem ganhos e perdas, a0 mesmo tempo que lutam e

pressionam, ‘conquistam’ € ‘concedem’ [...]” (PASTORINI, 1997, p. 97, grifos no original).

A questdo social ndo ¢ sendo as expressdes do processo de formacdo e
desenvolvimento da classe operaria e de seu ingresso no cenario politico da sociedade,
exigindo seu reconhecimento como classe por parte do empresariado e do Estado. E
a manifestacdo, no cotidiano da vida social, da contradi¢ao entre o proletariado ¢ a



47

burguesia, a qual passa a exigir outros tipos de interven¢do mais além da caridade e
repressdao. (CARVALHO; IAMAMOTO, 1983, p. 77).

Para Telles (1996), a questdo social ¢ caracteristica das sociedades modernas que poem
em foco a disjuncdo, sempre renovada, entre a l6gica do mercado e a dindmica societaria. Essa
passagem ¢ interessante quando se avalia que, entre a exigéncia ética dos direitos e a
contraditéria dos imperativos de eficacia da economia — em que estdo inseridos os fios das
politicas sociais —, ha de haver relagdes de poder. De um lado, tem-se a ordem legal que promete
igualdade, do outro, a realidade das desigualdades e exclusdes. Ou seja, a realidade da auséncia
de servigos publicos de qualidade para atendimento das enfermidades e questdes urgentes que
acometem a sociedade.

No caso das pessoas com defici€éncia, 0 movimento mundial passou a pautar, sobretudo,
a busca por reconhecimento e inclusao fundamentadas no sofrimento da desigualdade e da
injustica historicamente estruturadas sob o entendimento de deficiéncia. As respostas do Estado
para o quadro de “desprotecdo” e “exclusdo” social surgiram vagamente em face das fraturas
sociais existentes, em que se via o crescimento da pobreza, da inseguranca e da exclusao social.

No patamar da protecdo social, cabe refletir sobre as palavras de Castel (2005), que
alerta: ser protegido é também ser ameagado, pois ser protegido ndo ¢ uma situagao “natural”,
mas, sim, uma situacao condicionada a dinamica da vida em sociedade.

Em sintese, infere-se, para Castel (2005), que estar em situacdo de protecao ¢, também,
estar em situacdo de ameaga, riscos e/ou vulnerabilidade numa sociedade que nao garante
patamares adequados de protecao. Nesse sentido, “[...] os sentimentos de inseguranga [...] estdo
relacionadas com os tipos de protecdo que uma sociedade garante, ou ndo garante, de maneira
adequada” (CASTEL, 2005, p. 9).

Seria entdo, a inclusdo social uma maneira de prote¢do e seguranca aos mais vulneraveis
como ¢ o caso das pessoas com defici€éncia? A expressdo “inclusdo social” emerge do
“trocadilho” de “exclusdo social”, compreendido como o processo pelo qual individuos ou
grupos sdo totalmente ou parcialmente excluidos da plena participagdo ou usufruto de direitos
na sociedade em que vivem, e ndo necessariamente ¢ concernente a pobreza, mas sim ao
patamar essencial do ser e da vida em comunidade, independentemente da renda.

Reduzir a pobreza a renda evidencia a tradicdo conservadora e autoritiria em que a
negacdo dos direitos e/ou suas concessdes paliativas empobrecem as relagcdes sociais e
aumentam o grau de desigualdade e de baixa cidadania. Para Pochmann (2014), a exclusao
social leva em conta mais dimensdes da vida das pessoas do que os conceitos de pobreza, sendo

a exclusdo social um fendmeno multidimensional que abrange: exclusdo de direitos formais de
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cidadania; exclusdo do mercado de trabalho; exclusdo da participagdo na sociedade civil e
exclusdo das areas sociais. A exclusdo social leva em consideragao a privagao de varias outras
esferas, nas quais, em muitos dos casos, a baixa renda ¢ apenas uma.

No caso da exclusao relacionada as pessoas com deficiéncia, isso pode ser ainda mais
acentuado por se tratar de um processo multidimensional e histérico que tem a ver com direitos,
oportunidades, participagao social, aprimoramento de capacidades para cumprir papéis sociais
normativamente prescritos, e, principalmente, tem a ver com a necessaria ampliagao de lagos e
vinculos sociais de respeito e de reconhecimento no sentido de coesdo, integragdo e
solidariedade, que sdo elementos basicos para um processo inclusivo social. E nesse paradigma
de uma sociedade inclusiva ou exclusiva, as diferengas devem ser respeitadas a partir de uma
visdo em que a singularidade vem justificar a possibilidade de um novo olhar das institui¢des
as diversidades individuais dos sujeitos, sobretudo das pessoas com deficiéncias, minoria que
vive, via de regra, as margens da desigualdade e do risco social.

No Brasil, no tocante a leis e normas, Moraes (2012), observa que presente em menor e
em maior grau, a nocao dos direitos fundamentais de alguma forma esteve evidente em todas
as Constituicoes do Império e em todas as Constituicdes Republicanas, sendo que a
Constituicdo de 1988 acentuou essa compreensdo e expandiu tais garantias. Em 1988 a
Constituicdo Federal brasileira explicitou a garantia dos direitos fundamentais da pessoa
humana, no patamar da liberdade, da igualdade e da fraternidade, independente das diferengas.

Na pratica, os direitos fundamentais servem para garantir ao individuo uma condicao
digna na sociedade da qual faz parte. Logo, estéd totalmente intrinseco a dignidade humana. Por
sua vez, a dignidade representa uma condi¢ao inerente ao ser humano, na qual lhe devem ser
garantidos qualidade de vida segura, protegida, respeitada e com suprimento das suas
necessidades mais basicas. Ja no patamar da complexidade para que essa pratica ocorra, a
amplitude historica dessa batalha envolve muito além! Trata-se de um agrupamento normativo
de luta em cada momento vivido na historia. Como afirma Bonavides (2008), os direitos
fundamentais sdo resultados do processo de desenvolvimento da sociedade, ou seja, passaram,
na ordem institucional, a manifestar-se em dimensdes sucessivas, que traduzem um processo
cumulativo e quantitativo da vida em sociedade.

Siqueira (2011), evidencia que os direitos fundamentais, além de frutos da evolucao

historica, refletem o sofrimento social e suas necessidades:

Os direitos fundamentais s3o fruto de grande evolugao historica e social, que levou a
sua consagracdo ao que se apresenta hoje, logo, pensarmos direitos fundamentais,
como “simples direitos”, ndo reflete a realidade, sendo que até os dias atuais, inimeras
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foram as mobilizagdes sociais, ¢ mutacdes sofridas, a sociedade sofreu mutacdes
assim como suas necessidades, e por certo os direitos fundamentais a acompanharam.
(SIQUEIRA, 2011, p. 2, grifo nosso).

Para Bobbio (1992), esses direitos passam, sobretudo, pela esfera do poder, da luta e da
opressdo. Sao direitos que saem dos “gritos” de seu povo, na tentativa de que algum governante
os escute, e que, geralmente, vém acompanhados de necessidades fundamentais a existéncia

desse povo em determinado periodo historico e social da vida humana.

Os direitos essenciais & pessoa humana nascem das lutas contra o poder, das lutas
contra a opressdo, das lutas contra o desmando, gradualmente, ou seja, ndo nascem
todos de uma vez, mas sim quando as condi¢des lhes sdo propicias, quando se passa
a reconhecer a sua necessidade para assegurar a cada individuo e a sociedade
uma existéncia digna. (BOBBIO, 1992, p. 84, grifo nosso).

Sendo entdo a dignidade humana como principio constitucional do mais alto patamar no
ordenamento juridico como determinante para a garantia de condigdes de vida e realidade do
individuo, € necessario observar as caracteristicas e as necessidades de cada ser, de cada grupo,
de cada movimento social, em um determinado periodo da historia. Isto implica olhares
inclusivos, ou seja, ha de se considerar que o ser humano que tenha alguma necessidade fisica
ou mental, caracterizada e legitimada como deficiéncia, mais do que o uso dos direitos
fundamentais, precisam e politicas publicas equitativas projetadas para esse publico.

Hoje temos que considerar, mais que tudo, a desigualdade fisica e mental, esta que se
apresenta nos dias atuais como uma questdo publica consideravel, principalmente por atingir
todas as classes sociais, sem exclusdo. Ludermir (2008, p. 11), alerta que “as desigualdades
sociais envolvem os principais sentimentos relacionados a depressdo e a outros transtornos
mentais, como humilhagdo, inferioridade, percepcdo de falta de controle sobre o meio e
impoténcia”. Estes sentimentos impactam em todas as esferas da vida de forma negativa.

Muitas das necessidades sociais ndo sdo reconhecidas nos servigos de satde, ndo se
expressam nos diagnosticos formulados e a maioria dos profissionais ndo presta acolhimento
adequado as pessoas com saude mental comprometida. Essa ¢ uma reflexdo complexa e
necessaria para a analise de uma politica publica inclusiva para um determinado seguimento
societario, além de ser uma das maiores bandeiras de lutas das pessoas com deficiéncia.

Em meio a grandes guerras a preocupagdo com a desigualdade fisica surgiu a partir do
sentimento do saldo de milhdes de mortos e do saldo de milhdes mutilados que permaneceram

vivos no pos-guerra. Essas pessoas mutiladas precisavam de reabilitagdo. Surgiu dai o Estado
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de Bem-Estar Social*, quando, na Segunda Guerra Mundial, elevou o crescimento da
preocupagao com assisténcia e qualidade do tratamento da populacao de modo geral, incluindo
as pessoas com deficiéncia. Em épocas mais recentes, anos 1970, as Organizagdes das Nacdes
Unidas (ONU) criaram a Declaragdo dos Deficientes Mentais, Resolucao n. 2.856, de 20 de
dezembro de 1971, afirmando que: “O deficiente mental deve gozar, no maximo grau possivel,
os mesmos direitos dos demais seres humanos” (ONU, 1971).

No ambito do trabalho, a Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT) adotou a
Convengao 159, ratificada por meio do Decreto n. 129, de 18 de maio de 1991, a qual tratava
da reabilitagdo profissional das pessoas com deficiéncia. A referida convengdo trouxe os
principios da Politica de Reabilitagdo Profissional e Emprego para Pessoas Deficientes, além
dos parametros para o servico de reabilitagdo profissional e emprego para pessoas deficientes e

uma defini¢do de deficiéncia, compreendida a época como:

Art. 1 — 1. Para efeitos desta Convencao, entende-se por ‘pessoa deficiente’ todas as
pessoas cujas possibilidades de obter e conservar um emprego adequado e de
progredir no mesmo fiquem substancialmente reduzidas devido a uma deficiéncia de
carater fisico ou mental devidamente comprovada. (OIT, 1991).

Em 1975, a Resolucao n. 30/84 da ONU proclamou a Declaragdo dos Direitos das
Pessoas Portadoras de Deficiéncias, onde se 1&: “a expressdo ‘pessoa deficiente’ designa
qualquer pessoa incapaz de satisfazer por si propria, no todo ou em parte, as necessidades de
uma vida normal individual e/ou social, em resultado de deficiéncia, congénita ou ndo, nas suas
faculdades fisicas ou mentais” (ONU, 1975, grifo no original).

Nos anos 80, a OMS organizou a linguagem universal sobre lesdes e deficiéncias e
elaborou a Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens,
conhecida pelas siglas CIDID, em portugués, e ICIDH (International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps), em inglés. A ICIDH deu as bases para engendrar a
Classificacio Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Satide (CID)?®, criando um
registro estatistico que retine e organiza as mais diversas doengas e sintomas conhecidos pelo

homem em grupos ou categorias. A Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades

“Em estudo sobre o Estado de Bem-Estar Social — welfare state, Arretche (1995, p. 63) considera que aquele é um
campo de escolhas, de solugdo de conflitos no interior de sociedades (capitalistas avangadas), conflitos nos quais
se decide a redistribui¢do dos frutos do trabalho social e o acesso da populacdo a protecdo contra riscos inerentes
a vida social, protegdo concebida como um direito de cidadania.

5A versdo mais nova, CID-11, foi langada em 2018 pela OMS para anélise, de modo que os paises pudessem se
preparar quanto ao seu uso, o que envolve tradugdes e treinamento de profissionais. Tal versdo entrou em vigor
em 2022.
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e Desvantagens tem como objetivo padronizar a nomenclatura e criar codigos para as
enfermidades, de maneira a permitir uma melhor comunicagcdo e entendimento entre os
diferentes profissionais da saude.

E interessante observar o levantamento do Laboratério de Estudos sobre Deficiéncias
do Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo, publicado nos anos 2000, o qual faz
uma analise da Classifica¢do Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens —
CIDID, ressaltando alguns conceitos sobre deficiéncia, incapacidade e desvantagem a partir das

categorias demonstradas abaixo, na Figura 3.

Figura 3 — Conceitos sobre deficiéncia, incapacidade e desvantagem nos anos 2000.

Tabela - Distingdo semantica entre os conceitos.

Deficiéncia Incapacidade Desvantagem
Da linguagem De falar Na orientacao
Da audicao (sensorial) De ouvir (de comunicacgao)
Da visao De ver
Musculo-esquelética (fisica) De andar (de locomocao) Na independéncia fisica
De assegurar a subsisténcia no lar Na mobilidade
(posicao do corpo e destreza)
De 6rgaos (organica) De realizar a higiene pessoal Nas atividades da vida diéria

De se veslir (cuidado pessoal)
De se alimentar

Intelectual (mental) De aprender Na capacidade ocupacional
Psicoldgica De perceber (aptidoes particulares)

De memorizar

De relacionar-se (comportamento) Na integracao social

De ter consciéncia

Fonte: Amiralian ef al. (2000).

O ano de 1981° foi proclamado pela ONU como o ano internacional das pessoas
deficientes, e, em 1982, a Organizagdo lancou o Programa de A¢do Mundial para as Pessoas

com Deficiéncia.

Com o lema “Participacao Plena e Igualdade”, o AIPD ¢ considerado um marco no
movimento das pessoas com deficiéncia. [...] Simultaneamente, através de eventos
com centenas de participantes, os militantes langaram suas estratégias de agdo e seus
objetivos para o futuro. [...] O AIPD mudou a forma como os profissionais de
reabilitagdo e a sociedade percebiam esse segmento da populagio. (SAO PAULO,
2011, p. 33).

6Neste ano, no Brasil, dois eventos nacionais sdo especialmente lembrados pelos protagonistas do AIPD. O
primeiro deles foi o 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, realizado entre 22 e 25 outubro
de 1980, em Brasilia. Tornou-se um marco historico por reunir mais de 500 participantes para discutir a politica
nacional relativa as pessoas com deficiéncia. Outro evento emblematico foi o 2° Encontro Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes, realizado de 25 a 30 de outubro de 1981, simultaneamente, ao 1° Congresso Brasileiro
de Pessoas Deficientes, em Recife (PE) (SAO PAULO, 2011, p. 33).
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Apobs esse Programa, o movimento das pessoas com deficiéncia cresceu, e tal
mobilizagdo deu vazao a instituicdo de importantes organismos nacionais € internacionais da
sociedade civil organizada a fim de barganhar politicas publicas para esse segmento social. Esse
periodo se demarcou com uma luta que ndo se dava apenas por inclusdo social, mas, de certa
maneira, buscava reconhecimento e respeito para uma categoria historicamente excluida.

No Brasil, para melhor balizar essa discussao, ¢ de bom tom continuar o presente debate
conclamando a Constitui¢io Federal de 1988 (CF 88)’, que assegura, em seu artigo 196, a satde
como um direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais ¢ econdmicas
que visem a reducdo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as agdes e aos servicos para a sua promogao, protecao e recuperagao (BRASIL, 1988). Ademais,

a Constituigao trata do preconceito e da igualdade:

Art. 3°. [...] IV - promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo,
cor, idade e quaisquer outras formas de discriminag@o [...].

Art. 5°. Todos sdo iguais perante a lei, sem disting@o de qualquer natureza, garantindo-
se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a
vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade [...]. (BRASIL, 1988, p. 4-
6).

A Lei n. 8.080/1990, que instituiu o Sistema Unico de Satde (SUS), garantindo a
promogao, a protecdo e a recuperagdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos seus
servicos, foi também um marco, nomeadamente por reconhecer que a saude tem fatores
determinantes e condicionantes. Entre os fatores estao relacionados a alimentagao, a moradia,
ao saneamento basico, ao meio ambiente, ao trabalho, a renda, a educagdo, ao transporte, ao
lazer e ao acesso aos bens e servicos essenciais. E de responsabilidade do poder ptiblico garantir
esses acessos e atender as diversas necessidades de satide das pessoas, sob os principios da
universalidade, da integralidade e da equidade, com vistas a justica social.

As terminologias pejorativas usadas para se reportar a uma pessoa com deficiéncia
(aleijado, invalido, incapacitado, defeituoso, desvalido), foram saindo de cena. Para Sassaki
(2011), no Brasil, observa-se que ha tentativas de levar ao publico a terminologia adequada para

uso na abordagem de assuntos de deficiéncia na atualidade, pois, os termos sdo considerados

como recursos passiveis de mudanga por possuirem valores € conceitos vigentes € comum a

"“No que concerne aos direitos sociais, durante a ditadura militar em 1967, a Constitui¢io Federal (1967, s/p)
contemplou, pela primeira vez, um direito especifico para as pessoas com deficiéncia. No seu art. 175 a familia
¢ constituida pelo casamento e tera direito a protegdo dos poderes publicos [...] € no art. 4° cria-se a assisténcia
a maternidade, a infancia e a adolescéncia e a educagio especial de excepcionais” (PEREIRA; SARAIVA, 2017,
p. 181).
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cada sociedade e época, por mais duro que seja analisarmos os termos que outrora eram
designados para se referir as pessoas com deficiéncia. Sassaki (2011), ressalta ainda, que “o
maior problema decorrente do uso de termos incorretos reside no fato de os conceitos obsoletos,
as ideias equivocadas e as informagdes inexatas serem inadvertidamente reforcados e

perpetuados” (SASSAKI, 2011).

Usar ou ndo usar termos técnicos corretamente ndo ¢ uma mera questdo semantica ou
sem importancia, se desejamos falar ou escrever construtivamente, numa perspectiva
inclusiva, sobre qualquer assunto de cunho humano. E a terminologia correta é
especialmente importante quando abordamos assuntos tradicionalmente eivados
de preconceitos, estigmas ¢ estere6tipos, como ¢ o caso das deficiéncias que varios
milhdes de pessoas possuem no Brasil. (SASSAKI, 2011, grifo nosso).

O entendimento atual das regulagdes internacionais e nacionais define a pessoa com
deficiéncia como aquela que tem impedimento de longo prazo — de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial —, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode ser obstruida
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.
No Brasil, o Decreto n. 3.298 de 1999, que instituiu a Politica Nacional de Integragdo da Pessoa
com Deficiéncia quando regulamentou a lei n. 7.8538, de 24 de outubro de 1989, apresenta um
conjunto de orientacdes e normativas de direitos individuais e sociais das pessoas com

deficiéncia e ressalta os conceitos de deficiéncia de forma categorizada.

I - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungéo psicolégica,
fisioldgica ou anatomica que gere incapacidade para o desempenho de atividade,
dentro do padréo considerado normal para o ser humano;

IT - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um
periodo de tempo suficiente para ndo permitir recuperagdo ou ter probabilidade de que
se altere, apesar de novos tratamentos; e

IIT - incapacidade — uma redugdo efetiva e acentuada da capacidade de integracdo
social, com necessidade de equipamentos, adaptagdes, meios ou recursos especiais
para que a pessoa portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir informacdes
necessarias ao seu bem-estar pessoal ¢ ao desempenho de fungdo ou atividade a ser
exercida. (BRASIL, 1999, grifo nosso).

Ademais, o Decreto supracitado enquadrou a deficiéncia em categorias: deficiéncia
fisica, auditiva, visual, mental e multipla; estabeleceu principios e diretrizes; definiu

responsabilidades e frisou que os 6rgaos da administra¢do publica, devem dispor o tratamento

prioritario e adequado as pessoas com deficiéncia; acesso as politicas publicas de saude, a

8A lei n. 7.853 dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a
Coordenadoria Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - CORDE, institui a tutela
jurisdicional de interesses coletivos e difusos dessas pessoas, disciplina a atuagdo do Ministério Publico, define
crimes, e da outras providéncias.
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educacdo, a habilitagdo e a reabilitagdo, ao trabalho, a cultura e ao lazer, bem como capacitacao
e acessibilidade. Muitos outros documentos importantes foram criados no Brasil, como a
“Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com transtornos do espectro do autismo e suas
familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Satde” (BRASIL, 2015).

Essa Politica Nacional segue a Conven¢ao da Guatemala — Conveng¢ao interamericana
para a eliminacdo de todas as formas de discriminagdo contra as pessoas portadoras de
deficiéncia —, proferida pela Organizagdo dos Estados Americanos (OEA), que traduz a
"deficiéncia" como uma restricdo fisica, mental ou sensorial, de natureza permanente ou
transitdria, que limita a capacidade de exercer uma ou mais atividades essenciais da vida diaria,
causada ou agravada pelo ambiente econdmico e social, bem como discorre sobre a

discriminacao e diferenciacao, sendo:

a) O termo "discriminacio contra as pessoas portadoras de deficiéncia" significa
toda diferenciacio, exclusdo ou restri¢cio baseada em deficiéncia, antecedente de
deficiéncia, consequéncia de deficiéncia anterior ou percepg¢ao de deficiéncia presente
ou passada, que tenha o efeito ou proposito de impedir ou anular o reconhecimento,
g0z0 ou exercicio por parte das pessoas portadoras de deficiéncia de seus direitos
humanos e suas liberdades fundamentais.

b) Nao constitui discriminacio a diferenciacio ou preferéncia adotada pelo
Estado Parte para promover a integragao social ou o desenvolvimento pessoal
dos portadores de deficiéncia, desde que a diferenciagdo ou preferéncia ndo limite em
si mesma o direito a igualdade dessas pessoas e que elas ndo sejam obrigadas a aceitar
tal diferenciacdo ou preferéncia. Nos casos em que a legislagdo interna preveja a
declaragdo de interdigdo, quando for necessaria e apropriada para o seu bem-estar,
esta ndo constituird discriminagao. (OEA, 2001, grifo nosso).

A Classificagdo Internacional de Funcionalidades, Incapacidade e Satde (CIF) também
impactou as politicas relacionadas a pessoa com deficiéncia e pessoas com autismo, quando,
em meados de 1990, classificou as funcionalidades e incapacidades, implicando a necessidade

de uma avaliagdo aferida pela limitagdo — ou ndo — da funcionalidade da pessoa, independente

do seu quadro de saude.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) [...]
conceitualiza a funcionalidade como uma ‘intera¢do dindmica entre a condigdo de
saude de uma pessoa, os fatores ambientais e os fatores pessoais. A CIF oferece uma
linguagem padronizada e uma base conceitual para a definicdo ¢ mensuragio da
incapacidade, ¢ ela fornece classificagdes e codigos. (OMS, 2013, grifo nosso).
Cabe lembrar que CIF ¢ o padrdo mundial para a conceitualizagdo e classificagdo da
funcionalidade e incapacidade no contexto da satde, porém, ndo se atenta as questdes que
resultam de fatores socioecondmicos ou culturais, o que precisa ser ponderado, pois ela ¢ neutra

em termos de etiologia. Por exemplo, se uma pessoa ndo puder andar ou ir para o trabalho, isso
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pode estar relacionado a qualquer uma de vérias condi¢cdes de saude distintas, mas para a CIF,
importa somente o impedimento, sendo que, independentemente de o motivo ser artrite, ou
autismo, ou deméncia, ou sindrome de Down, ou paralisia cerebral, tudo acaba sendo

classificado dentro dessa funcionalidade, sem contextualizagao.

Figura 4 — Estrutura e interagao dos itens.
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Fonte: OMS (2013).

Ao mudar o foco das condi¢des de satde para a funcionalidade, a CIF coloca essas
condi¢des de saude em posicao de igualdade, permitindo que sejam comparadas em termos da
sua funcionalidade através de um modelo comum. Porém, todo esse avan¢o na conceituagao de
deficiéncia, antes considerada como doenga e patologia e posteriormente como uma “condi¢ao”,
a sociedade ainda ndo acompanhou todas essas mudangas e por conta disso, muitas das
limitagdes no desenvolvimento de uma pessoa com alguma deficiéncia acabam condicionadas

ao modo de como a familia, a sociedade e o estado ainda veem essas pessoas.

Quadro 5 — Defini¢des conceituais da CIF.

Funcionalidade ¢ um termo abrangente para fun¢des do corpo, estruturas do corpo, atividades e participagao.
Ela denota os aspectos positivos da interagdo entre um individuo (com uma condi¢do de saude) e os fatores
contextuais daquele individuo (fatores ambientais e pessoais).

Incapacidade ¢ um termo abrangente para deficiéncias, limitacdes de atividade e restrigoes de participacao.
Ela denota os aspectos negativos da interagdo entre um individuo (com uma condi¢do de satde) e os fatores
contextuais daquele individuo (fatores ambientais e pessoais).

Fungdes do corpo - As fungdes fisiologicas dos sistemas do corpo (inclusive fung¢des psicologicas).
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Estruturas do corpo - Partes anatomicas do corpo como 6rgaos, membros e seus componentes.

Deficiéncias - Problemas nas fungdes ou estruturas do corpo como um desvio significativo ou perda.

Atividade - A execug@o de uma tarefa ou a¢do por um individuo.

Participacdo - Envolvimento em situacdes da vida diaria.

Limitacdes de atividade - Dificuldades que um individuo pode encontrar na execucao de atividades.

Restri¢oes de participacio - Problemas que um individuo pode enfrentar ao se envolver em situagdes de vida.

Fatores ambientais - O ambiente fisico, social ¢ de atitude no qual as pessoas vivem e conduzem sua vida.
Estes sdo barreiras ou facilitadores para a funcionalidade de uma pessoa.

Fonte: OMS (2013).

A CIF ¢ usada em muitos e diferentes contextos e para varios fins em todo mundo,
inclusive como ferramenta para politica estatistica, de pesquisa, clinica e social ou para fins
educacionais. E um modelo que unifica e conceitua de forma geral os parametros de deficiéncia.
“A CIF pode servir como [...] um recurso técnico para a analise de opgdes de politicas e para o
desenvolvimento de modelos para prever o impacto provavel dessas opgdes” (CIF, 2013, p. 88).

A inclusdo pela nomenclatura, pelo reconhecimento, pela aceitagcdo, pelas relagdes
sociais, pela inser¢do no mercado de trabalho e outros quesitos, ¢ engenhosa. A deficiéncia
como uma condicdo humana carrega estigmas e vulnerabilidades que vao para além dela,
formar-se um “conjunto” de situagdes a serem consideradas quando for implementada e
implantada politicas para esse semento.

E sobre esse conjunto de situagdes que as funcionalidades, os graus e os niveis de
complexidade do autista devem ser considerados. Diferente de tratar essas vulnerabilidades e
funcionalidades na perspectiva da pobreza, ha de se refletir, como retrata Amartya Sen (2010 —
ganhador do Prémio Nobel de Economia de 1998 — que a pobreza tem a ver com uma privagao
das capacidades basicas de um individuo e ndo apenas como uma renda inferior a um patamar
pré-estabelecido. O autor ressalta que a linha de pobreza para as pessoas com deficiéncia deve
levar em conta varios pontos — mormente os gastos adicionais nos quais incorrem para viverem
dignamente, como as despesas com tecnologias assistivas —, o que ajudaria a melhorar suas

condicoes de vida, de acesso ao trabalho, entre outras.
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A deficiéncia se configura como um complexo, um conjunto de situacdes que interfere
em todas as esferas da vida, e que precisa ser avaliada de forma multidimensional dando a ela
a atencao tao empenhada quanto ¢ o seu nivel de complexidade. A deficiéncia esta conexa nao
somente ao patamar fisico ou mental, mas ao geografico, politico, econdomico e social. O
desenvolvimento das potencialidades das pessoas com deficiéncia, passa, sobretudo, pela
compreensdo do que seja a condicao de deficiente. Os preconceitos ou a falta de entendimento,

muitas vezes, sao mais limitadores aos deficientes do que sua propria condigao.

2.2 O autismo como deficiéncia

A criagdo do termo autismo foi consagrada por Eugen Bleuler, psiquiatra sui¢o, que em
1908 criou o termo autismo para descrever a fuga da realidade para um mundo interior. O
dicionério historico Oxford English Dictionary (OED)®, faz referéncia a Bleuler como criador
do termo autismo em uma edi¢io de 1912 do American Journal of Insanity *°. A contribuigio
de Bleuler foi um marco, uma vez que os conceitos de autismo, psicose e esquizofrenia se
confundiam e foram empregados de maneira intercambidvel durante muitos anos, o que
atualmente foi superado.

Em 1943, o psiquiatra austriaco, Leo Kanner publicou o artigo “Os disturbios autisticos
do contato afetivo”, utilizando-se da no¢do inicial de Bleuler. Kanner teve a percepcao de que
tudo que vinha do exterior era experenciado como uma “intrusdo assustadora” pelas criangas
com suspeita de autismo. Segundo ele, isso explicava alguns comportamentos como o de
ignorar o que lhes era perguntado, recusa e selegdo de alguns alimentos, desconforto com
barulhos fortes, aten¢do para objetos em movimento, entre outros aspectos.

O psiquiatra também observou ruidos € movimentos repetitivos que eles produziam e
observou certa obsessao pela manutencao da uniformidade como rotinas e “preferir tudo o que
se mostrava repetitivo, rotineiro e esquematico” (KANNER, 1943, p. 245). Além disso,

¢

enxergou que “um profundo isolamento domina todo o comportamento dessas criangas”

(KANNER, 1943, p. 247).

® O Oxford English Dictionary ( OED ) é o principal diciondrio histérico da lingua inglesa , publicado pela Oxford
University Press (OUP). Ele traca o desenvolvimento historico da lingua inglesa, fornecendo um recurso
abrangente para estudiosos e pesquisadores académicos, além de descrever o uso em suas muitas variagdes em
todo o mundo.

10O American Journal of Psychiatry é uma revista médica mensal revisada por pares que cobre todos os aspectos
da psiquiatria, e ¢ a revista oficial da American Psychiatric Association. O primeiro volume foi publicado em
1844.
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Kanner, entdo trouxe a tona seu primeiro caso de autismo: o caso de Donald Triplett,
nascido em 1933, nos Estados Unidos. Quando Triplett ainda era bebé, seus pais identificaram
que seu comportamento era diferente de uma crianga da mesma idade. Notaram que ele tinha
dificuldade de interagir, ndo respondia ao ser chamado, falava pouco, muitas vezes sé repetia o
que ouvia dos outros € ndo se importava para brincar com outras criangas. Diante dessa
estranheza de comportamento, os pais de Donald o consultaram com Leo Kanner, em 1938.

Nessa ocasido, Kanner deu seu primeiro diagndstico de autismo, vindo a se tornar o
“caso 17 entre as 11 criangas estudadas pelo clinico, que batizou o diagnostico, a época, como
“autismo infantil”. Donald Gray Triplett, nascido em 8 de setembro de 1933, faleceu aos 89
anos, em 15 de junho de 2023, ano de conclusdo desta tese. Triplett foi um cidaddo americano
considerado a primeira pessoa a ser diagnosticada com autismo no mundo, foi conhecido por
suas habilidades savant ', como agilidades em identificar notas musicais de piano, e em

realizar rapidas multiplicacdes mentais.

Figura 5 — Donald Grey Triplett, o chamado “caso 17 do autismo.
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Fonte: Site Tismoo (2016). Disponivel em: www.tismoo.us/comunidade.com.br.

Em 1944, apenas um ano apo6s a publicagdo do texto de Kanner, Hans Asperger, médico
austriaco, escreveu o artigo “Psicopatia autistica na infancia”, também se utilizando do termo
autista de Bleuler. Identificou que as caracteristicas autistas surgiam a partir do segundo ano de

vida e seriam persistentes a partir dai, ou seja, na primeira infincia. E na primeira infancia o

11 Savante é distarbio psiquico com o qual a pessoa possui uma grande habilidade intelectual aliada a um déficit
de inteligéncia. Tais habilidades sdo sempre ligadas a uma memoria extraordinaria, porém com pouca
compreensdo do que esta sendo descrito
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momento em que o cérebro se desenvolve rapidamente, o que requer intervengao o mais rapido
possivel no caso de ser identificado alguma questao de saude, como o autismo.

Os profissionais de saude entendem a primeira infincia como uma “janela de
oportunidade”, pois nela a aprendizagem de habilidades e o desenvolvimento de aptidoes e
competéncias acontecem com maior facilidade. Esse artigo de Hans Asperger “Psicopatia
autistica na infancia”, apesar de ter dado uma contribui¢do significativa para o tratamento de
autistas na primeira infancia, permaneceu praticamente desconhecido por um tempo
significativo (de 1944 a 1980). Enquanto isto, o artigo de Leo Kanner se popularizava
progressivamente e seguia como referéncia principal até o final de 1953.

Paralelo a isso, milhares de pessoas autistas existentes a época passavam por desafios,
a exemplo, Temple Grandin, autista, nascida em 1947, ficou famosa em todo o mundo por
revolucionar as praticas, manejo e tratamento de animais em fazendas e abatedouros. Mas
quando pequena foi condenada a uma internagdo psiquiatrica, porém sua mae insistiu para que
a filha tivesse uma educagao formal. Temple formou-se em psicologia com Ph.D. em Zootecnia,
tornando-se também professora da Universidade Estadual do Colorado e prestando consultorias
para a industria pecuaria em todo mundo.

Foram cerca de 50 anos de controvérsias sobre o conceito de autismo. O mais comum
eram teses descabidas como a sustentacdo de que o distarbio autistico poderia ser causado por
pais emocionalmente distantes, como sugeria a teoria da “mae geladeira”, criada por Leo
Kanner. Esta teoria, atualmente, € a que mais sofre e sofreu objecao, afinal, logo apos surgiram
evidéncias de que o autismo era um transtorno cerebral presente desde a infancia, encontrado
em todos os paises e grupos socioecondmicos e étnico-raciais. Alguns escritos relatam que Leo
Kanner tentou se retratar, mas ja era tarde, a teoria mostrou-se, felizmente, infundada.

Hé ainda rumores historicos de que Asperger, um dos pioneiros nos estudos do autismo,
estaria envolvido nas politicas raciais nazistas de Hitler e teria sido camplice no assassinato de
criancas com deficiéncia, sobretudo, autistas. Os psiquiatras nazistas tinham como alvo criancas
com diferentes tipos de deficiéncia — especialmente aquelas que demonstravam déficit de
habilidades sociais —, alegando que o Reich (reino/império nazista) ndo tinha lugar para elas.

Segundo Sheffer (2019), Asperger e seus colegas de fato se esforgaram em proporcionar
cuidado individualizado para estimular o crescimento cognitivo e emocional de criangas que
estariam na ponta do espectro autista — de um grau mais leve e tratdvel —, porém, transferiram

outras que consideraram intrataveis — ou seja, de um grau mais severo — para o Spiegelgrund
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12/ um dos mais letais centros de exterminio de criangas do império nazista. Outros autores,
porém, pensam diferente e se enveredam pela ideia de que Aspeger nao participava
integralmente dessa selecao, o que gera conflito de opinides e fatos, uma vez que os documentos
nazistas correram em sigilo ou foram destruidos. O caso € que a contribui¢cdo de Asperger acerca
das questdes e diversidades neurologicas infantis foi significativa. Tanto, que a sindrome de
aspeger — atualmente em desuso — recebeu seu sobrenome.

No Reino Unido, ainda em 1960, Helen Allison, mae de uma crianga com autismo, deu
uma entrevista ao programa Women s Hour da BBC de Londres. Na entrevista, ela falou de seu
filho Joe. A época o autismo ainda era praticamente desconhecido, porém a entrevista provocou
um tremendo impacto na sociedade. Ao término do programa, surgiuam milhares de
telespectadores, pais e maes, que enviaram relatando que identificaram em seus filhos os
mesmos sintomas descritos por Helen.

A entrevista tomou um ar de conscientizagdo e mobilizagdo que resultou no encontro e
em grandes reunides de pais € maes de criancas com caracteristicas autisticas, ainda no inicio
de 1962. Como resultado, fundou-se a primeira associagao no mundo de pais de criangas com
autismo, a National Autistic Society 3. Os fundadores decidiram dar a associagdo uma marca e
chegaram a conclusdo, pela complexidade da doenga, de que a melhor traducao do autismo para
a sociedade seria uma peca de quebra-cabega. Outro pai de autista em destaque ainda em 1960,
foi o psicologo Bernard Rimland, que tinha um filho com autismo, se dedicou de maneira eficaz
a causa e foi um dos fundadores da Autism Society of America, em 1965, e, em 1964, publicou
o livro “Infantile Autism”.

Ganhava holofotes o protagonismo das pessoas com autismo a medida que pais e maes
que vivenciavam essa questdo em suas casas comecavam a dar depoimentos e escrever
biografias mostrando ao mundo suas vivéncias. A cada esclarecimento de que o autismo ndo
era uma loucura ou psicose mais surgiam davidas sobre como tratar ou curar esse transtorno

complexo. A sociedade pautou o autismo como uma questdo social a época, o que foi um

12 Am Spiegelgrund era uma clinica infantil em Viena durante a Segunda Guerra Mundial , onde 789 pacientes
foram assassinados durante a eutandsia infantil na Alemanha nazista. Am Spiegelgrund foi dividido em um
reformatério e uma ala infantil, onde adolescentes doentes e deficientes eram sujeitos involuntdrios de
experimentos médicos e vitimas de abuso nutricional e psicologico. Alguns morreram por inje¢do letal e
envenenamento por gas; outros por doenga, fome, exposi¢ao aos elementos ¢ "acidentes" relacionados as suas
condigdes. Os cérebros de até 800 vitimas foram preservados em frascos e alojados no hospital por décadas. A
clinica ganhou notoriedade contemporanea, devido as publica¢des sobre Hans Asperger e sua associa¢do com o
processo de selecdo de pacientes na Ala Infantil. Os estudos de documentos de arquivo mostraram que Aspeger
trabalhou sob a diregdo de seu amigo Franz Hamburger, e colaborou com regime nazista, além de se beneficiar
de ascensdo profissional e participar da sele¢do de criangas para enviar a Spiegelgrund.

13 Atuante no Reino Unido, a National Autistic Society é, sendo, a principal instituigio para pessoas com autismo
e suas familias, atuante desde 1962. Oferece informagdes sobre o transtorno, orienta¢des e consultorias.
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estopim para o avanco de estudos para responderem essas demandas. A comunidade passou a
exercer um relevante protagonismo no interior do campo psiquiatrico, psicoldgico e social.

Em 1953, ano em que a Associacao Psiquiatrica Americana (APA) langou a primeira
versdo do Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, o DSM-I, a qual versava
sobre uma lista de diagnosticos categorizados pela descricdo clinica de cada um desses
diagnodsticos, o manual veio ganhando aprimoramentos e acumulando estudos e pesquisas. A
segunda versao, o DSM-II, foi publicado em 1968 e apesar de ser bastante similar ao DSM-I,
observa-se que o autismo foi inserido no quadro esquizofrenia infantil.

Em 1980, foi langado o DSM-III, ¢ em 1987, houve mais uma versao, o DSM-III-R,
onde o autismo foi identificado como uma condig¢ao especifica e colocado em uma nova classe,
a dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID). “Até o DSM-III, o autismo era tratado
como um subgrupo da psicose e, portanto, ndo recebia a nomenclatura nosografica de autismo”.
(LAWALL e RIBEIRO, 2022, p. 270). A partir dai, o DSM foi se aprimorando, o que implicou
versdo do DSM-IV, em 1994, e depois em sua versdo revisada, DSM-IV-TR. Neste, os
transtornos de neurodesenvolvimento — antes descritos de forma separada, como o diagnostico
de Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), que englobavam o autismo e outras
sindromes, por exemplo as sindromes de asperger e de rett, ¢ os Transtornos Desintegrativos
da Infancia — foram todos absorvidos por um diagnostico Unico sendo que atualmente, com a
versao do DSM —V). Com o DSM V, publicado em 2013 e traduzido para o Brasil em 2014, a
denominacao utilizada passa a ser “Transtornos do Espectro do Autismo” e esta vinculado ao
eixo dos “Transtornos do Neurodesenvolvimento”, substituindo, assim, as subcategorias dos
“Transtornos Invasivos do Desenvolvimento”.

Por volta de 1980 e 1990, cresciam também as produgdes cientificas sobre o autismo, o
que influenciavam no aprimoramento dos manuais e¢ vice-versa. Esses anos também foram
marcados pelo artigo de Lorna Wing, pesquisadora e mae de uma crianca autista, se dedicou a
causa e defendeu a triade sintomadtica: auséncia ou limitagdes na interacdo social reciproca;
auséncia ou limitagdes no uso da linguagem verbal e/ou ndo verbal; e auséncia ou limitagdes
das atividades imaginativas, somada ao comportamento estereotipado e repetitivo.

Ainda nos anos 1970 e 1980, alguns métodos e estratégias educacionais e
comportamentais para autismo ficaram mais evidenciados, como o Treatment and Education of
Autistic and Related Communications Handicapped Children (TEACCH), proposto por Eric
Schopler, da Universidade da Carolina do Norte, EUA; e 0 Applied Behavioral Analysis (ABA),

esbocada a partir dos trabalhos de Ivar Loovas, na Universidade da Califérnia, EUA.



62

Com toda essa evolucdo, hoje, o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais, em sua 5* edigdo, o DSM -V, apresenta os individuos com TEA dentro de um unico
espectro com diferentes niveis de gravidade — severo, moderado e leve. A exemplo desse
enquadramento, o que antes era considerado como “Sindrome de Asperger” (um autismo leve
com certo grau de funcionamento), hoje ndo ¢ mais considerada uma condi¢do separada do
diagnostico para autismo e passa a ser definido como TEA. O autismo entdo esta incluido entre
os transtornos mentais de neurodesenvolvimento iniciados na infancia e configura-se como um
transtorno que compromete a capacidade de aten¢do, interagdo e comunicagdo do individuo,
limitando, por vezes, seus interesses.

Por se tratar de um transtorno complexo, o autismo tem o quebra-cabeca como a
simbologia dessa complexidade. O quebra cabega simboliza a ideia de que o autismo nao ¢
simples de se compreender e decifrar, sendo que como um quebra-cabega, as pessoas sdo como
as pecas: diferentes umas das outras; logo, ndo ¢ tdo simples fazer o encaixe dessas pecas para

caminhar para um diagndstico e tratamento assertivo, o qual ¢ diferente para cada autista.

Figura 6 — Quebra-cabega, simbolo do autismo.

Fonte: Dicionario de Simbolos (2023).

O diagnostico complexo, somado a necessidade de uma mobilizagdo para identificar e
tratar as criangas com essa deficiéncia, fez surgir mais uma simbologia, que foi a fita de

conscientizacdo de quebra-cabeca. Adotada em 1999, a fita ¢ um sinal universal da consciéncia
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do autismo, ¢ uma marca registrada da Autism Society, porém a organizacdo concedeu o uso a

outras organizagdes sem fins lucrativos para promover a conscientizagao sobre o espectro.

Figura 7 — Fita de conscientizagdo de quebra-cabega, simbolo do autismo.

Fonte: Dicionario de Simbolos (2023).

Sobre essa complexa diversidade, o novo relatério da Rede de Monitoramento de
Deficiéncias de Desenvolvimento e Autismo (ADDM) do CDC mostrou também mudancgas nas
origens raciais e ¢tnicas de criancas identificadas com TEA. A vigilancia do ano de
2020, publicada em 2023, mostrou que a prevaléncia entre criancas de 8 anos identificadas
como negras, hispanicas e asiaticas ou das ilhas do Pacifico foi maior do que entre as brancas

em todos os 11 locais de vigilancia pesquisados.

Mesmo com maior prevaléncia de TEA entre crian¢as negras em comparagdo com
criangas brancas, criangas negras com TEA permaneceram mais propensas a ter
deficiéncia intelectual concomitante do que criangas brancas, uma descoberta que foi
observada em varios relatorios de vigilancia da ADDM Network e entre criangas
negras em comparagao com criangas brancas sem TEA nos Estados Unidos. (ADDM,
2023).

Na vigilancia dos anos anteriores, comecando em 2000, criangas brancas de 8 anos
mostraram-se mais propensas a serem identificadas com TEA, porém, em 2014 as lacunas
comecaram a diminuir. Em 2018, ja ndo havia mais diferencas significativas entre as taxas de

criangas negras e brancas identificadas como tendo TEA em todos os locais dos EUA. Hoje a



64

curva foi alterada: a prevaléncia entre criancgas de 8 anos identificadas como negras, hispanicas
e asiaticas ou das ilhas do Pacifico ¢ maior que em criangas brancas, a exemplo, Em Maryland,
criancas de 8 anos negras e asiaticas ou das ilhas do Pacifico tinham duas vezes mais chances
de serem identificadas com TEA do que criangas hispanicas e brancas.

A cor azul sempre representou o autismo, devido este, se manifestar mais em meninos
do que em meninas. A porcentagem era de 1 (uma) menina a cada 4 (quatro) meninos autistas,
porém, o relatério atual da ADDM demonstrou pela primeira vez, que a prevaléncia geral do
transtorno do espectro do autismo entre meninas de 8 anos ultrapassou 1,0%. Ademais, cabe
refletir acerca das caracterizagdes da CID-11 que afirmam que as mulheres diagnosticadas com
TEA tendem a demonstrar menos interesses € comportamentos restritos e repetitivos do que os
homens, sendo que, durante a meia-infincia, as diferencas de género na apresentacdo afetam
diferencialmente o funcionamento.

Os meninos podem agir com agressdo reativa ou outros sintomas comportamentais
quando desafiados ou frustrados. As meninas, tendem a se retirar socialmente e reagir com

mudancas emocionais as suas dificuldades de ajuste social.

Figura 8 — Cor azul.

AUTISM
SPEAKS

Fonte: Dicionario de Simbolos (2023).

Essa campanha surgiu na associa¢do Autism Speaks, com a frase “ilumine em azul”, ou
“Ligth it up blue”, em inglés, sugerindo que, no dia 2 de abril, Dia Mundial de Conscientiza¢ao
do Autismo, as pessoas usem azul ou iluminem os prédios publicos com essa cor. Além das
simbologias e dos marcos acima citados, no Brasil, temos outra data especial, o dia 18 de junho,

Dia do Orgulho Autista e da Neurodiversidade.
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A cor azul ¢ criticada por muitos ativistas autistas, haja vista o argumento de que esses
autistas defendem, por exemplo, o uso de um simbolo com a forma do infinito que englobe
todas as cores do arco-iris para lembrar a diversidade nao s6 do autismo enquanto espectro, mas
da diversidade de raca, identidade de género e sexualidade. Para eles, ha uma necessidade de
enxergar o autista para além de um estere6tipo que ainda hoje estd muito ligado a uma figura
branca, masculina, heteronormativa, pura e infantil.

Ja o més de abril é tido como o més azul para a comunidade autista, a ONU aprovou a
data de 2 de abril como Dia Mundial da Conscientiza¢ao do Autismo no ano de 2007. O ano de
2023 marcou, portanto, a 16 celebragdo do Dia Mundial da Conscientiza¢do do Autismo. o fato
¢ que ainda que em meio a polémicas, o Abril Azul e o Dia Mundial da Conscientizagdo do
Autismo ainda sdo fontes de informagao e conhecimento sobre o transtorno visto as publicacdes

e campanhas relacionadas.

Figura 9 — Dia 2 de Abril — Dia Mundial da Conscientizagdo do Autismo.
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Fonte: Dicionario de Simbolos (2023).

Posta essa parte simbolica, observa-se que compreender o autismo e os aspectos da
neurodiversidade cerebral ndo seja tarefa facil. Para Williams e Wright (2008), o distirbio do
espectro do autismo (Autism Spectrum Disord — ASD, codigo 6402) é um transtorno do
desenvolvimento que precisa ser observado para além da nomenclatura. Precisa ser
compreendido como algo que se nota, geralmente, nos primeiros anos de vida, mas que pode
ser passivel de manifestar-se com mais clareza no decorrer de toda a vida por se tratar de algo

que precisa ser observado com cautela.

2.3 O que é e 0 que causa o Transtorno do Espectro Autista (TEA)?

Desde os primeiros estudos sobre diagnostico de autismo, como as publicagdes de

Kanner, Asperger e outros, as caracteristicas autistas demostraram se apresentar mais visiveis e
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persistentes a partir do segundo ano de vida, em que pais e pessoas que convivem com a crianga
podem perceber mais os sinais. Ainda a época, os psiquiatras conjeturavam que criangas nesta
fase apresentavam alguns sinais e tinham uma certa “pobreza” de expressoes gestuais e faciais
e, quando eram inquietas, sua movimentagao era estereotipada e sem objetivo, podendo haver
movimentos ritmicos repetitivos, entre outras questdes, como falas artificiais ou isoladas. Essas
observagdes foram cruciais para a sociedade caminhar no que hoje se tem compilado para
subsidiar as investigacdes, diagndsticos e tratamentos de autismo no Brasil e no mundo.

Em sintese o que € e o que caracteriza o autismo? Segundo o manual DSM-V, o autismo
¢ um transtorno do neurodesenvolvimento, caracterizado por dificuldades de comunicagao
social, interagdo social e comportamentos que apresentam um conjunto de prejuizos
persistentes nessas importantes areas da vida humana, apresentando ainda padrdes restritos e
repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades, inerente a condi¢gao neurologica que
compromete o desenvolvimento e causa seu atraso. As manifestacdes do autismo em pessoas
que o possuem, causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social,
profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo. A gravidade dessas
manifestagdes pode variar de acordo com o contexto ou oscilar com o tempo.

Hoje o entendimento do DSM-V aponta que as manifestagdes do transtorno variam
muito em cada pessoa dependendo da gravidade da condi¢do autista, do nivel de
desenvolvimento e da idade cronoldgica. A gama de variagdo ¢ tdo grande que se passou a usar
o termo espectro. Além dessas mudangas, a Classificacao Estatistica Internacional de Doengas
e Problemas Relacionados a Satde (CID) também as fez em seu documento oficial, onde houve
alteracao no CID de autismo, outrora F84.0, para 6A02, como veremos mais adiante quando

abordaremos aqui o processo de diagnostico do autismo.

As caracteristicas essenciais do transtorno do espectro autista sdo prejuizo persistente
na comunicacdo social reciproca e na interagdo social (Critério A) e padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (Critério B). Esses sintomas
estdo presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento
diario (Critérios C e D). O estagio em que o prejuizo funcional fica evidente ira variar
de acordo com caracteristicas do individuo e seu ambiente. Caracteristicas
diagnosticas nucleares estdo evidentes no periodo do desenvolvimento, mas
intervengdes, compensagdes ¢ apoio atual podem mascarar as dificuldades, pelo
menos em alguns contextos. [...] O transtorno do espectro autista engloba transtornos
antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner,
autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificagdo, transtorno desintegrativo da infincia e
transtorno de Asperger. (DSM 'V, 2014, p. 97).
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As causas do autismo ainda seguem em investiga¢cdo. “Nao ¢ algo que a crianga pode
contrair. Ndo ¢ causado pelos pais. E uma condicdo que prossegue até a adolescéncia e vida
adulta. Contudo, todas as criangas com ASD continuardo a demonstrar progresso no
desenvolvimento; ha muito que pode ser feito para ajuda-las.” (WILLIAMS; WRIGHT, 2008,
p. 3). A questdo € que as caracteristicas inerentes ao TEA trazem prejuizos persistentes na vida
da pessoa autista, dependendo do grau. Este que varia dentro de um espectro com niveis que
traduzem o comprometimento dos transtornos de cada autista, caracterizados pelo atraso no
desenvolvimento de fungdes elementares para a vida humana que é exatamente a comunicagao,
0 comportamento e a sociabilidade.

O entendimento atual sobre autismo, tanto nos documentos internacionais quanto
nacionais, como na linha de cuidados em TEA no Brasil, se pauta como um transtorno
considerado na esfera do distarbio do neurodesenvolvimento caracterizado por manifestagcoes
comportamentais  atipicas, “déficits na comunicacdo e na interagdo social, padrdes
de comportamentos repetitivos e estereotipados, podendo apresentar um repertorio restrito de
interesses e atividades”. (BRASIL, 2015)

A etiologia do transtorno do espectro autista ainda permanece desconhecida. Porém,
alguns fatores de riscos, possiveis influenciadores para o surgimento do transtorno do espectro
autista, sdo relacionados no atual Manual de Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
- DSM-V como: a) fatores ambientais, que sdo fatores de riscos inespecificos, a exemplo da
idade parental avangada, do baixo peso ao nascer ou da exposicao fetal a acido valproico ou a
outros elementos ainda ndo detectaveis; b) fatores genéticos e fisioldgicos, que sdo as
estimativas de herdabilidade para o transtorno do espectro autista, que podem estar associados

a uma mutacdo genética com diferentes variagdes em diferentes familias.
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Figura 10 — Fatores de riscos para autismo.

O QUE CAUSA O AUTISMO?

Para a ciéncia a causa do autismo ainda é incerta, os fatores de riscos apresentam
a questdao ambiental e a genética e fisiolégica. Muitas teorias ja cairam por terra,
como a teoria da “mée geladeira”, criada por Leo Kanner, onde sugeria-se que o
autismo era causado por pais emocionalmente distantes.
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Fonte: elaboracdo propria com informagdes do DSM-V (2014).

Uma caracteristica essencial do TEA ¢ o comprometimento persistente da capacidade
de entender e de usar a linguagem adequadamente para a comunicagdo social. Além disso, a
analise limitrofe dos comportamentos repetitivos e estereotipados requer coeréncia, uma vez
que ¢ comum muitas criangas passarem por fases repetitivas, principalmente nas brincadeiras,
de forma que ¢ preciso buscar evidéncia de interacdo social reciproca prejudicada e de
comunicagao social.

O espectro autista pode ser compreendido como um grande raio de graus e niveis
ciclicos, onde se tem, de maneira central, o diagndstico de autismo caracterizado por prejuizos
persistentes em importantes areas afetadas, sendo elas a comunicacdo, a interagdo e o
comportamento, as quais por serem impactadas em maior ou menor grau, apresentam niveis de
gravidade dentro do espectro entre: a) nivel 1, considerado como nivel leve, quando a pessoa
autista exige certo apoio para as areas afetadas; b) nivel 2, considerado como nivel moderado,
quanto a pessoa autista exige apoio substancial para as areas afetadas; c) nivel 3, considerando

como nivel severo, quando a pessoa autista exige apoio muito substancial para as areas afetadas.
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C considera-se que o espectro autista pode ser impactado e influenciado pelo ambiente
sociocultural, idade, nivel de desenvolvimento e de gravidade; pelas caracteristicas diagnosticas
nucleares manifestadas de forma diferente em cada pessoa autista; pela capacidade de variagao
dessas caracteristicas face as diferentes respostas as intervengdes e tratamentos, que podem,
inclusive, camuflar ou mascarar os reais prejuizos nas areas afetadas da comunicag¢do, interagao
e comportamento, ou seja, trata-se de algo mutavel, complexo e que requer observacio e

acompanhamento constante uma vez diagnosticado.

Figura 11 — Espectro autista.
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Fonte: elaboragdo propria com informag¢des do DSM-V (2014).

Cada autista apresenta comportamentos impares dentro do espectro, que vai de “leve” e
“moderado” a “severo”, podendo manifestar hiperatividade, auséncia de concentragdo, baixa
tolerancia a frustacdo, pouco contato visual, movimentos estereotipados, memoria aprimorada,
sensibilidade a sons ou cheiros, entre outras caracteristicas que carecem de ser bem observadas
e analisadas clinicamente por um quadro de especialistas em atrasos de desenvolvimento e

transtornos do neurodesenvolvimento.
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O DSM-V traz essa tabela dos niveis de gravidade e da necessidade de apoio em cada
um dos graus, envolvendo a comunicagao social e o comportamento restritivo e repetitivo,
conforme se observa abaixo. Essas gravidades estdo relacionadas ao comprometimento € aos
déficits que causam maior ou menor prejuizo na vida e na funcionalidade de cada pessoa autista.
Alguns dos déficits, sem o apoio necessario no momento ideal, podem vir a comprometer de

forma consideravel as relagdes sociais, o desenvolvimento e a qualidade de vida do autista.

Quadro 6 — Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista.

Nivel de gravidade Comunicacao social Comportamentos restritos e repetitivos

Nivel 3 Déficits graves nas habilidades de comunicagao social verbal  Inflexibilidade de comportamento, extrema di-

“Exigindo apoio muito substancial” e nao verbal causam prejuizos graves de funcionamento, ficuldade em lidar com a mudanca ou outros
grande limitagao em dar inicio a interagdes sociais e res- comportamentos restritos/repetitivos interferem
posta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por acentuadamente no funcionamento em todas as
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas pala- esferas. Grande sofrimento/dificuldade para mu-
vras que raramente inicia as interagoes e, quando o faz, tem dar o foco ou as agdes.

abordagens incomuns apenas para satisfazer a necessidades
e reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Nivel 2 Déficits graves nas habilidades de comunicagao social verbal e Inflexibilidade do comportamento, dificuldade de

“Exigindo apoio substancial” nao verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca lidar com a mudanga ou outros comportamentos
de apoio; limitagdo em dar inicio a interagdes sociais e res- restritos /repetitivos aparecem com frequéncia su-
posta reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem ficiente para serem ¢bvios ao observador casual e
de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples, interferem no funcionamento em uma variedade
cuja interagao se limita a interesses especiais reduzidos e de contextos. Sofrimento e/ou dificuldade de
que apresenta comunicagao nao verbal acentuadamente mudar o foco ou as agdes.
estranha.

Nivel 1 Na auséncia de apoio, déficits na comunicagao social causam  Inflexibilidade de comportamento causa interfe-

“Exigindo apoio” prejuizos notdveis. Dificuldade para iniciar interagoes so- réncia significativa no funcionamento em um ou
ciais e exemplos claros de respostas atipicas ou sem sucesso  mais contextos. Dificuldade em trocar de ativida-
a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar de. Problemas para organizagao e planejamento

interesse reduzido por interagdes sociais. Por exemplo, uma  sao obstaculos a independéncia.
pessoa que consegue falar frases completas e envolver-se na

comunicagao, embora apresente falhas na conversagao com

0s outros e cujas tentativas de fazer amizades sao estranhas

e comumente malsucedidas.

Fonte: DSM V (2014).

Para cada nivel de suporte, a comunidade também deve ser conclamada. E preciso
compreender que um transtorno como o autismo ndo acontece somente em casa ou nas clinicas
de terapias, o autismo estd nas escolas, nas ruas, nas pragas, nos shoppings, nas cidades. A
comunidade também tem um papel fundamental no suporte em maior ou menor necessidade,
de acordo com o nivel de cada pessoa com autismo integrante desse complexo social. Por essa
razdo, ¢ mais que necessario difundir essas demandas e informag¢des como utilidade publica
face ao crescente numero de diagnosticos.

Enquanto se observa como crescente o numero de diagnodsticos — e da demanda
populacional por tratamento — € preciso ainda mais informagdo para que esses diagndsticos
sejam mais precoces, pois, se forem eles tardios, podem prejudicar o tratamento das criangas
com TEA. Quanto antes o TEA for diagnosticado, mais respostas positivas e beneficios os

tratamentos e as intervengdes podem trazer.
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O TEA nd3o ¢ um transtorno degenerativo, sendo comum que aprendizagem e
compensagdo continuem ao longo da vida, e o entendimento sobre o autismo € seus sinais
contribuem diretamente na busca pelo diagndstico e tratamento. Este que nao ¢ so clinico, visto
que precisa ser intenso, muitas vezes, precisa ser reforcado em casa pelos familiares. E um
somatorio de esfor¢os em prol de melhorar a qualidade de vida dessas criangas em face desses
déficits e necessidades de adaptagdo para a vida em sociedade.

Nesse sentido, estamos falando de um transtorno que apresenta uma ampla gama de
manifestagdes e sintomas, com diagnoésticos clinicos determinados com base em critérios
comportamentais, incluindo interacdo social prejudicada e habilidades de comunicagdo e
comportamentos restritivos e estereotipados (por exemplo, preocupacdo, rigidez). As
comorbidades sdo muitas e podem incluir agressdo (para si € para o outro), impulsividade,
ansiedade, depressdo, alimentagcdo seletiva, distirbios do sono, sensibilidades sensoriais,
convulsdes e atraso cognitivo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1994).

O autismo ndo se manifesta da mesma maneira em todos. Ele ¢ peculiar, caracteristico,
e varia considerando as areas conjunturais da interagao social, da cogni¢ao, do comportamento
e da comunicagdo. Estamos falando de “autismos”, assim mesmo, no plural, pois esse transtorno
se manifesta de forma diferente em cada individuo, podendo até vir isolado, apenas com o
diagnostico de autista, mas, também, pode vir associado a muitas outras comorbidades.

Por se tratar de uma neurodiversidade, logo, cabe-nos trazer algumas consideragoes
sobre esse termo, o qual ganhou notoriedade a partira da autista, Judy Singer, em 1999,
sociologa australiana, considerada aspeger (hoje essa ¢ uma nomenclatura em desuso € nao
recomendada) a qual cunhou o termo neurodiversidade em um texto “Por que vocé€ ndo pode
ser normal uma vez na sua vida? De um ‘problema sem nome’ para a emergéncia de uma nova
categoria de diferenca”. (Singer 1999). Seu propdsito foi demonstrar que as variagdes das
condigdes neuroldgicas na espécie humana s3o comuns € que existem pessoas
neurologicamente diferentes “neuroatipicas” com funcionamento diferente uns dos outros.

O movimento de neurodiversidade busca igualdade, respeito e inclusdo social e seu
entendimento passou a ser usado para descrever a grande variedade de formas como a mente
humana se comporta e ndo uma doenga a ser tratada ou curada. O termo remete as condigdes

214

neurologicas atipicas das pessoas “neurodivergentes””, as quais possuem diferengas humanas

que precisam ser respeitadas como qualquer outra, como raga, sexo, cor, religido.

14Neurotipico: é o individuo que nfio possui alteracdes neuroldgicas ou no neurodesenvolvimento. O seu
funcionamento neurologico € o esperado pela sociedade. Neurodivergente: é o individuo que possui alteragdes
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Vigotski (1997), parte do pressuposto que a diversidade do neurodesenvolvimento estéd
relacionada as potencialidades e as possibilidades dos seres humanos e nao necessariamente
enfatiza as limitagdes e impossibilidades de uma crianga ou um adulto, mas sim, entende que
ha uma gama de elementos ou mesmo de limitagdes sociais que podem impedir ou retardar que
as pessoas nessa condicdo possam avangar em seu desenvolvimento. O autor defende uma
forma peculiar de cada crianga se desenvolver. Vigotski (1991) considera o fator bioldgico que
dificulta ou atrasa o desenvolvimento infantil, mas ressalta que pelo ser social e histérico
humano, o social pode ou nido dar bases corroborativas para o desenvolvimento da pessoa
humana visto a rela¢ao individuo e sociedade.

A neurodiversidade e o contexto social devem ser levadas em consideragdo no momento
da investigacdo para o diagnostico, os profissionais de saude tém um papel importante dentro
de suas particularidades. Cada olhar profissional se complementa com a finalidade de
compreender, investigar, diagnosticar e encaminhar para um tratamento especifico e
individualizado cada pessoa autista atendida. Para isto, tudo precisa ser avaliado, inclusive, para
além da esfera da neurodiversidade biologica, os aspectos sociais devem ter foco de modo a

subsidiar relatérios e laudos de diagnostico e formas de tratamento a serem seguidas

2.4 O processo de diagnostico do autismo

Segundo a Organiza¢ao Mundial da Saude (OMS), estima-se que 70 milhdes de pessoas
no mundo vivem dentro do espectro autista, que pode se apresentar de forma grave, leve ou
moderada, afetando principalmente a comunicagdo e a socializacdo. Essas
caracteristicas surgem ainda na infancia, tendem a continuar na adolescéncia e permanecem
quando o individuo se torna adulto. Outras comorbidades também podem estar junto com o
autismo: transtorno de déficit de atengdo e a hiperatividade, ou comprometimento intelectual,
entre outras. Em contexto global, esses dados podem ser ainda mais alarmantes.

Nos Estados Unidos, o o6rgdo responsavel por identificar, pesquisar e fornecer a
prevaléncia de pessoas com autismo ¢ o CDC (Center of Deseases Control and Prevention),

que em traducgdo, se trata de um Centro de Controle e Prevencdo de Doenga. O 6rgao esta

neurologicas ou no neurodesenvolvimento e que apresenta um funcionamento neurolégico fora do padrio
esperado pela sociedade. Sdo consideradas pessoas neurodivergentes aquelas que apresentam variagdes
cognitivas, como o Transtorno do espectro autista (TEA), que ¢ um transtorno de desenvolvimento que
caracteriza-se, entre outros aspectos, por provocar déficit de socializagdo e comunicagdo. (SANTOS, 2008).
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vinculado ao departamento de saude dos EUA, situado na Geoérgia, e trabalha na esfera publica
de modo a promover informacgdes ¢ dados que embasem as decisdes politicas nessa area.

Dentro do CDC uma das redes que mais se destaca acerca do monitoramento dos casos
de autismo ¢ a Rede de Monitoramento de Deficiéncias de Autismo e Desenvolvimento
(ADDM), a qual realiza pesquisas por meio de coleta de dados para entender melhor o niumero
e as caracteristicas de criancas com TEA e outras deficiéncias de desenvolvimento, em
diferentes areas dos Estados Unidos, com o objetivo de: descrever a populagdo de criangas com
TEA; comparar qudo comum ¢ o TEA em diferentes areas do pais; medir o progresso na
identificacdo precoce do TEA; identificar mudangas na ocorréncia de TEA ao longo do tempo,
e entender o impacto do TEA nas comunidades dos EUA. Os dados, além de descreverem o
nimero de criancas com transtorno do espectro do autismo (TEA), ajudam a definir as
caracteristicas e a idade que as criangas sao avaliadas e diagnosticadas pela primeira vez.

Nos anos 2000, as pesquisas da rede apontaram que havia 1 (um) caso de autismo a cada
150 criangas observadas. Em 2002, o nimero se manteve. Porém, a partir de 2004, os nimeros
passaram a ser muito maiores, gerando quase que uma preocupacdo mundial com a tematica.
Atualmente, houve uma melhoria na identificagdo precoce do TEA, sugerindo-se progresso na
identificacao precoce de TEA ao longo do tempo. Em 2020, as criancas nascidas em 2016 (4
anos) tiveram 1,6 vezes mais chances do que as criangas nascidas em 2012% (8 anos) de serem
identificadas como tendo TEA aos 48 meses de idade.

Segundo a Rede, a pandemia afetou o processo de identificagdo de TEA nos EUA. Antes
do inicio da COVID-19, criangas de 4 anos recebiam mais avaliagdes e identificagdes do que
criangas de 8 anos quando tinham 4 anos de idade. No entanto, com o inicio da pandemia —
margo de 2020 - a taxa de avaliagdo e identificacdo de TEA diminuiu muito entre criangas de 4
anos, em comparagdo com criangas de 8 anos quando tinham 4 anos de idade. A ADDM?® alerta
que no futuro, serd importante identificar maneiras de apoiar criangas que sofreram atrasos na
identificacdo precoce de TEA e melhorar o acesso equitativo e oportuno a identificagdo precoce.

O numero mais alarmante que se tem, de acordo com a tultima pesquisa do CDC,
divulgada em margo de 2023, onde se analisou dados de mais de 226 mil criangas americanas

de 11 regides do pais, ¢ que hoje, 1 (uma) em cada 36 (trinta e seis) criancas de 8 anos sio

15 Para o tltimo estudo da CDC as criangas deveriam atender a defini¢do de caso de TEA se tivessem até 8 anos
de idade em 2020, ou seja, nascidas em 2012, morassem na area de vigilancia em trés locais (Arizona, Califérnia
e Minnesota) e cumprisse os demais requisitos da pesquisa como documentagao e registros.

16 Para os anos de vigilancia de 2022 e 2024, a ADDM Network continuard monitorando a prevaléncia de TEA
entre criangas de 8 anos; progresso na identificacdo precoce de TEA entre criangas de 4 anos; e o estado de satde,
necessidades e planejamento de adolescentes com TEA enquanto se preparam para a transi¢do para a idade adulta.
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autistas nos EUA. E a mais alta estimativa dos anos analisados. Os pesquisadores alertam
inclusive, para evidéncia de disparidades para varios subgrupos, o que requer a necessidade de
esfor¢os continuos para reduzir elementos como desigualdade geograficas, raciais e étnicas na

identificacdo e no apoio as pessoas com TEA.

Quadro 7 — Prevaléncia do TEA nos EUA de 2000 a 2020.

Prevaléncia combinada Isso é cerca de
Ano de Ano de N. de Relatério de por 1000 criancas 1 em X
vigilancia Nascimento sites ADDM (Intervalo entre sites criancas
ADDM) ¢
27,6
2020 2012 11 (23.1-44.9) 1 em 36
23,0
2018 2010 11 (16.5-38.9) 1 em 44
2016 2008 11 18,5 1 em 54
(18,9-19,1)
2014 2006 11 16,8 1 em 59
(13,1-29,3)
2012 2004 1 14,5 I em 69
(8,2-24,6)
14,7
2010 2002 11 (5.7-21.9) 1 em 68
11,3
2008 2000 14 (4.8-212) 1 em 88
9,0
2006 1998 11 (42-12.1) lem 110
8,0
2004 1996 8 (4.6-9.8) 1 em 125
6,6
2002 1994 14 (33-10,6) 1 em 150
6,7
2000 1992 6 (4.5.9.9) 1 em 150

Fonte: CDC (2022).

Segundo Newschaffer e Curran (2003), os registros de pessoas com o TEA comegaram
a ser coletados de maneira ampla somente a partir de 1990, sendo que as estimativas ao tempo
davam conta de cinco a dez pessoas com o transtorno em um universo de dez mil individuos,
nimero que atualmente foi massacrado. Hoje os dados da CDC nos apresentam um quadro
crescente de 1 para cada 36 criangas. Ainda ndo ha consenso para explicar o motivo do aumento
do numero de casos de autismo no mundo, ainda que a ciéncia esteja se debrugando nesse tipo
de investigagao.

A titulo de registros, ha de se pontuar importantes passagens relacionadas as
possibilidades do aumento de diagnostico de autismo, as quais foram identificadas durante a
revisdo bibliografica e de literatura feitas neste estudo, onde apareceram apontamentos

enviesados, mas que precisam ser registrados para melhor avaliados em momento oportuno.
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a) Historicamente o autismo era “confundido” ou “reduzido” ao que se chamava de retardo
mental, o que fazia com que a crianga fosse diagnosticada erronecamente como
“retardada” e ndo como autista, Baker (2004);

b) As reformulagdes das politicas publicas possibilitaram um diagnostico mais assertivo
tirando o autismo da condi¢do de retardo mental ¢ o identificando como TEA,
colaborando para o aumento no numero ¢ identificagao dos casos na esfera publica;

¢) O aumento dos nimeros de casos de autismo esta associado ao decréscimo no numero
de casos de retardamento mental e deficiéncias de aprendizagem, pois a prevaléncia de
autismo foi significativamente associada ao declinio nos casos de retardamento mental
e deficiéncia de aprendizagem, Shattuck (2019);

d) Hipodtese de o aumento na incidéncia dos casos de autismo ser resultado do uso de
mercurio em vacinas, porém sem comprovagao, como se vé em Baker e Stokes (2007);

e) Maior acesso da populacdo a diagndsticos, conforme relatorio do CDC, que apontou
inclusive que em 2020 cresceu o numero de casos de autismo entre criangas negras,
latinas e hispanicas dos EUA;

f) Maior preparo dos profissionais de saude e educadores para identificagdo do TEA;

g) Questdes ambientais e fatores externos como alimentagdo, uso de medicamentos, etc.;

h) Fatores genéticos que podem estar também associados fatores externos aumentarem o
risco de TEA;

i) Aumento no niimero de diagnésticos de TEA se deu devido a mudanga nos critérios de

avaliacdo contida no DSM, Newschaffer e Curran (2003).

Almeida e Neves (2020), concluiram que apenas a vertente psiquidtrica parece
insuficiente para explicar a popularizacdo do transtorno nos ultimos anos, € que de fato, os
dados epidemioldgicos encontrados, apontam para um aumento significativo do diagnostico de
TEA, como uma possivel epidemia. “a confirmac¢do do aumento de criangas diagnosticadas a
partir das pesquisas epidemioldgicas incita a conjecturar posicionamentos, questdes e
argumentos a respeito desta inflacao” (ALMEIDA; NEVES, 2020, p. 2).

As autoras, Almeida e Neves (2020), ressaltam ainda que ¢ no campo social que ocorreu
a popularizacdo e consequente crenga sobre a epidemia de autismo. Nesse sentido, interessa
pensar os efeitos desse aumento expressivo de criancas diagnosticadas com TEA. “Isso implica
que haja escuta e investimento para familias que sofrem e se angustiam com o sintoma de suas
criangas, assim como para professores e outros profissionais que serdo convocados a pensar o

desafio referido a inclusao” (ALMEIDA; NEVES, 2020, p. 4).
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Nao foi identificado, no Brasil, um Centro tdo avangado quanto o CDC, responséavel
pelo observatério em autismo nos EUA, tampouco encontrado dados e estimativas sobre
autismo. Porém, ¢ sabido que os casos tém aumentado ao ponto de pressionar o poder publico
para reconhecer a necessidade de ofertar servigos especializados, sobretudo, na primeira
infancia, onde mais se notam os primeiros sinais, que sao diferentes e que podem se apresentar
conjuntamente com outras comorbidades, o que leva a compreensdo de que um autismo nao ¢é
igual ao do outro. Como seu viu, fala-se em autismos, no plural, diante da neurodiversidade e
complexidade do autismo.

Existe hoje uma demanda por profissionais especializados para contribuirem no
processo de investigacdo e de tratamento do autismo. Segundo Rogers, Dawson e Vismara
(2015) ainda sao poucos os terapeutas na area, sendo muito comuns longas listas de espera. Os
autores ressaltam sobre a importancia da intervencao precoce para os ganhos de competéncias
na aprendizagem, comunicagao e sociais.

O diagnostico de TEA se baseia em um limiar que apresente prejuizos nas habilidades e
comportamentos da comunicagao, interagao social € comportamento. Deve considerar a idade
do individuo, o nivel de funcionamento intelectual e o contexto sociocultural. As vezes nota-se
de inicio o atraso precoce da linguagem, mas este fato isolado ndo ¢ um forte indicativo de
autismo, ainda que seja um sinal de alerta “a menos que também haja evidéncias de motivacao
limitada para a comunicacao social e habilidades de interacdo limitadas” (OMS, 2022).

Isto posto, cabe-nos relatar sobre os sinais de autismo. Segundo Williams e Wright
(2008), ndo ha um padrao fixo e formal para as manifestagdes do autismo, tampouco a idade
determinada. Em geral, os sintomas tornam-se evidentes na primeira infincia e podem, muitas
vezes de forma gradativa, variar bastante. Inimeras criangas podem ndo apresentar todos os
sinais, somente alguns, e estes precisam ser investigados. Os sinais podem variar com a idade
e a gravidade e entre cada autista.

O autismo pode se manifestar na infancia ou em qualquer fase da vida, sendo mais
comum identificar-se na infancia, inclusive, quando a crianga ¢ ainda um bebé. Segundo o
Centro de Controle de Doengas dos EUA, o CDC, alguns dos sinais podem ser observados nessa
fase, a exemplo da auséncia de contato visual da crianga com a mae durante a amamentagao;
ou quando a crianga nao alcanga alguns dos marcos de desenvolvimento, como: balbuciar, aos
doze meses; falar papa e mama, aos dezesseis meses; apontar para compartilhar objetos, entre
outros pontos do inicio da formacdo da crianga que precisam ser observados e identificados

precocemente.
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Na idade adultal’ o autismo também pode se manifestar, pois ¢ um transtorno presente
ao longo da vida e cujas manifestagdes e impactos variam “de acordo com a idade, habilidades

intelectuais e de linguagem, condigdes concomitantes e contexto ambiental” (OMS, 2022).

e Infancia: Caracteristicas podem surgir durante a infancia, embora s6 possam ser
reconhecidas como indicativas de Transtorno do Espectro do Autismo em
retrospectiva. Geralmente ¢ possivel fazer o diagnostico de Transtorno do
Espectro Autista durante o periodo pré-escolar (até 4 anos), principalmente em
criangas que apresentam atraso generalizado no desenvolvimento. O platd das
habilidades de comunicagdo social e linguagem e o fracasso em progredir em seu
desenvolvimento ndo sdo incomuns. A perda de palavras precoces e de
responsividade social, ou seja, uma verdadeira regressdo, com inicio entre 1 e 2
anos, ¢ incomum, mas significativa e raramente ocorre apos o terceiro ano de
vida. Nestes casos, deve ser aplicado o qualificativo «com perda de competéncias
previamente adquiridasy.

e  Pré-escolar: Em criangas pré-escolares, os indicadores de um diagnéstico de
Transtorno do Espectro do Autismo geralmente incluem evitar o contato visual
mutuo, resisténcia ao afeto fisico, falta de brincadeiras imaginarias sociais,
linguagem que ¢ atrasada no inicio ou ¢é precoce, mas ndo usada para conversa
social; retraimento social, preocupagdes obsessivas ou repetitivas e falta de
interacdo social com os pares caracterizada por brincadeiras paralelas ou
desinteresse. Sensibilidades sensoriais aos sons cotidianos, ou aos alimentos,
podem ofuscar os déficits subjacentes de comunicacdo social.

e Meia Infancia: Em criangas com Transtorno do Espectro Autista sem Transtorno
do Desenvolvimento Intelectual, as dificuldades de ajustamento social fora de
casa podem ndo ser detectadas até a entrada na escola ou adolescéncia, quando
problemas de comunicagdo social levam ao isolamento social dos pares. A
resisténcia em se envolver em experiéncias desconhecidas e reagdes marcantes,
mesmo que pequenas, nas rotinas sio tipicas. Além disso, os focos excessivos nos
detalhes, bem como a rigidez do comportamento ¢ do pensamento, podem ser
significativos. Os sintomas de ansiedade podem se tornar evidentes neste estagio
de desenvolvimento.

o  Adolescéncia: Na adolescéncia, a capacidade de lidar com a crescente
complexidade social nas relagdes entre pares em um momento de expectativas
académicas cada vez mais exigentes ¢ muitas vezes sobrecarregada. Em alguns
individuos com Transtorno do Espectro do Autismo, os déficits de comunicagéo
social subjacentes podem ser ofuscados pelos sintomas de Transtornos Mentais e
Comportamentais concomitantes. Os sintomas depressivos sdo frequentemente
uma caracteristica de apresentacao

e  Maioridade: Na idade adulta, a capacidade das pessoas com Transtorno do
Espectro Autista de lidar com as relagdes sociais pode se tornar cada vez mais
desafiada, e a apresentagdo clinica pode ocorrer quando as demandas sociais
sobrecarregam a capacidade de compensagdo. Apresentar problemas na idade

17 Anthony Hopkins, ator premiado internacionalmente e descrito pela imprensa britanica, incluindo veiculos como
a BBC e o jornal “The Guardian”, como um dos melhores atores em atividade (2023), soube que era autista
apos os 70 anos. Ele tornou publico seu diagndstico recentemente, de maneira casual e tranquila para o jornal
“The Desert Sun” e aproveitou para esclarecer que sua condi¢do nunca seria um impedimento para o trabalho:
“Eu fui diagnosticado com a Sindrome de Asperger, mas sou de alto desempenho. Muitas pessoas com Asperger
sdo altamente funcionais, porém inconsistentes. Elas tém habitos nervosos e pensamentos obsessivos. Alguns
neurologistas ndo concordam, mas as pessoas com esse diagnostico tendem a ser criativas ou severamente
incapacitadas. Eu ndo sei se isso se aplica a mim, mas sei que nunca posso ficar calmo. Costumo executar varias
tarefas, de vez em quando decido que nao vou pintar e depois passo 24 horas pintando.” O trabalho mais recente
de Anthony ¢ o filme da Netflix “Dois Papas”, no qual ele concorre ao Oscar na categoria Melhor Ator
Codjuvante pelo papel de Papa Bento X VI. Entre um de seus principais trabalhos esta “O Siléncio dos Inocentes”,
de 1991, em que ganhou o Oscar ao interpretar o canibal Hannibal Lecter, considerado o maior vilao da historia
do cinema pelo “American Film Institute”.
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adulta pode representar reagdes ao isolamento social ou as consequéncias sociais
de um comportamento inadequado. As estratégias de compensagdo podem ser
suficientes para sustentar as relagdes diadicas, mas geralmente sdo inadequadas
em grupos sociais. Interesses especiais e aten¢do focada podem beneficiar alguns
individuos na educag¢@o e no emprego. Os ambientes de trabalho podem ter de ser
adaptados as capacidades do individuo. Um primeiro diagnostico na idade adulta
pode ser precipitado por um colapso nas relagdes domésticas ou de trabalho. No
Transtorno do Espectro do Autismo hd sempre uma histéria de comunicacao
social na primeira infancia e dificuldades de relacionamento, embora isso s
possa ser aparente em retrospectiva. (OMS, 2022).

No Brasil, a “Linha de cuidado para a aten¢d@o as pessoas com transtornos do espectro
do autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude”
brasileira, apresenta depoimentos de pais de criancas com TEA, onde afirmam ser comum a
lembranga de que eles sempre perceberam que seus filhos, quando bebés, “eram diferentes”,
recusavam algumas interagdes, muitos nao tinham contato olho a olho ou nao respondiam aos
chamados de voz, alguns manifestavam a preferéncia de ficarem sozinhos em vez de serem
carregados no colo, outros ndo apontavam, andavam na posta dos pés, usavam as maos dos pais

e maes como ferramentas, entre outros sinais.

Quadro 8 — Caracteristicas clinicas apresentadas por criangas em risco para TEA.

De 6 a 8 meses De 12 a 14 meses Por volta de 18 meses

N30 apresentam
iniciativa em comecar,

provocar e sustentar N3o respondem ~ R
N ~ = N3o se interessam por
interagdes com os claramente quando sdo .

- jogos de faz-de-conta.
adultos préximos (por chamadas pelo nome.

exemplo: auséncia da
relacdo olho a olho).

MN3o se interessam Auséncia da fala ou

pelo prazer que N3o demonstram atencao . ~
. fala sem intencio
podem prowvocar compartilhada. ) .
comunicativa.
no outro.
Silenciamento de suas Desinteresse por outras

Auséncia do apontar
protodeclarativo, na
intencdo de mostrar algo

manifestacbes vocais,
auséncia do balbucio,
principalmente em

criangas: preferem
ficar sozinhas e, se
ficam sozinhas, ndo

a alguém. . . )
resposta ao outro. incomodam ninguém.
Auséncia de MN3o ha ainda as Caso tenham tido o
movimentos primeiras palavras ou os desenvolvimento da fala e
antecipatdrios em primeiros esbocos sao de interacao, podem comecar
relagdo ao outro. palavras estranhas. a perder essas aquisicies.

Ja podem ser observados
N3o se viram na comportamentos

direcdo da fala repetitivos e interesses
humana a partir dos restritos e estranhos (por
quatro primeiros exemplo: por ventiladores,
meses de vida. rodas de carrinhos, portas
de elevadores).

N3o imitam pequenos
gestos ou brincadeiras.

N30 se interessam em
chamar a atencao das
pessoas conhecidas

e nem em lhes
provocar gracinhas.

Fonte: Area Técnica de Saude Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS. (2015).

MN3o estranham quem
ndo & da familia mais
proxima, como se nao
notassem a diferenca.

Pode aumentar
seu isolamento.
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Muitos pais e mades que “notam” algo diferente no comportamento dos filhos,
geralmente ndo tem conhecimento especifico desses sinais € por vezes demoram a tomar
providéncias na busca de uma resposta para questdo, ainda mais considerando a cultura local
comum — muitas vezes verbalizado e polinizado — de que cada crianga tem seu tempo. E preciso
atentar-se que a observagao dos sinais € o primeiro passo para todo o processo que vem depois.

Feita a identificacdo dos sinais de autismo, mesmo ainda ndo tendo diagnostico
conclusivo, em se tratando de atraso de desenvolvimento, deve-se iniciar as intervengoes e
tratamentos terapéuticos em linhas especializadas, de forma precoce, de modo a ndo “perder
tempo”. O autismo ndo espera. Cada tempo de intervengdo perdido pode impactar no futuro da
crianga, isto porque o autismo ¢ diretamente ligado a um atraso de desenvolvimento, onde as
criancas precisam, sobremaneira, de estimulos para se desenvolver. O que pressupde que,
mesmo que seja um atraso de outra esfera e ndo mesmo de autismo, a interven¢do, assim como
as terapias precisam ocorrer com carater preventivo pois sdo estimulos para a vida.

Em muitos casos ¢ possivel notar esses sinais com antecedéncia. Young, Brewer e
Pattion (2003), em analise dos casos autistas estudados por eles, em 75% a 88% desses ja havia
sinais indicativos da patologia antes dos 2 (dois) anos e, entre 31% a 55%, antes de 1 (um) ano
(YOUNG; BREWER; PATTISON, 2003). Alguns autores defendem ser oficialmente indicado
que o diagnostico definitivo de TEA seja fechado a partir dos trés anos, o que ndo desfaz o
interesse da avaliagdo e da intervencdo o mais precoce possivel.

Alguns instrumentos ajudam na identificacdo dos sinais para diagndstico de autismo.
Talvez o mais conhecido desses instrumentos seja 0 Modified Checklist for Autism in Toddlers
(M-Chat), que consiste em um questionario com 23 itens e pode ser aplicado por qualquer
profissional de saude. As perguntas sdo direcionadas para os pais e maes de criangas com sinais

218 e

de autismo, com idade entre 18 e 24 meses. As respostas sdo objetivas — “sim” ou “ndo
indicam a presenca de comportamentos conhecidos como sinais precoces de TEA. Identifica,
inclusive, comportamentos, interesses da crianca no engajamento social, socializagdo,
habilidades, contato visual, capacidade de imitagdo, brincadeiras repetitivas e imaginativas,
capacidade de comunicagdo, ecolalias, uso de gestos para direcionar a atengao compartilhada e

social, como o simples fato de apontar.

18 Como ¢ calculado? Cada questdo soma um ponto se risco (dependendo da pergunta, o risco pode mudar se
respondido SIM ou NAO), e pode totalizar resultados entre 0 e 20 pontos. A interpretacdo pode ser baixo risco
(0 a 2 pontos), risco moderado (3 a 7 pontos) ou alto risco (8 a 20 pontos). Perceba que ndo ha “nenhum risco”
ou “certeza”, pois a escala M-CHAT nao € capaz de confirmar ou afastar o diagnostico. Ela ndo tem o objetivo
de dar ou ndo o diagndstico, apenas é um teste de identificar risco para TEA. Ao aplicar o teste e identificar
riscos, recomenda-se repetir a escala e procurar ajuda profissional.
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Quadro 9 — Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-Chat).
Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT)

Diana Robins, Deborah Fein & Marianna Barton, 1929

Por favor, preencha este guestiondrio sobre o comportamento usual da crianga. Responda a todas as
guestdes. Se o comportamento descrito for raro (ex. fol observado uma ou duas vezes), responda
como Se a crianga nao o apresente. Faga um circulo & volta da resposta “Sim” ou *Nao™.

Interessa-se pelas outras criancas? Sim  Mao

Gosta de jogar &s escondidas? Sim  Nao

6  Aponta com o indicador para pedir alguma coisa? Sim  Nao

Brinca apropriadamente com brinquedos (carros ou Legos) sem leva-los a boca, Sim  N#o
abanar ou deitd-los ao chia?

10 Acrianga mantém contacto visual por mais de um ou dois segundos? Sim  Nao

12 Sorri como resposta s suas expressdes faciais ou ao seu sorriso? Sim  Nao

14 Responde/olha quando ofa) chamam pelo nome? Sim Nao

Ja anda? Sim  Nao

18 Faz movimentos estranhos com as maos/dedos proximo da cara? Sim  Nao

20  Alguma vez se preocupou guanto & sua audicio? Sim  Nao

22 Porvezes fica a olhar para o vazio ou deambula ao acaso pelos espagos? Sim  Mao

Traduzido pela Unidade de Autismao
Fonte: https://mchatscreen.com/wp-content/uploads/2015/05/M-CHAT _Portuguese2.pdf.

A resposta “Sim” ou “Nao” pode ligar um alerta necessario ainda nos primeiros dias de

vida de uma crianca. Recomenda-se que em caso de a familia suspeitar que sua crianga tenha
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autismo, a partir de sinais muitas vezes cotidianos, sendo que o teste indicou riscos, deve-se

repetir o teste, e, confirmando a situagao, procurar um especialista o quanto antes, afinal, como

afirma Paiva Junior, em seu livro “Autismo, ndo espere, aja logo!” o tempo € precioso no

tratamento do TEA.

No Brasil, o documento relacionado a linha de cuidados em autismo, do governo federal,

adaptou o questionario M-Chat para difundir em seu documento, conforme as questdes abaixo.

Ademais a Le 13.438/2017, alterou o Estatuto da Crianga e do Adolescente, tornando

obrigatério o Sistema Unico de Saude — SUS a adotar protocolo para avalia¢do de riscos ao

desenvolvimento psiquico de criancas de até 18 meses de idade, o que inclui risco em TEA.

Quadro 10 — Sinais de alerta para TEA de acordo com a Linha de Cuidados do SUS no

coisa ou mostrar interesse por algo? (E diferente de pegar na mao, como se estivesse

usando a mao).

Brasil.

N. | INDAGACAO SIM | NAO

1. Seu filho tem iniciativa de olhar para seus olhos? Tenta olhar?

2. Seu filho tenta chamar sua atengdo?

3. E muito dificil captar a atengdo do seu filho?

4. Seu filho tenta provoca-lo para ter uma interagdo com vocé e lhe divertir? Ele se
interessa e tem prazer numa brincadeira com vocé?

5 Quando seu bebé se interessa por um objeto e vocé o guarda, ele olha para vocé?

6. Enquanto joga com um brinquedo favorito, ele olha para um brinquedo novo se vocé
0 mostra?

7. Seu filho responde pelo seu nome quando vocé€ o chama sem que ele lhe veja?

8. O seu filho mostra um objeto olhando para seus olhos?

9. O seu filho se interessa por outras criangas?

10. | O seu filho brinca de faz-de-conta, por exemplo, finge falar ao telefone ou cuida de
uma boneca?

11. | O seu filho usa algumas vezes seu dedo indicador para apontar, para pedir alguma
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12. | Seu filho, quando brinca, demonstra a fungdo usual dos objetos? Ou, em vez disso,
coloca-os na boca ou joga-os fora?

13. | O seu filho sempre traz objetos até vocé para mostrar-lhe alguma coisa?

14. | O seu filho parece sempre hipersensivel ao ruido? (Por exemplo, tampa as orelhas)

15. | Responde com sorriso ao seu rosto ou ao seu sorriso ou mesmo provoca seu sorriso?

16. | O seu filho imita vocé? (Por exemplo, vocé faz uma careta e seu filho o imita?)

17. | Seu filho olha para as coisas que vocé esta olhando?

18. | Alguma vez vocé ja se perguntou se seu filho ¢ surdo?

19. | Sera que o seu filho entende o que as pessoas dizem?

20. | A sua crianca olha o seu rosto para verificar a sua reacdo quando confrontado com
algo estranho?

Fonte: Area Técnica de Satide Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS. (2015).

O diagnéstico precoce ou a identificagdo dos sinais o mais cedo possivel, podem,

inclusive, ajudar na andlise do contexto da crianca com autismo, uma vez que ela corre o risco

de perder uma habilidade adquirida anteriormente, pois, de acordo com a CID-11, uma pequena

propor¢do de individuos com TEA pode apresentar uma perda de habilidades previamente

adquiridas. Essa regressdo geralmente ocorre durante o segundo ano de vida e, na maioria das

vezes, envolve o uso da linguagem e a capacidade de resposta social.

A perda de habilidades adquiridas anteriormente raramente é observada apds os 3 anos
de idade. Se ocorrer ap6s os 3 anos de idade, ¢ mais provavel que envolva perda de
habilidades cognitivas e adaptativas (por exemplo, perda de controle intestinal e
vesical, sono prejudicado), regressdo de habilidades de linguagem e sociais, bem
como aumento de distiirbios emocionais e comportamentais. (OMS, 2022).

O diagnéstico de autismo é, em suma, um diagnostico clinico, muito embora seja

feito um processo investigativo plural. Isso significa que ¢ realizado a partir de observacdes da

crianga e de entrevistas com pais e/ou seus cuidadores e deve pautar a investigacdo nos déficits

persistentes que podem agravar em maior ou menor grau o desenvolvimento da comunicagao,

interacao social e comportamento de um individuo.
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O transtorno do espectro autista ¢ caracterizado por déficits persistentes na
capacidade de iniciar e manter interacio social reciproca e comunicagdo social, e
por uma série de padrdes de comportamento, interesses ou atividades restritos,
repetitivos e inflexiveis que sdo claramente atipicos ou excessivos para o individuo.
idade e contexto sociocultural. O inicio do transtorno ocorre durante o periodo de
desenvolvimento, geralmente na primeira infincia, mas os sintomas podem nao se
manifestar totalmente até mais tarde, quando as demandas sociais excedem as
capacidades limitadas. Os déficits sio suficientemente graves para causar prejuizo
no funcionamento pessoal, familiar, social, educacional, ocupacional ou em outras
areas importantes do funcionamento [...]. (OMS, 2022, grifo nosso).

Existem alguns elementos importantes que precisam ser considerados e correlacionados

para o diagndstico de autismo, como procurou-se demonstrar abaixo.

Figura 12 — Como ¢ feito um diagnostico de autismo?

COMO E FEITO O DIGNOSTICO?

Tipo, frequéncia e

intensidade do
comportamento

Requisitos de
diagnosticos
estabelecidos pela
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-CIp-11

4
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,. L
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esclerose tuberosa, anormalidades
cromossomicas, incluindo Sindrome do X
Fragil, Paralisia Cerebral, encefalopatias

Processo epilépticas de inicio precoce e

investigativo plural neurofibromatose;
Diagnésticos que possam vir a se confundir
com os sinais de TEA: deficiéncia
intelectual (retardo tal), distarbios
especificos de linguagem, mutismo
seletivo, depressao, transtorno reativo de
vinculacao, surdez;
+ O Auti pode se em todas as
idades, inclusive durante a idade adulta,
ainda que o inicio do transtorno ocorra na
primeira infancia, mas os sintomas
caracteristicos podem nao se manifestar
totalmente até mais tarde;
Alguns individuos com Transtorno do
E: tro do Auti séo cap de
funcionar adequadamente em muitos
contextos através de um esforco
excepcional, de modo que seus déficits
podem naoc ser aparentes para os outros.

clinico

DIAGNOSTICO
DE TEA

>
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.

{OMS, 2022},
Instrumentos Exames + Um alerta nos relatos da OMS: a
padronizados de neurolégicos, inger de social, especialmente durante
diagnéstico do metabélicos e a adolescéncia, pode levar a exploracao por

outros, um risco que pode ser reforcado pelo
uso das midias sociais sem supervisao
adequada.

genéticos

Fonte: elaboracdo propria (2023).

Para o processo investigativo, 0 DSM V, 2014 no Brasil; e a CID, que teve sua nova

versdo lancada pela OMS em 2022: CID-11, em vigor, sdo consideradas as bases oficiais para

o diagnostico, somado a outros instrumentos de apoio.

Instrumentos padronizados de diagnéstico do comportamento, com boas propriedades
psicométricas, incluindo entrevistas com cuidadores, questionarios e medidas de
observacdo clinica, estdo disponiveis ¢ podem aumentar a confiabilidade do
diagnéstico ao longo do tempo e entre clinicos. (DSM V, 2014, p. 99)
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Existem requisitos de diagndsticos estabelecidos pela CID-11 que sao indispensaveis de

serem avaliados pelos profissionais que estdao fazendo a investigacdo em TEA. E uma avaliagao

minuciosa para observar o comprometimento significativo em 4reas pessoais, familiares,

sociais, educacionais, ocupacionais ou outras esferas importantes para o funcionamento

humano. Nessa avaliagdo deve-se considerar ainda que alguns individuos com autismo sdao

capazes de funcionar em muitos contextos, mas para isso precisam fazer um esforco

excepcional.

Déficits persistentes no inicio ¢ manutencdo da comunicagdo social ¢ interagdes
sociais reciprocas que estdo fora da faixa esperada de funcionamento tipico, dada a
idade e o nivel de desenvolvimento intelectual do individuo. As manifestag¢oes
especificas desses déficits variam de acordo com a idade cronoldgica, a capacidade
verbal e intelectual ¢ a gravidade do transtorno. As manifestagdes podem incluir
limitagdes no seguinte: Compreensdo, interesse ou respostas inadequadas as
comunicagdes sociais verbais ou ndo verbais de outros. Integracdo da linguagem
falada com pistas ndo-verbais complementares tipicas, como contato visual, gestos,
expressoes faciais e linguagem corporal. Esses comportamentos ndo verbais também
podem ser reduzidos em frequéncia ou intensidade. Compreensdo e uso da linguagem
em contextos sociais e capacidade de iniciar e sustentar conversas sociais reciprocas.
Consciéncia social, levando a comportamentos que ndo sdo adequadamente
modulados de acordo com o contexto social. Capacidade de imaginar e responder aos
sentimentos, estados emocionais e atitudes dos outros. Partilha matua de interesses.
Capacidade de fazer e sustentar relacionamentos tipicos entre pares. Padrdes
persistentes restritos, repetitivos e inflexiveis de comportamento, interesses ou
atividades que s@o claramente atipicos ou excessivos para a idade ¢ o contexto
sociocultural do individuo. Estes podem incluir: Falta de adaptabilidade a novas
experiéncias e circunstancias, com angustia associada, que pode ser evocada por
mudangas triviais em um ambiente familiar ou em resposta a eventos imprevistos.
Adesdo inflexivel a rotinas especificas; por exemplo, estes podem ser geograficos,
como seguir rotas familiares, ou podem exigir um horario preciso, como horarios de
refei¢do ou transporte. Adesdo excessiva as regras (por exemplo, ao jogar). Padrdes
de comportamento ritualizados excessivos e persistentes (por exemplo, preocupacio
em alinhar ou classificar objetos de uma maneira particular) que ndo servem a nenhum
proposito externo aparente. Movimentos motores repetitivos e estereotipados, como
movimentos de corpo inteiro (por exemplo, balan¢o), marcha atipica (por exemplo,
andar na ponta dos pés), movimentos incomuns das maos ou dos dedos e postura.
Esses comportamentos sdo particularmente comuns durante a primeira infancia.
Preocupagdo persistente com um ou mais interesses especiais, partes de objetos ou
tipos especificos de estimulos (incluindo midia) ou um apego excepcionalmente forte
a objetos especificos (excluindo edredons tipicos). Hipersensibilidade ou
hiposensibilidade excessiva e persistente ao longo da vida a estimulos sensoriais ou
interesse incomum em um estimulo sensorial, que pode incluir sons reais ou
antecipados, luz, texturas (especialmente roupas e alimentos), odores e sabores, calor,
frio ou dor. O inicio do transtorno ocorre durante o periodo de desenvolvimento,
tipicamente na primeira infincia, mas os sintomas caracteristicos podem ndo se
manifestar totalmente até mais tarde, quando as demandas sociais excedem as
capacidades limitadas. Os sintomas resultam em comprometimento significativo em
areas pessoais, familiares, sociais, educacionais, ocupacionais ou outras areas
importantes de funcionamento. Alguns individuos com Transtorno do Espectro do
Autismo sdo capazes de funcionar adequadamente em muitos contextos através de um
esforgo excepcional, de modo que seus déficits podem ndo ser aparentes para os outros.
(OMS, 2022).
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Ha, ainda, segundo a CID-11, alguns especificadores para distinguir possiveis
caracteristicas presentes dentro do espectro autista, como a presen¢a (ou ndo) do diagnostico
concomitante de Transtorno do Desenvolvimento Intelectual e o grau (se houver) de

comprometimento funcional da linguagem?.

Os sintomas costumam ser reconhecidos durante o segundo ano de vida (12 a 24
meses), embora possam ser vistos antes dos 12 meses de idade, se os atrasos do
desenvolvimento forem graves, ou percebidos apos os 24 meses, se os sintomas forem
mais sutis. A descri¢do do padrdo de inicio pode incluir informagGes sobre atrasos
precoces do desenvolvimento ou quaisquer perdas de habilidades sociais ou
linguisticas. Nos casos em que houve perda de habilidades, pais ou cuidadores podem
relatar historia de deterioracdo gradual ou relativamente rapida em comportamentos
sociais ou nas habilidades linguisticas. Em geral, isso ocorre entre 12 ¢ 24 meses de
idade, sendo distinguivel dos raros casos de regressdo do desenvolvimento que
ocorrem apds pelo menos 2 anos de desenvolvimento normal (anteriormente descrito
como transtorno desintegrativo da infancia). (DSM V, 2014, p. 99).

Para a avaliagdo clinica, todos os sinais da crianca relacionados ao comportamento, a
fala e a sociabilidade tém de ser levados em consideragao; inclusive, o contexto em que estao
inseridas, os estimulos que recebem, o nivel de interatividade, descartando questdes fisiologicas,
como problemas de audi¢do e outras questdes neurologicas, que devem ser muito bem avaliadas.
Caso seja identificado algum sinal de alerta de autismo — ndo necessariamente o diagndstico e
o laudo —, devem ser iniciadas de imediato as intervencdes precoces € a monitorizacdo desses
sinais e manifestacdoes. Isso porque, como se viu aqui, o autismo ¢ um atraso de
desenvolvimento e, conquanto nao se tenha o diagndstico final, somente pelo fato de a crianga
estar dentro de um transtorno de desenvolvimento, ¢ preciso iniciar imediatamente o tratamento

com terapias e estimulos.

A ultima revisdao da Classificacao Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saude (CID), alterou a classificagao do autismo como CID F84.0, para 6A02.
Mas muito mais do que uma alteracdo numérica, se trata de uma alteracdo categdrica
considerando o comprometimento do desenvolvimento intelectual, comprometimento da
linguagem funcional ou mesmo a auséncia dela, e, ainda, deixando margem para uma

classificagdo nao especifica ou nao identificada, como se vé na tabela abaixo.

19 A linguagem funcional refere-se a capacidade do individuo de usar a linguagem para fins instrumentais (por
exemplo, para expressar necessidades e desejos pessoais) (OMS, 2022).
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Quadro 11 — Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-Chat).

6A02 Transtorno do espectro do autismo

6A02.0 Transtorno do espectro do autismo sem distarbio do desenvolvimento intelectual e com leve ou nenhum

comprometimento da linguagem funcional

6A02.1 Transtorno do espectro do autismo com distirbio do desenvolvimento intelectual e com leve ou nenhum

comprometimento da linguagem funcional

6A02.2 Transtorno do espectro do autismo sem distirbio do desenvolvimento intelectual e com linguagem

funcional prejudicada

6A02.3 Transtorno do espectro do autismo com transtorno do desenvolvimento intelectual e com linguagem

funcional prejudicada

6A02.5 Transtorno do espectro do autismo com distirbio do desenvolvimento intelectual e com auséncia de

linguagem funcional

6A02.Y Outro transtorno do espectro do autismo especificado

6A02.Z Transtorno do espectro do autismo, ndo especificado

Fonte: OMS/CID 11 (2022).

Nessas consideragdes, infere-se que se trata de uma avaliagdo complexa para se obter
um diagnoéstico com laudo de autismo, sendo necessario todo um embasamento clinico, uma
observagao contextual minuciosa da vida da crianga e de sua interagdo com o meio em que vive,
observacao da forma como se comunica, como se comporta € se expressa, entre outros pontos
que requer aten¢do plena dos profissionais capacitados para o pleito.

Para tanto, existem alguns instrumentos para a identificagdo de risco para o TEA, bem
como para seu diagndstico; alguns deles ja adaptados e validados no Brasil, como por exemplo,
as escalas de triagem que ajudam a identificar dificuldades especificas ligadas ao autismo e
muito importantes para o rastreamento de casos suspeitos — ou de riscos de autismo. Esses
instrumentos se somam as avaliagdes clinicas para maior garantia de uma margem de
mapeamento e compreensao das possiveis manifestagcdes de autismo.

Uma razdo que pode dificultar ou embaracar o processo de diagnostico sdo as variagoes
que podem se apresentar na investigagao clinica do autismo, uma vez que esse transtorno pode
vir acompanhado de outras manifestacdes fisicas ou mentais — as chamadas comorbidades.
Nessas situacoes, deve-se levar em conta os diversos aspectos presentes, além daqueles mais
diretamente ligados ao TEA. “Além disso, ha uma série de diagndsticos diferenciais cuja
consideracao no momento da avaliagdo ajuda a evitar diagndsticos equivocados” (BRASIL,
2015, p. 56). Algumas das comorbidades sdo: epilepsia e outros quadros neuroldgicos; retardo

mental (deficiéncia intelectual); depressao e ansiedade.
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As avaliagdes para diagnostico de autismo precisam ponderar, também, a possibilidade
de os sinais se tratar de outro diagnostico, € nao de TEA. Assim, ¢ oportuno investigar para
descartar quaisquer hipoteses e indicios destes outros diagnésticos que possam vir a se

confundir com os sinais de TEA, por exemplo:

Retardo mental (deficiéncia intelectual): uma crianca com deficiéncia intelectual,
apesar do inicio precoce de seus prejuizos, geralmente ndo manifesta a gama de
limitagdes na interagdo, na comunicag@o e no repertorio de interesses presentes no
TEA. Porém, criangas com deficiéncia intelectual grave podem apresentar
caracteristicas autistas, o que costuma ser diagnosticado como “autismo atipico”.
Disturbios especificos de linguagem (DEL): as criangas com DEL apresentam varios
graus de dificuldades de linguagem desde o inicio do seu desenvolvimento e que
podem atingir a linguagem escrita. Sdo também quadros com grandes variagdes
fenotipicas e que frequentemente geram dificuldades sociais e de comportamento que
podem acarretar a necessidade de um diagndstico diferencial com TEA. [...]. Mutismo
seletivo: as criancas com esta condi¢do apresentam inibi¢do para falar em situagdes
sociais ou na presenga de estranhos, mas se comunicam por gestos, expressoes faciais
ou monossilabos e frequentemente usam a linguagem no ambiente doméstico.
Depressio: as depressdes podem se apresentar como intensa passividade, quietude ou
falta de expressdoes da mimica facial. Quanto menor for a crianga, mais dificil sera o
diagnostico diferencial, sendo necessarios o acompanhamento longitudinal e a
estimulacdo constante, para se avaliar a possibilidade de resposta da crianga.
Transtorno reativo de vinculacio: a crianga apresenta prejuizos no vinculo social,
iniciados nos primeiros anos de vida, em decorréncia de negligéncia ou de cuidados
insuficientes e inadequados (por institucionalizagdo prolongada, pobreza extrema
etc.). [...]. Surdez: quando ha suspeita de TEA devido a falta de comunicagao verbal
¢ a falta de resposta aos estimulos sonoros, pode ser necessario descartar o diagnostico
de surdez. A crianga surda mantém a capacidade de estabelecer comunicagdo nao
verbal por gestos ¢ pelo olhar, desde que esteja se desenvolvendo em um ambiente
comunicativo e acolhedor. Infelizmente, ndo sdo raros os casos de criangas surdas que
estdo se desenvolvendo em ambientes negligentes e pouco atentos, que geram na
crianca uma aparente “falta de necessidade de se comunicar”. Nesses casos, a
observagao longitudinal em ambiente estimulador pode favorecer o diagnoéstico. Por
outro lado, as criangas com TEA nao surdas facilmente mostram que escutam, sendo
atraidas ou se incomodando com uma série de barulhos, embora ignorando outros,
especialmente a interpelagdo direta feita a elas. Pode ocorrer a associag@o entre TEA
e surdez. Neste caso, ¢ necessario estabelecer os dois diagndsticos e considerar
cuidadosamente cuidados especificos para cada patologia. (BRASIL, 2015, p. 58-60,
grifo nosso).

Ademais, ha algumas caracteristicas adicionais que podem ser avaliadas no decorrer do

processo do diagndstico, como:

e As apresentacdes comuns de sintomas do Transtorno do Espectro do Autismo em
criangas pequenas sdo preocupacdes dos pais ou cuidadores sobre atrasos
intelectuais ou outros atrasos no desenvolvimento (por exemplo, problemas de
linguagem e coordenacdo motora). Quando ndo hd comprometimento
significativo do funcionamento intelectual, os servigos clinicos s6 podem ser
procurados posteriormente (por exemplo, devido a problemas comportamentais
ou sociais ao iniciar a escola). Na meia-infancia, pode haver sintomas
proeminentes de ansiedade, incluindo Transtorno de Ansiedade Social, recusa
escolar e Fobia Especifica. Durante a adolescéncia e a idade adulta, os
Transtornos Depressivos sdo muitas vezes uma caracteristica de apresentagao.
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e A co-ocorréncia de Transtorno do Espectro do Autismo com outros Transtornos
Mentais, Comportamentais ou do Neurodesenvolvimento é comum ao longo da
vida. Em uma propor¢do substancial de casos, particularmente na adolescéncia e
na idade adulta, ¢ um disturbio concomitante que primeiro traz um individuo com
Transtorno do Espectro do Autismo a atengdo clinica.

e As dificuldades de linguagem pragmatica podem se manifestar como uma
compreensdo excessivamente literal da fala dos outros, uma fala que carece de
prosodia e tom emocional normais e, portanto, parece monotona, falta de
consciéncia da adequagdo de sua escolha de linguagem em contextos sociais
especificos ou precisdo pedante no uso da linguagem.

e A ingenuidade social, especialmente durante a adolescéncia, pode levar a
exploracdo por outros, um risco que pode ser reforcado pelo uso das midias
sociais sem supervisdo adequada.

e Perfis de habilidades cognitivas especificas no Transtorno do Espectro do
Autismo, medidos por avaliagdes padronizadas, podem mostrar padroes
marcantes e incomuns de pontos fortes e fracos que sdo altamente variaveis de
individuo para individuo. Esses déficits podem afetar a aprendizagem e o
funcionamento adaptativo em maior medida do que seria previsto a partir dos
escores gerais em medidas de inteligéncia verbal e ndo verbal.

e Comportamentos autolesivos (por exemplo, bater no rosto, bater a cabeca)
ocorrem com mais frequéncia em individuos com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual concomitante.

e Alguns individuos jovens com Transtorno do Espectro do Autismo,
especialmente aqueles com um Transtorno do Desenvolvimento Intelectual
concomitante, desenvolvem epilepsia ou convulsdes durante a primeira infancia
com um segundo aumento na prevaléncia durante a adolescéncia. Estados
catatOnicos também foram descritos. Uma série de disturbios médicos, como
Esclerose Tuberosa, anormalidades cromossomicas, incluindo Sindrome do X
Fragil, Paralisia Cerebral, encefalopatias epilépticas de inicio precoce e
Neurofibromatose estdo associadas ao Transtorno do Espectro do Autismo com
ou sem um Transtorno do Desenvolvimento Intelectual concomitante. Delegoes
gendmicas, duplicagdes e outras anormalidades genéticas sdo cada vez mais
descritas em individuos com Transtorno do Espectro do Autismo, algumas das
quais podem ser importantes para o aconselhamento genético. A exposicdo pré-
natal ao valproato também esta associada a um risco aumentado de Transtorno do
Espectro do Autismo.

e Alguns individuos com Transtorno do Espectro do Autismo sdo capazes de
funcionar adequadamente, fazendo um esfor¢o excepcional para compensar seus
sintomas durante a infincia, adolescéncia ou idade adulta. Esse esforco
sustentado, que pode ser mais tipico das mulheres afetadas, pode ter um impacto
deletério na saide mental e no bem-estar. (OMS, 2022).

Para Williams e Wright (2008), além dos conhecimentos tedricos para se fazer um
diagndstico, os especialistas concentram-se em fatores especificos na hora da avaliagdo acerca

das areas de comunicagao, de comportamento e social.

E importante que o processo diagndstico seja realizado por uma equipe
multiprofissional com experiéncia clinica e que ndo se limite a aplicagdo de testes e
exames. A pluralidade de hipéteses etiolégicas sem consensos conclusivos e a
variedade de formas clinicas e/ou comorbidades que podem acometer a pessoa com
TEA exigem o encontro de uma diversidade de disciplinas. Portanto, é preciso avaliar
a necessidade de exames neurolégicos, metabélicos e genéticos que podem
complementar o processo diagnostico. (BRASIL, 2015, p. 43, grifo nosso).
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Para maior distingdo e avaliagdo das caracteristicas para diagnostico, o DSM-V
recomenda observar a frequéncia e a intensidade que os déficits impactam no comportamento,
na comunica¢do € na interagdo social da pessoa em processo investigativo, considerando as
caracteristicas essenciais do transtorno do espectro autista que sdo os prejuizos persistentes na
comunicagdo social reciproca e na interagdo social e padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades.

Para fechamento do diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), ¢
fundamental observar:

a) Os déficits persistentes, sua frequéncia e a intensidade na comunicagdo social muitas
vezes demonstrado no atraso do desenvolvimento da linguagem, no ndo apontar, no
nado compartilhar;

b) Os déficits persistentes, sua frequéncia ¢ a intensidade na interagdo social quando
na auséncia de interesse social com outras criangas — no caso de autismo infantil —
ou interagdes sociais incomuns;

c) Os déficits persistentes, sua frequéncia e a intensidade no comportamento, muitas
vezes trazendo movimentos repetitivos ou estereotipados, auséncia de brincadeiras
tipicas ou fazendo brincadeiras incomuns;

d) Descarte de outros diagnosticos que possam vir a se confundir com os sinais de TEA
e andlise de possiveis comorbidades conjuntas;

e) Avaliagdo dos aspectos biopsicossociais, considerando para além da parte de
investigacdo genética, biologica e ambiental, a conjuntura social e a historico de

vida da pessoa em processo de investigagao.

Diante de um fechamento de diagndstico confirmado do TEA, as agdes especializadas
em saude precisam estar disponiveis para se iniciar um tratamento a partir de um plano/projeto
terapéutico de interven¢do com agdes assertivas e de reabilitagdo da pessoa com autismo, com
foco para um melhor desenvolvimento e autonomia nas areas de interagdes sociais, de
comunicagdo e de linguagem, além das atividades da vida diaria.

Os pediatras e familiares devem ficar atentos aos sinais. Nem todos os médicos possuem
um olhar ativo para o autismo, nem mesmo todos os pediatras. Procurar informagdes sobre o
tema ainda ¢ uma das melhores armas contra o autismo. Ademais, a aten¢do da familia ¢é
fundamental. Muitos pais e mades conseguem identificar os sinais do autismo ainda quando suas
criancas sao bebés, outros ndo. Alguns identificam, mas negam, o que pode implicar em danos

futuros na vida adulta de seus filhos.
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No consultoério, ¢ comum ouvir de mdes de autistas que, mesmo identificando sinais
muito claros de que o filho tivera comportamentos muito diferentes do de seus primos
ou irmaos, os parentes chegavam e falavam que ela estava ficando “louca” e que era
coisa “da sua cabega”. O contrario também pode acontecer: uma tia ou um primo pode
identificar esses sinais, que sdo rechacados ou ridicularizados pelos pais da crianga.
Sem duvida alguma, ambas as posturas de incredulidade tém sido motivadas por um
misto de desconhecimento e preconceito. (BRITES; BRITES, 2019, p. 20).

No Brasil, para a Sociedade Brasileira de Pediatria — SBP, a previsao legal possibilita a
detec¢do precoce dos primeiros sinais do autismo, possibilitando com isso, a avaliagdo, e
consequentemente a intervengdo. “A partir das previsdes legais que efetivaram politicas

especificas para esta populacao, oportunidades sdo evidentes desde a idade mais precoce, fase

esta em que o desenvolvimento neural esta mais ativo” (MUNAYER, 2018).

A acelerada dinadmica de transformacdo da crianca ao longo do tempo impde que se
valorize o momento de inicio das manifestagoes clinicas apresentadas por ela. Quanto
mais precoce for o inicio de um transtorno mental, maior sera o risco de que ele
se estabilize. Para um adulto, nao faz muita diferenca se o seu transtorno se iniciou
aos 20 ou aos 30 anos de idade, mas, para uma crianga, faz toda a diferenca se o
seu transtorno teve inicio quando sua idade era de 2 ou de 12 anos. Os mesmos 10
anos tém valores completamente diferentes quando se trata de uma criang¢a ou de um
adulto. (BRASIL, 2015, p. 32, grifo nosso).

Pais e maes podem defrontar-se com inimeras incertezas que s6 podem e devem ser
esclarecidas com profissionais da area, o que demanda uma atengdo e detec¢do precoce para o

risco de TEA, e a busca em assegurar meios de acesso clinico ao diagnostico. O diagnostico de

TEA ¢ um dever do Estado e esta dentro dos principios da atencgao basica do SUS.

A principio os pais niio sabem que os filhos tém autismo. As vezes, ha um familiar
ou amigo com autismo. Contudo, em determinado momento, suspeita-se que ha algo
errado. Pode ser vocé, como pai ou provedor de cuidados, ou outra pessoa, por
exemplo um amigo ou profissional. A maioria dos pais nota que ha algo estranho
com os filhos, mas nfo sebe o qué: isso pode acontecer sobretudo se for o primeiro
filho ou se ndo tiverem ouros filhos com os quais comparar marcos e desenvolvimento.
(WILLTAMS; WRIGHT, 2008, p. 25, grifo nosso).

Williams e Wright (2008), ressaltam que muitos pais chegam a questionar suas
capacidades e esforcam-se para entender por que as coisas que funcionavam, anteriormente,
para outros filhos, com o autista acontecem diferentemente; ou mesmo questionam-se por que
as coisas acontecem de forma diferente com os filhos de seus conhecidos. Os autores alertam
que algumas pessoas investem muita energia e esforco para identificar os sinais de autismo de
suas criangas, enquanto outras nao conseguem detectar (ou ndo querem ter de admitir) os atrasos

ou quaisquer sinais de disturbio de neurodesenvolvimento.
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E importante esclarecer que o quadro do autismo é uma “sindrome”, que significa
“um conjunto de sinais clinicos”, conjunto que define uma certa condi¢do de vida
diferente daquela até entdo experimentada pela familia. Além disso, tal condigdo
impde cuidados e rotinas diferenciadas. E igualmente importante esclarecer que os
cuidados serdo compartilhados entre a equipe profissional responsavel pelo
tratamento e a familia. Ou seja, ¢ importante fazé-la notar que ela ndo estara sozinha
nesse processo e que tera respeitada sua autonomia na tomada das decisdes. (BRASIL,
2014).
O diagnostico precoce para qualquer manifestacdo ¢ determinante, da mesma forma o ¢
para o TEA. Destarte, por conta disso, foi promulgada a Lei n. 13.438 de 2017, que alterou o
artigo 14 do ECA, determinando que todas as criangas com idade até 18 meses devem ser
submetidas a diagnostico de risco psiquico nas consultas pediatricas.
§ 5 °. E obrigatoria a aplicagdo a todas as criangas, nos seus primeiros dezoito meses
de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade de facilitar a

deteccdo, em consulta pediatrica de acompanhamento da crianga, de risco para o seu
desenvolvimento psiquico. (BRASIL, 2017).

De acordo com Rosenberg (2002) os ultimos cinquenta anos apresentaram conflitos
acerca do estatuto ontoldgico e da legitimidade social de doengas e transtornos mentais. O
historiador explica que embora ndo exista consenso sobre numerosas doengas psiquiatricas, o
fato de serem nomeadas como doengas constitui uma forma de poder e utilidade social. Se por
um lado o autismo ndo ¢ doenga e ndo ¢ reconhecido como uma questdo de satide, ndo tem
como garantir direitos. Do outro, para fins legais, o autismo pautado e reconhecido como uma
deficiéncia, passa a integrar o rol do DSM e da CIF, de modo a garantir direitos.

Embora nfo exista consenso sobre numerosas doengas psiquiatricas, o fato de serem
nomeadas como doencas constitui uma forma de poder e utilidade social. O
diagnostico e a eventual inclusdo nos DSMs evidenciam que “a presumida existéncia
de entidades patoldgicas ontologicamente reais e definidamente especificas constituiu

o principio-chave que organiza quais decisoes clinicas particulares poderiam ser
tomadas racionalmente” (Rosenberg 2002, p. 239).

Dessa maneira, quando o autismo se integra a um diagndstico incluido no DSM, fica
explicita “a presumida existéncia de entidades patoldgicas ontologicamente reais e
definidamente especificas constituiu o principio-chave que organiza quais decisdes clinicas
particulares poderiam ser tomadas racionalmente” (Rosenberg 2002, p. 239).

Um ponto também importante que foi observado no decorrer da pesquisa, € que apos o
diagnostico, surgem muitas duvidas e indagagdes: ¢ possivel perder o diagnostico de autismo?
Este, pode ser reversivel? O autismo tem cura ou uma vez manifestado ou persiste pelo resto

da vida?
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Ortega (2008) ressalta que ha um movimento social ativista que mesmo tendo linhas de
pensamentos diferentes — pro-cura e anticura — tem um elemento comum onde compartilham a
recusa as explicagdes psicanaliticas “culpabilizantes”. Esses movimentos surgiram como recusa
a visdo negativa do autismo difundida pelas explica¢des psicanaliticas de Kanner, Bettelheim e
outros, que focalizavam a incapacidade e a deficiéncia da pessoa autista, em detrimento de suas
possiveis potencialidades.

Os movimentos prd e anticura do autismo “a procura pela cura levou a uma série de
criticas de adultos no espectro autista, os quais se sentem incompreendidos ¢ desconsiderados
pelos especialistas e os familiares de autistas” (ORTEGA, 2009, p. 71). O sentimento de parte
dos autistas que ndo compactuam com a hipdtese de o autismo ter cura ¢ de total incompreensao.
Alguns ativistas, segundo Ortega (2008), compreendem as terapias, inclusive, como um
atentado contra a diferenga e a diversidade do cérebro humano, uma vez que o autismo esta no
rol da neurodiversidade cerebral.

Os grupos de pais e profissionais objetam que a maioria dos autistas, especialmente
as criangas, ndo tem condi¢do de saber qual ¢ decisdo correta, ¢ que as vozes do
movimento sdo de individuos que ndo deveriam ser considerados autistas. Sdo
acusados de estar no extremo mais funcional do espectro do transtorno, beirando a
“normalidade”, uma situagdo muito dispar da vivida pela maioria das criangas autistas.
Tratar-se-ia de uma minoria que se advoga o direito de falar no nome de uma maioria

que ndo possui as capacidades cognitivas e emocionais requeridas para essa tomada
de decisdo. (ORTEGA, 2009, p. 71).

Para o movimento anticura, se¢ o autismo nao ¢ uma doenca, ¢ sim uma diferenga, a
procura pela cura constitui uma tentativa de apagar a diferenca, a diversidade. A exemplo, em
2004, Amy Harmon publicou uma série de artigos no New York Times sobre a neurodiversidade
(Harmon 2004a, 2004b, 2004c). Neles, ficou clara a posi¢do de ativistas autistas que ndo o vem
como doentes que precisam ser curados, mas sim que o autismo ¢ uma condi¢do neurologica
peculiar de cada ser com o transtorno, e, logo, por ser uma condi¢ao, nao tem cura. O artigo
gerou muitas controvérsias no campo identitario. Uma crianga, por exemplo, “tem” ou “¢”
autista? Ortega (2008) explicou que em resposta ao artigo de Harmon, outros ativistas se
posicionaram, como a associagdes de pais de criangas autistas que se negaram a reconhecer no
autismo uma questdo de identidade. O autismo ¢ uma doenga, nao um estilo de existéncia ou
uma marca identitaria. As criangas nao sao autistas, elas tém autismo. O autor referenciou os
escritos de Keit Weintraub em resposta aos artigos de Amy Harmon publicados no New York
Times em 2004. O movimento pro-cura defende que ha possibilidade de uma crianga sair do

espectro autista.
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Rogers, Dawson e Vismara (2015), ressaltam que a intervengao precoce pode ser eficaz,
e que algumas criangas até perdem as caracteristicas de autismo como resultado dessa
intervencdo. Outras, ainda que com caracteristicas, podem enfrentar desafios, mas conseguem
participar em salas de aula tipicas, desenvolver amizades e comunicam-se bem como os outros.
J& outras, podem continuar a enfrentar graves desafios que requeiram servigos continuados.
Para a ciéncia e para o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (5?
edicdo), o DSM-5, o autismo ¢ definido como um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por dificuldades de interagdo social, comunicagdo ¢ comportamentos repetitivos
e restritos; pode ser enquadrado em trés categorias — leve, moderado e severo. E considerado
um transtorno em que a visao cientifica ¢ ampla e discordante em certos aspectos, o que requer
a evolucao constante dos estudos e pesquisas para compreensao ampla. Registra-se que o DSM-
5 ndo faz referéncia explicita a ndo cura do autismo, mas que o TEA se manifesta em toda a
vida, desde a infancia até a velhice, apesar de ndo um transtorno degenerativo.
Os sintomas s@o frequentemente mais acentuados na primeira infancia e nos primeiros
anos da vida escolar, com ganhos no desenvolvimento sendo frequentes no fim da
infancia pelo menos em certas areas (p. ex., aumento no interesse por interagdes
sociais). Uma pequena propor¢do de individuos apresenta deterioragdo
comportamental na adolescéncia, enquanto a maioria dos outros melhora. Apenas uma
minoria de individuos com transtorno do espectro autista vive e trabalha de forma
independente na fase adulta; aqueles que o fazem tendem a ter linguagem e
capacidades intelectuais superiores, conseguindo encontrar um nicho que combine
com seus interesses ¢ habilidades especiais. Em geral, individuos com niveis de
prejuizo menores podem ser mais capazes de funcionar com independéncia. Mesmo
esses individuos, no entanto, podem continuar socialmente ingénuos ¢ vulneraveis,
com dificuldades para organizar as demandas praticas sem ajuda, mais propensos a
ansiedade ¢ depressdo. Muitos adultos informam usar estratégias compensatorias e
mecanismos de enfrentamento para mascarar suas dificuldades em publico, mas
sofrem com o estresse ¢ os esfor¢os para manter uma fachada socialmente aceitavel.

Quase nada se sabe sobre a fase da velhice no transtorno do espectro autista. (DSM-
V, p-100, 2014).

Independente do posicionamento desses movimentos, o basilar € o alerta aos sinais de
autismo para o processo de diagnéstico, afinal, desde os primeiros estudos — como nas
publicacdes de Kanner, Asperger e outros — as caracteristicas autistas demostraram se apresentar
mais visiveis e persistentes a partir do segundo ano de vida, em que pais € pessoas que convivem
com a crianga podem perceber mais os sinais. Se ainda a época, os psiquiatras conjeturavam
que criangas nesta fase apresentavam alguns sinais e tinham uma certa “pobreza” de expressoes
gestuais e faciais e, quando eram inquietas, sua movimentagao era estereotipada e sem objetivo,
podendo haver movimentos ritmicos repetitivos, entre outras questdes, como falas artificiais ou
isoladas, hoje essas informagdes apresentam-se mais consubstanciadas e respaldadas em

estudos e pesquisas que precisam ser amplamente difundidas & comunidade.
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Essas observacdes foram cruciais para a sociedade caminhar no que hoje se tem
compilado para subsidiar as investigagdes, diagnosticos e tratamentos de autismo no Brasil e
no mundo. E muito ainda tem que ser explorado para melhor compreender o espectro autista e
melhor subsidiar seu tratamento e empoderamento para o desenvolvimento das potencialidades
das pessoas com esse transtorno neurologico.

O diagndstico anda ¢ complexo. Muitas familias passam meses ou mesmo anos para
conseguir fechar um quadro conclusivo, porém, o quanto antes o fizer, mais chances se tem de
uma interven¢do eficaz e direcionada peculiarmente para cada caso. Ainda que permeado de
uma incdgnita, atualmente mais diagnostico tem sido laudados e maior tem sido a compreensao
pelos médicos, especialistas em pediatria, psic6logos(as), terapeutas ocupacionais e afins,
todavia, a revisao bibliografica feita no capitulo primeiro desta tesa, apontou que os estudos
indicam que muitos profissionais de saude ainda ndo estdo familiarizados com o espectro e suas
manifestagdes e graus, principalmente por ser tratar de uma avaliagao clinica complexa.

O diagnostico de autismo € sO o primeiro passo, porém ja se considera um avango
conseguir fechar um diagndstico tdo complexo. Apos o diagnostico, a familia, com laudo em
maos, parte para o segundo passo: o tratamento € a busca por servigos especializados que
possam garantir o inicio da construgdo de um projeto terapéutico especifico e individualizado
para a crianga diagnosticada com autismo, o qual deve estar alinhado com inlimeras questdes e

com o contexto sociofamiliar da crianca.

2.5 O processo de tratamento do autismo

Ap0ds o diagnodstico, hd de se atentar aos niveis de complexidade que se baseia nos
prejuizos da comunicacao social e em padrdes de comportamento restritos e repetitivos da
pessoa com autismo, para, a partir dai, definir a melhor forma de intervencdo e linha de
tratamento especifica para cada caso, uma vez que, dentro do que se considera o espectro autista,
as pessoas com TEA se enquadra em niveis de gravidade.

Assim, o tratamento do Transtorno do Espectro Autista (TEA), pressupde a busca de
modelos e de abordagens individualizadas. Assim como, o processo de diagndstico, o
tratamento também ¢ delicado e complexo, visto que alguns individuos com TEA sdo capazes
de trabalhar adequadamente em muitos contextos por meio de esforco excepcional, de modo
que seus déficits podem ndo ser aparentes para os outros. Em situacao diversa, hd individuos

que atingem um nivel de comprometimento maior € mais severo.
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A neurociéncia comprova que o cérebro da crianga pequena tem uma grande
plasticidade, ou seja, esta sempre aprendendo e ¢ sensivel a modificagdes, particularmente nos
primeiros 1.000 dias de vida que vai desde a concepcao até os 2 anos de idade. “Esse periodo,
o desenvolvimento cerebral ocorre em uma velocidade incrivel: as células cerebrais podem
fazer até¢ 1.000.000 de novas conexdes neuronais a cada segundo — uma velocidade tnica na
vida.” (UNICEF, 2016). Essas conexdes formam a base das estruturas que dao sustentagdo a
aprendizagem ao longo da vida. A primeira infancia ¢ o periodo que vai da concepgao até os 6
anos de idade, ¢ considerada uma janela de oportunidades crucial para a saude, o aprendizado,
o desenvolvimento ¢ o bem-estar social ¢ emocional das criangas.

A janela do desenvolvimento é, portanto, o momento ideal para o aprendizado e
desenvolvimento de pessoas autistas, podendo potencializar as habilidades emocionais,
cognitivas e sociais, além das capacidades intelectuais, aptidoes e competéncias. Estudos
cientificos tém demonstrado que as primeiras experiéncias vividas na infancia, bem como
intervengdes e servicos de qualidade ofertados nesse periodo, estabelecem a base do
desenvolvimento. Ou seja, o que acontece nos primeiros anos de vida ¢ fundamental para o
desenvolvimento integral de meninas € meninos autistas € impactam na vida adulta deles.

A individualizagdo do tratamento deve ser o guia de intervencdo nos casos autistas, €
para isso, a idade da crianga, o grau de autismo, o contexto sociofamiliar, entre outros, sao
especificadores que devem ser considerados e entendidos como fatores importantes nessa
individualizagdo do tratamento, na selecdo do tipo de intervencao e dos especialistas que vao
intervir no ajuste do tipo de intervengao, entre outros fatores conjuntos que devem proporcionar
as bases para se alcangar maior sucesso no processo de tratamento de pessoas com TEA.

Assim, ap6s o diagndstico — ou mesmo no processo investigativo dele — a luta deve ser
por um tratamento e intervengao precoce, pois como seu viu, o quanto antes uma crianga for
diagnosticada e iniciar o tratamento ainda na primeira infancia, mais chances de
desenvolvimento ela tem, o que impacta fortemente na sua vida adulta e no seu bem-estar
humano e social.

No Brasil, a rede de atengdo a saide do SUS, prega o conceito de integralidade e de
territorialidade para atender os usuarios de forma integral, visando garantir o seu direito de
acessar uma rede de servigos de tratamento no seu territorio. A integralidade do SUS traz a
necessidade de um olhar especializado sobre as relagdes e interagdes relativas aos sujeitos a
partir das suas situagdes sociais e econdmicas, fazendo interface com as politicas intersetoriais

a saude, como a assisténcia social, a educagdo, a seguranga publica, entre outras.
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Ha a necessidade de uma visd@o multidimensional, o que implica ter uma diversidade de
ofertas de aten¢ao e servicos diante das distintas manifestagdes do TEA. Essa manifestacao,
como se vem apontando neste estudo, varia singularmente, o que implica que os servigcos do
SUS precisam de profissionais instrumentalizados e capacitados para identificar essas
especificidades.

Dentro do SUS, o tratamento do TEA engloba algumas linhas de intervengdes que
devem seguir a indicacdo de tratamento a partir da constru¢do de um projeto terapéutico
singular (PTS), que vai orientar os profissionais e a familia na direcao do tratamento, “sem que
cada invenc¢do se torne um modelo padronizado, estandardizado, repetivel para todos”
(BRASIL, 2015, p. 65). Sao vérias as linhas e modelos de intervenc¢ao e de tratamento utilizadas
para intervir no atraso do desenvolvimento global, sobretudo no autismo. Cabe, portanto, uma
avaliacdo de qual modelo ¢ mais adequado ao projeto terapéutico de cada crianga, de modo a

contribuir para maior autonomia e desenvolvimento das habilidades cotidianas.

Quadro 12 — Abordagens de tratamento para autismo.

Tratamento Até o momento, ndo foram desenvolvidos medicamentos especificos para os
medicamentoso transtornos do espectro do autismo. Os psicofairmacos atualmente disponiveis néo
tratam propriamente dos transtornos do autismo, pois ndo produzem melhoras nas
caracteristicas centrais, como as dificuldades sociais e de comunicag@o ou as limita¢des
nas brincadeiras ¢ nos interesses. Os medicamentos t€ém como objetivos certos
sintomas acessorios quando indicam sofrimento e/ou prejudicam intensamente a
convivéncia da pessoa com TEA em seu meio familiar, escolar e em outros ambitos.
Dentre esses “sintomas-alvo” se destacam as condutas agressivas e autolesivas, os
episodios de raiva e descontrole, as dificuldades para conciliar o sono e a inquietude
extrema. Algumas estereotipias motoras ou comportamentos repetitivos também
podem ser atenuados com o uso de medicacdo psiquidtrica. Os medicamentos nao
devem ser utilizados como Unico ou principal recurso terapéutico para a pessoa com
transtorno do espectro do autismo, mas sempre devem vir associados com outras
estratégias de cuidado. Quase sempre o uso de psicofarmacos é acompanhado do
surgimento de efeitos colaterais. Alguns sdao leves e podem ser manejados com
reducdes na dosagem ou mudanga nos horarios das tomadas. Outros, contudo, podem
ser intensos e desagradaveis, razdo pela qual € necessario avaliar se os beneficios da
medicacdo nao estdo sendo anulados pelos problemas causados por ela e se ndo seria
melhor suspendé-la ou troca-la por outra substancia.

Tratamento O tratamento integrativo para o autismo ¢ uma abordagem terapéutica que pode ajudar
integrativo a melhorar a qualidade de vida das pessoas com autismo ao combinar diferentes
terapias e tratamentos convencionais e alternativos. Elas ndo substituem o tratamento
tradicional, mas busca se integrar com elas tracando alternativas, uma vez que o
espectro nao ¢ uma doenga, mas sim uma condi¢do neurobiologica. O tratamento
integrativo entende que o cérebro de uma pessoa autista funciona de uma forma
especifica, fazendo muitas sinapses (ligagcdes) em uma parte, menos em outras. A
consequéncia disso ¢ o aparecimento de determinados comportamentos. Assim, a
pessoa que estd no espectro pode apresentar comorbidades como a gastrointestinal ou
outra condi¢@o bioldgica que precisam ser consideradas e tratadas para uma melhor
apreensao das intervengdes e tratamentos terapéuticos. Em resumo, a linha integrativa
trata o corpo e mente para receber as terapias e obter mais sinapses cerebrais, logo,
mais sucesso nas intervengdes e desenvolvimento da pessoa autista. O tratamento
integrativo para o autismo enfatiza a importancia da individualizacao do tratamento e,
terapia comportamental, terapia ocupacional, terapia da fala e terapia de integragéo
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sensorial pode incluir abordagens alternativas, como terapia nutricional, acupuntura,
quiropraxia, musicoterapia e terapia com animais; além de terapia comportamental,
ocupacional, terapia da fala e terapia de integracdo sensorial.

Psicoterapia

A Psicoterapia ¢ um tratamento psicologico que busca curar as doengas da mente, os
transtornos psicologicos e reestabelecer a satide mental das pessoas. Ha varios tipos de
psicoterapia e o psicologo escolhe o método psicoterapico de acordo com a linha
teorica que segue em sua pratica profissional. A exemplo, a linha de abordagem
psicanalitica, que ¢ uma abordagem que considera a singularidade de cada caso,
tratando o mal-estar do sujeito, sempre em uma perspectiva relacional com base na
linguagem, que detecta as aberturas que a pessoa com autismo apresenta em relagao ao
meio para ajuda-la, a partir de seus interesses, a potencializar suas condi¢des de se
relacionar com os outros. Os objetivos gerais no trabalho com pessoas com TEA séo
os seguintes: (a) minimizar suas dificuldades e/ou angustias; (b) ampliar suas
capacidades de aprendizagem; (c) permitir que elas localizem suas fragilidades nas
trocas emocionais e afetivas que as fazem se isolar, possibilitando uma saida propria
nas suas relagdes com os que as cercam; (d) acolher a familia e inclui-la como parceira
do trabalho.

Terapia
ocupacional

Atua nas questdes sensoriais, motoras e fisicas. Os terapeutas ocupacionais utilizam
métodos e terapias que estimulam o aprimoramento de habilidades motoras, pois,
dependendo do grau do autismo, essas habilidades podem estar comprometidas.
Objetiva estimular para uma maior autonomia e adaptabilidade no cotidiano.

Fonoaudiologia

Atua em uma das limitagdes mais tipicas do autista: a comunicagdo. Os fonoaudidlogos
tém o intuito de melhorar o desenvolvimento das aptiddoes para comunicagdo oral,
escrita, voz, audicdo e equilibrio. A busca por melhorias nos elementos citados ¢ de
grande valia para vencer as barreiras impostas pelo autismo no que diz respeito a
socializacao da crianca.

Musicoterapia

Técnica que se utiliza da arte e visa estimular a comunicagdo, expressao € o
aprendizado. A musicoterapia pode ajudar também na sensibilidade auditiva que alguns
autistas apresentam, além de estimular sensorialmente.

Ecoterapia

A equoterapia também ¢ conhecida como hipoterapia ou terapia assistida por cavalos é
um método terap€utico muito indicado para pessoas que possuem necessidades
especiais. Auxilia na conexdo e sintonia para o equilibrio emocional, fortalecimento
muscular, desenvolvimento da coordenagdo motora, controle de ansiedade,
relaxamento, no¢ao de espago, além de estimular o tato, o visual e a parte auditiva. O
método foi reconhecido pelo Conselho Federal de Medicina apenas em 1997. As
sessoes duram em torno de 30 minutos e sdo realizadas uma vez por semana,
individualmente ou em grupo, mas ¢ preciso deixar bem claro que essas sessdes sao
acompanhadas por um terapeuta, que também pode ser especializado em fisioterapia,
um psicomotricista ou até mesmo um fonoaudio6logo.

Acompanhamento
terapéutico

O acompanhamento terapéutico (AT) apresenta-se como uma forma inventiva e criativa
de promocao da satide. Sao atividades que tém valor de tratamento que se ocupam da
mediacdo das atividades com a cidade. Em alguns servicos, elas sdo desenvolvidas por
profissionais especificos; em outros, constituem-se de uma agdo do projeto terapéutico
singular presente nas praticas de diferentes profissionais. O acompanhamento
terapéutico visa ao fortalecimento da contratualidade (KINOSHITA, 1996) das pessoas
nos espagos publicos, na escola, na vizinhanga, nas igrejas, mediante acompanhamento
imediato de profissionais juntamente com as pessoas no territorio onde vivem. Esse
dispositivo pode ter a funcdo de reintegragdo social e de ampliacdo da autonomia,
buscando possibilidades de articulag@o, de circulagdo e de transformacdo de “lugares
sociais”, auxiliando na redu¢@o do isolamento e evitando a ruptura de vinculos. O
exercicio deste cuidado se da na realizagdo de agdes que visam a ampliagdo dos
contextos, cumprindo a func¢do de construir, junto da pessoa com TEA, possibilidades
e estratégias que sejam produtoras de espacos de vida, de forma que a auxiliem e
possibilitem apropriar-se de diferentes destinos para a sua vida mediante agdes
inventivas que provoquem novas formas de encontro.

Analise do
Comportamento
Aplicada (Applied
Behavioral
Analysis — ABA)

A andlise do comportamento aplicada, conhecida como ABA, ¢ uma abordagem que
envolve a avaliagdo, o planejamento e a orientagdo — por parte de um profissional
analista — do comportamento capacitado. Ressalta-se a importancia de que os
procedimentos de tratamento devem se basear na analise do carater singular da historia
de cada pessoa. O comportamento ¢ definido como a relagdo existente entre as agdes
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de um individuo e os eventos anteriores ¢ consequentes a essas mesmas agoes. Apenas
a investigacdo da dinamica unica dessas relacdes podera fornecer embasamento
suficiente para as praticas terapéuticas. A ABA tem sido amplamente utilizada para
tratamento das pessoas com autismo. Nesses casos, a abordagem prioriza a criagdo de
programas para o desenvolvimento de habilidades sociais e motoras nas areas de
comunicagdo e autocuidado, proporcionando a pratica (de forma planejada e natural)
das habilidades ensinadas, com vistas a sua generalizacdo. Cada habilidade ¢ dividida
em pequenos passos e ensinada com ajudas e reforgadores que podem ser gradualmente
eliminados. Os dados sdo coletados e analisados. A técnica atua também na redugdo de
comportamentos ndo adaptativos (estereotipias, agressividade etc.).

Tratamento e
Educacao para
Criancas com
Transtornos do
Espectro do
Autismo
(TEACCH)

O objetivo do TEACCH ¢ apoiar a pessoa com transtorno do espectro do autismo em
seu desenvolvimento, para ajuda-la a conseguir chegar a idade adulta com o maximo
de autonomia possivel, auxiliando-a na compreensao do mundo que a cerca (mediante
a aquisi¢ao de habilidades de comunicagao que lhe permitam relacionar-se com outras
pessoas) e oferecendo-lhe, sempre que possivel, condigdes de escolher de acordo com
suas proprias necessidades. A meta fundamental é o desenvolvimento da independéncia
por meio de um ensino estruturado de modo que estruturar fisicamente o ambiente de
tratamento e aprendizagem da crianga, de acordo com o seu nivel de compreensdo,
pode aliviar o efeito dos déficits relacionados aos transtornos do espectro do autismo.
Para isto, a rotina ou a sequéncia de atividades deve encontrar-se disponivel de modo
claro. Os materiais devem ser adequados visualmente. O programa deve levar em conta
que a pessoa com transtorno do espectro do autismo precisa aprender, em pequenos
passos, inclusive, a aumentar a sua tolerancia ao tempo de trabalho. O programa
TEACCH vem sendo implantado em instituicdes de muitos paises € em cada uma delas
sdo feitas adaptacdes a cultura do pais, da regido ou da propria equipe.

Denver

Modelo Denver de Intervengdo Precoce — DENVER — (ESDM). é um método de
intervengdo precoce e intensivo pensado para ser aplicado em criangas pequenas, de 1
a 3 anos, podendo ser estendido até os 5 anos. Para manter o tempo e a qualidade no
atendimento, o terapeuta cria uma relagao afetiva com a crianga através de jogos com
brinquedos que a crianga se interesse. As terapias com base em Denver devem comegar
com avalia¢do inicial, feita por um dos especialistas com o apoio de um “Check
List”. Essa lista ¢ um norteador de como sera feito o trabalho, a partir dela o terapeuta
¢ capaz de entender quais areas que podem estar em atraso e tracar as metas para aquele
pequeno. O Modelo Denver também é comportamental, e ¢ baseado no ABA, porem
voltados para criancas menores e contendo uma forma mais naturalista.

SON-RISE

O programa Son-Rise, sumariamente, apoia-se na filosofia de que mais do que obrigar
a pessoa com autismo a participar das nossas vivéncias, os pais devem participar do
mundo da crianca como uma forma de construir uma ponte entre a crianca e seus
cuidadores. O The Son-Rise Program € uma alternativa de tratamento para autistas. Foi
idealizado como uma maneira de apresentar op¢oes de tratamentos que se baseiam em
treinamentos pontuais e valoriza muito as relagdes interpessoais como forga motriz
para o desenvolvimento dos individuos com autismo.

PECS

O Sistema de Comunicagdo Alternativa e Ampliada denominado PECS é um método
de comunicacdo alternativa utilizado em programas de intervengdo para individuos
com autismo que ndo desenvolveram a linguagem ou que apresentam déficits na fala.
O PECS consiste em seis fases e comega ensinando um individuo a dar uma unica
figura de um item ou agdo desejada a um “parceiro de comunicagdo” que
imediatamente honre a troca como um pedido. O sistema prossegue ensinando a
discriminacdo de figuras e como junta-las em frases.

DIR-Floortime

Modelo terapéutico criado no final dos anos 1980 pelos pesquisadores Stanley
Greenspan e Serena Wieder nos Estados Unidos. E uma estratégia com base no
desenvolvimento funcional das criangas e suas diferengas individuais e de
relacionamentos. Seu foco esta na formagdo de alicerces solidos no repertorio para as
competéncias intelectuais, emocionais e sociais de um individuo. E um modelo que
visa o desenvolvimento da crianga no espectro, respeitando as suas diferengas
individuais, seu repertdrio de habilidades e suas relacdes interpessoais.

Integracio
Sensorial

A teoria de integracdo sensorial permite relacionar desordens na percepgdo,
organizagdo e interpretacao da informagdo sensorial interoceptiva e exteroceptiva,
relacionando-as com as dificuldades de aprendizagem e os desempenhos ocupacionais
ineficientes. No caso dos TEA, estudos tém apontado grande incidéncia de
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comportamentos atipicos de resposta sensorial. Perante estimulos sensoriais, a crianga
pode emitir respostas mais intensas e diferenciadas do que outras criangcas no mesmo
contexto. Reacdes de desconforto, choro e irritabilidade sdao alguns dos
comportamentos frequentes que prejudicam a interagdo com o meio e a realizagdo de
atividades cotidianas. Em diversas situagdes cotidianas, a crianga parece ndo conseguir
controlar a entrada sensorial, mantém-se com um nivel de alerta desequilibrado e emite
comportamentos de recusa, na tentativa de afastar-se das informacdes desagradaveis,
com um som alto ou ambiente muito barulhento; ou mesmo na alimentagdo da crianca
que rejeita certas texturas e cheiros. Também é percebido essa diversidade sensorial
com algumas atividades de higiene como cortar o cabelo, tomar banho, entre outras
atividades que deixam a crianga extremamente irritada. A terapia de integragdo
sensorial busca: (a) a diminuig@o dos niveis elevados de atividade; (b) o incremento do
repertorio de respostas adaptativas, dos jogos com propoésitos e do compromisso social;
e (c) a melhoria da capacidade de sustentacdo da atencdo e o equilibrio do nivel de
atividade, diminui¢do na emissdo de comportamentos de autoagressdo ou
autoestimulagao e a facilitacdo de comportamentos de imitacdo e antecipagdo, além da
diminui¢do de problemas de coordenagao e planejamento motor.

Acompanhamento
pedagogico

Por meio da lei 12.764/12 (conhecida como Lei Berenice Piana), os alunos com
autismo tém direito & educagdo, bem como podem dispor de um acompanhante
pedagogico especializado fornecido pela propria escola. Nesse sentido, o
acompanhamento pedagogico ¢ essencial para permitir que cada pessoa tenha suas
individualidades e necessidades respeitadas. O acompanhamento na escola torna-se
fundamental pelo lado pedagogico, e para as relagdes com os colegas.

Fisioterapia

Estimula a coordenagdo motora fina e grossa para que a crianca realize melhor as
atividades, como se locomover, escrever, desenhar, manusear objetos, brincar, se vestir
e cuidar da propria higiene, além de colaborar com as questdes de estereotipias e
movimentos repetitivos.

Comunicac¢ao
Suplementar e
Alternativa (CSA)

Comunicag¢do suplementar é qualquer dispositivo, método ou sistema utilizado para
complementar a fala. Ja a comunicagdo alternativa ¢ qualquer dispositivo, método ou
sistema usado para a comunicagdo quando a fala ndo se desenvolveu ou sofreu
mudanca. Pessoas com TEA podem ter dificuldades complexas (inclusive de
comunicagdo) e podem precisar de ajuda para desenvolver seu potencial para se
comunicar funcionalmente. Alguns tipos de CSA sdo: Lingua de sinais e gestos, pois
frequentemente as pessoas com TEA tém dificuldades com esse uso natural de gestos
e expressoes faciais e, assim, se beneficiam do uso de sinais e gestos; Simbolos e
figuras, isto ¢ muito usado uma vez que ¢ uma forma eficaz de se comunicar
funcionalmente. Esse pode ser um mecanismo de baixo custo e baixa tecnologia como
uma pasta de comunicac¢ao, podendo ser usado em qualquer ambiente. A exemplo, tem-
se o PECS, que ¢ um Sistema de Comunicagdo por Troca de Figuras que foi
desenvolvido especificamente para pessoas com transtornos do espectro do autismo e
transtornos correlatos, incentivando as trocas comunicativas.

Aparelhos de alta
tecnologia

Jogos e aplicativos para uso em notebooks, tablets e até em aparelhos celulares,
voltados especificamente para o desenvolvimento de pessoas com TEA, vém sendo
desenvolvidos. Eles em geral focalizam atividades que vao desde jogos educativos,
tarefas de desenvolvimento cognitivo, ampliacdo de vocabulario e complexidade
frasal, historias sociais para ajudar a lidar com situacdes especificas (uma festa,
convidar uma menina para sair, uma entrevista de emprego, uma prova na escola...).

Fonte: Elaboragdo propria juntamente com informagdes de BRASIL (2015).

As terapias ¢ metodologias sdo variadas; porém, na maioria das vezes, as terapias

comportamentais sdao mais procuradas. Entre os diversos profissionais envolvidos nesses

atendimentos estdo os(as) terapeutas ocupacionais, os(as) fonoaudidlogos(as), os(as)

psicologos(as), pedagogos(as), assistentes terapeutas, fisioterapeutas, nutricionistas, médicos,

entre outros.
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No Brasil, os servigos de atendimento para pessoas com autismo sdo organizados pela
Redes de Atengdo Psicossocial (RAPS), que apresenta como principios a equidade, o combate
a estigmas, € a garantia de direitos e do acesso a servigos de qualidade. A Portaria n. 3.088/2011

regulamenta essa Rede de Atengdo Psicossocial, conforme demonstrado na Figura 13:

Figura 13 — Rede de Atencao Psicossocial no Brasil.

Componentes da Rede de Atengao Psicossocial

D —

=Unidade Basica de Satde,

* Nicleo de Apoio a Sadide da Famnilia,
Atencao Basica em Saude =Consultério na Rua,
*Apoio aos Servicos do componente Atenco Residencial de Cardter Transitério
=Centros de Convivéncia e Cultura
Atencdo Psicossocial Estratégica
*SAMU 192,
*5ala de Estabilizacdo,
Atengao de Urgencia = Emergencia *UPA 24 horas e portas hospitalares de aten¢do a urgéncia/pronto socorro, Unidades Basicas de
Salde

Atencdo Residencial de Carater , .
. . sUnidade de Acolhimento
Transitorio *Servico de Atengdo em Regime Residencial

-~ . sEnfermaria especializada em Hospital Geral
Atem;ao Hosplta lar *Servico Hospitalar de Referéncia para Atencdo as pessoas com sofrimento ou transtorno mental e
com necessidades decorrentes do uso de crack, dlcool e outras drogas
_EStTate.glas qe - =Servicos Residenciais Terapéuticos
Desinstitucionalizagao «Programa de Volta para Casa

*Centros de Atengdo Psicossocial, nas suas diferentes modalidades;

Estratégias de Reabilitacdo
Psicossocial «Empreendimentos Solidérios e Cooperativas Sociais

Fonte: Brasil (2020).

=Iniciativas de Geracdo de Trabalho e Renda,

A imagem acima demostra o quadro macro da Rede de Atengdo Psicossocial. Vamos nos
ater aqui em discorrer sobre alguns aspectos da Atencdo Basica em Satde, a qual é vista como
a porta de entrada do SUS e do atendimento as criangas ¢ adultos com TEA. E também neste
espaco que as familias devem encontrar apoio no que se refere aos cuidados basicos de satde
acerca do diagnodstico do TEA, prevencao de agravos, identificacdo de riscos pré TEA, bem
como as ofertas de reabilitagao.

Ademais, hé os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), compostos por equipes
multiprofissionais das equipes de satide da familia (ESF), como: psicologo, assistente social,
farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, educador fisico, nutricionista, sanitarista,
terapeuta ocupacional, médico ginecologista, médico homeopata, médico acupunturista,

médico pediatra e médico psiquiatra.
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Esses profissionais atendem, entre outras demandas, os casos relacionados ao autismo.
O NASF nao ¢ um ambulatério, mas um dispositivo de apoio que funciona como porta de
entrada. Em relagdo as pessoas com TEA, o NASF ¢ um recurso a ser acionado para contribuir
de maneira conjunta e corresponsabilizada para o processo diagnostico € a proposi¢do do
projeto terapéutico singular, bem como para a sua viabilizagao.

Os CAPS, instituidos ainda em 1990, por sua vez, tém como objetivo a protecdo dos
direitos das pessoas com transtornos mentais € o atendimento dos casos de intenso sofrimento
decorrente de transtornos mentais, como uso de alcool e outras drogas e/ou da ambiéncia, bem
como casos de autismos de criancas e adultos. A equipe dos CAPS ¢ composta por diferentes
profissionais de saude, entre psicélogos, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, fonoaudidlogos,
pedagogos, psiquiatras, clinicos gerais, assistentes sociais, técnicos de enfermagem, agentes
sociais, entre outros.

Conforme a Portaria n. 3.088/2011, esses servigos se diferenciam como: CAPS I, CAPS
II, CAPS III, CAPS 1, CAPS ad e CAPS ad III. Vale esclarecer que os CAPS III funcionam 24
horas; os CAPS I ndo fazem restrigdo de atendimento por idade e os CAPS 1 (infantojuvenis)
atendem especificamente criangas e adolescentes. Nos municipios onde nao houver CAPS i,
devera ser garantida a atengo a essa populagdo em outra modalidade existente.

A Portaria preconiza que as diferentes abordagens, bem como a intensidade do cuidado
ofertado pelo CAPS, deverdo ser para as singularidades das demandas das pessoas com TEA e
de suas familias e incluir outros pontos de atenc¢do da satide e de outros setores que disponham
de recursos necessarios a qualidade da atengdo, como as Unidades Basicas de Saude, os Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER), as instituicdes de ensino e os servicos de assisténcia
social, trabalho, esporte, cultura e lazer. Esses sdo os servigos mais comuns que atendem
pessoas com autismo na rede publica brasileira, sendo que muitas vezes, as familias tém total
dificuldade de acessa-los, haja vista as especificidades de cada pessoa com autismo ¢ a
composic¢ao de quadro de profissionais desses 0rgdos sem especializagdo na area.

Outra questdo a ser observada ¢ o papel da familia no tratamento e nos cuidados para
com as pessoas com autismo. Estudos apontam que o cuidado das pessoas com autismo tem
sido centrado na familia demandando pais e maes a uma fun¢do desafiadora no cuidado e
tratamento, gerando alto nivel de estresse, principalmente nas maes. Para Schmidt e Bosa
(2007), a natureza cronica do autismo tende a acarretar dificuldades importantes no que

concerne a realizagdo de tarefas comuns, proprias da fase de desenvolvimento dessas pessoas.



102

Os familiares, por sua vez, veem-se diante da necessidade de enfrentar tais desafios
impostos pela especificidade da condigdo, por meio de um ajuste de planos e
expectativas, tal como a necessidade de adaptar-se a intensa dedicagdo ¢ prestagdo de
cuidados das necessidades do filho (DEMYER, 1979; FAVERO; SANTOS, 2005;
GAUDERER, 1997; GOMES et al., 2004; HARRIS, 1983; SCHMIDT et al., 2007).
Portanto, ndo ¢ surpreendente a consisténcia de varios estudos que revelam a
existéncia de estresse agudo em familias que possuem um membro com diagnostico
de autismo (FACTOR et al., 1990; FAVERO; SANTOS, 2005; SCHMIDT, 2004).
(SCHMIDT; BOSA, 2007, p. 182).

Com o processo de diagnostico, toda a familia ¢ afetada. O diagndstico — ou a suspeita
dele — ¢ o momento inicial de aproxima¢do com o autismo e da tentativa de conhecimento do
que vem a ser esse transtorno. E o famoso “choque” advindo do desconhecido. “O que sera do
meu filho agora?”, “Ele vai ter uma vida normal?”.

Com o diagndstico ou a suspeita dele, surgem questionamentos complexos, uma vez que
se trata de sujeitos diferentes, e o autismo manifesta-se, portanto, diferente para cada um que o
tenha. O grau de manifestagdo do autismo se configura do leve ao severo, e cada familia
vivencia uma experiéncia singular, embora alguns pontos diante das situagdes adversas acabam
sendo comuns a todas elas. As caracteristicas proprias do comportamento de pessoas com
autismo, somadas a severidade do transtorno, podem constituir estressores em potencial para
familiares. O tratamento exige da familia extensos e permanentes periodos de dedicacdo que
provocam, em muitos casos, alto nivel de estresse?’ devido & sobrecarga.

Dado o diagnostico, a familia passa a ser a base para o tratamento e ¢ conclamada —

N A

ainda durante a “digestdo” do diagndstico ou do processo investigativo — a fazer parte da
construcdo de um projeto terapéutico de tratamento, tendo que dar conta de controlar suas
proprias emocdes e partir para luta em busca do acesso ao tratamento adequado as suas criangas.
Muitas familias, frente a um desafio desconhecido, paralisam diante da situagdo, precisando de
esclarecimentos e auxilios em potencial. Outras, por sua vez, vao do “luto a luta”, com uma
resiliéncia sub-humana para desbravarem o desconhecido e lutarem pelo tratamento de seus
filhos e filhas. H4, também, aquelas que ndo compartilham de uma aceitagao do diagndstico e
acabam demorarem a dar inicio ao tratamento, perdendo um tempo precioso no

desenvolvimento de suas criangas. “o autismo nao afeta apenas criangas; afeta todas as pessoas

que interagem com essa crianca.” (ROGERS e DAWSON, p. XIII, 2015).

20A definicdo de estresse, de acordo com Lazarus e Folkman (1984), enfatiza a relacdo entre a pessoa e o ambiente,
levando-se em conta, por um lado, as caracteristicas da pessoa e, por outro, a natureza do evento Ambiental.
Consequentemente, o estresse psicoldgico constitui-se em um processo no qual o individuo percebe e reage a
situagdes consideradas por ele como desafiadoras, que excedem seus limites ¢ ameacam o seu bem-estar. Para
Lipp (2000), o estresse envolve reagodes fisioldgicas no organismo diante de demandas que exigem mais energia
adaptativa para restabelecer o equilibrio interno e a interpretacdo do individuo sobre os eventos experienciados.
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Favero e Santos (2005), em revisdo bibliografica sobre o impacto psicossocial e estresse
de familias com criangas autistas em literatura nacional e internacional, evidenciaram que as
familias de autistas revelam um nivel geral de preocupagdes quanto ao bem-estar de suas
criangas depois que os pais nao puderem providenciar mais cuidados com elas; o prejuizo
cognitivo da crianca ¢ um foco de estresse dos pais, principalmente no que se refere ao atraso
linguistico delas.

Em alguns estudos levantados por Favero e Santos (2005), observou-se que as maes
mostraram maior grau de estresse que os pais, sobretudo, devido ao fato de serem cuidadoras
primarias. Também foi identificado que o cuidar de uma crianca autista constitui uma
sobrecarga emocional, fisica e financeira. Para os autores, o estudo favoreceu a consisténcia da
hipdtese de que existe uma grande sobrecarga emocional, fisica e financeira no cuidado com as
pessoas com autismo.

Schmidt e Bosa (2007),%! relatam que, para Bristol e Schopler (1983), o padrio de
estresse dos familiares das criangas ¢ mais elevado do que o de familias que possuem um filho
com desenvolvimento tipico ou com sindrome de Down. “Em casa, a insisténcia em rotinas e a
aversao a mudanga, bem como sensibilidades sensoriais, podem interferir na alimentagao e no
sono e tornar os cuidados de rotina extremamente dificeis (p. ex., cortes de cabelo, cuidados
dentérios). (DSMYV, 2014, p. 101).

Os autores identificaram, nos estudos pioneiros nesta area (DEMYER, 1979;
MILGRAM; ATZIL, 1988), que ha, nas familias de criangas com autismo, presenca de tensao
fisica e psicologica nas maes, as quais se sentem em 66% se sentem culpadas, e 33% incertas
quanto as suas habilidades maternais, bem como as maes entrevistadas apresentaram tendéncia
a maior risco de crise e estresse parental que os pais, em decorréncia da pesada tarefa materna
com os cuidados diretos. Existe uma expectativa de que as maes tomem para si os cuidados da

crianca, muitas vezes, com o sentimento de desamparo e solidao nessa tarefa materna.

Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) mostram que as maes de pessoas com autisSmo
identificam as atividades de vida diaria como as maiores dificuldades para lidar com
o filho (ex.: vestir-se, fazer a higiene e sair sozinho), seguidas de dificuldades de
comunicagdo (ex.: como fazer amigos). Bradford (1997) propde que estes tipos de
desafio s@o percebidos por suas familias como uma ameaga ao bem-estar, conduzindo
seus membros a utilizarem estratégias de coping que visem reduzir o estresse
decorrente. (SCHMIDT; BOSA, 2007, p. 182).

21 Neste estudo, pudemos observar que as familias com pacientes autistas sdo significativamente dificultadoras da
saude emocional dos membros do grupo, com a doenga cronica tornando-se um sintoma que acomete uma familia
de forma permanente.
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Alguns estudos sdo mais duros com as interpretacdes. Para Sprovieri e Assumpg¢ao Jr
(2001), a vida de uma familia ¢ um longo ciclo de eventos que abrange diferentes geracoes e
varios contextos historico-sdcio-culturais e ao se deparar com a chegada do autismo, essa
condicao pode corroborar para “comprometer” o grupo familiar quando esta passa a viver com
os desafios de cuidar de uma pessoa autista. Os autores ressaltam que o autismo do filho pode
colocar os pais diante de emogdes de luto face a dificil experiencia, ao ponto de alguns a té-la
como a “perda da criangca sauddvel” ou do “filho ideal” que esperavam, apresentando
sentimentos que podem chegar a desvalia pelo fato de alguns poderem se sentir “escolhidos”

para viver uma “experiéncia dolorosa”.

O autismo leva o contexto familiar a viver rupturas por interromper suas atividades
sociais normais, transformando o clima emocional no qual vive. A familia se une a
disfunc¢do de sua crianca, sendo tal fator determinante no inicio de sua adaptacao.
Paralelamente, torna-se inviavel reproduzir normas e valores sociais e,
consequentemente, manter o contexto social. A familia sente-se entdo frustrada e
diminuida frente ao meio, com os pais e a crianca passando a ser desvalorizados.
(SPROVIERI; ASSUMPCAO IR, 2001, p. 231, grifo nosso).

Nesse sentimento misto de tristeza e desafios, pessoas que nunca se viram, comegam a
compartilhar da mesma dor e, assim, passam a formar redes de apoio mutuo. Isso € observado
na criagdo de grupos de pais € maes de criangas com autismo; em constitui¢des de associagdes
de luta pela causa; em institui¢des de atendimento e em articulacdo e movimento social para

luta compartilhada por politicas publicas na érea.

Acreditamos que falar dessas familias é como falar de todas aquelas que se
superorganizam em torno de algum padrio de cronicidade. Seu funcionamento,
associado aos contetidos especificos que as diferenciam, apresentam a mesma
configuracdo no que se refere a doenga como elemento organizador dos padrdes
relacionais. A dificuldade de favorecer a satide emocional se apresenta na medida que
estes sistemas ndo disponham de recursos internos e/ou externos para fazer face a
tensdo por tempo prolongado ou por toda a vida. (SPROVIERI; ASSUMPCAO JR,
2001, p. 236, grifo nosso).

Neto e Nascimento (2022), em estudo das redes solidarias de apoio as pessoas com
autismo ¢ seus familiares no Brasil, realizaram uma revisdo sistematica de literatura e
identificaram que o resultado se mostrou positivo para a existéncia de redes?’, porém com

poucos estudos cientificos sobre a tematica. Os autores concluiram seus estudos ratificando a

existéncia de redes solidarias de apoio para autistas no Brasil, tanto de redes materiais nao

22 Para os autores, o termo ‘rede’ é derivado do latim ‘rete: rede ou teia’, que representa um conjunto entrelagado
de fios, cordas, teias. Dessa forma, a palavra ‘rede’ foi adotada por diversas areas do conhecimento para
representar interligacdo, conexao, sinergia.
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governamentais, com estrutura fisica, quanto nos espagos virtuais de apoio. Foi observado ainda,
certo distanciamento do poder publico em virtude da baixa oferta de servigos especializados
para pessoas com a deficiéncia. Por fim, os autores concluiram também, que as redes de apoio
mais efetivas sdo aquelas organizadas por pessoas fisicas e juridicas envolvidas na causa do
autismo.
Como conclusdo ¢ reafirmada a importancia da gestdo das redes solidarias de apoio
ao autismo, reconhecendo-se a existéncia dessas redes no Brasil, porém
observando haver um distanciamento por parte do poder publico, devido a um
generalismo quanto a classificagdo de deficiéncia, envolvendo ndo so a legislagdo mas
também a gestdo publica, a constitui¢do da agenda publica e o préprio atendimento a
pessoas com deficiéncia, esquecendo-se ndo so das ramificagdes, das terminologias
e conceitos, mas principalmente da distingdo de cada especificidade de deficiéncia
e do tratamento em si. (NETO; NASCIMENTO, 2022, p. 708).

Observa-se que as associagdes ou entidades filantropicas nao governamentais trabalham
para que sejam elaboradas politicas publicas com foco na oferta de servigos especificos para
autistas, como as associacdes de pais e amigos de criangas com essa deficiéncia. Essas
organizacoes pautam a voz de muitas familias € vem se tornando importantes protagonistas para
a redes de apoio as pessoas com autismo e sua luta nacional e mundial para a consolidacao dos
direitos, da inclusdo social, e da necessidade de pautar essa tematica nas agendas politicas e
publicas brasileiras.

Alguns desafios para o autismo se pautam também na capacidade do Estado e da
sociedade em encarar os autistas e suas caracteristicas como potenciais desenvoltos. A exemplo,
o hiperfoco dos autistas, que podem parecer surgir do nada e durar semanas, meses ou mesmo
anos, no lugar de ser tido como algo isolado, pode ser uma porta de entrada para iniciar uma
conversa ou atrair a atencao desse segmento, uma vez que o objeto de seu interesse pode gerar
uma interacao social e uma melhor comunicagao.

A neurociéncia também tem ganhado holofotes, segundo Bertaglia (2023), a
neurociéncia vem sendo um importante canal de tratamento para as pessoas com autismo “Os
avanc¢os na neurociéncia tém proporcionado uma compreensao mais profunda dos mecanismos
cerebrais que agem nas manifestacoes do autismo” (BERTAGLIA, 2023). Segundo a médica,
esses conhecimentos estdo impulsionando o desenvolvimento de terapias baseadas em
neurofeedback, estimulacdo magnética transcraniana e técnicas de modulagdo sensorial. Essas
sao abordagens que buscam a reorganizagdo e a recalibragdo dos circuitos cerebrais, podendo
ajudar na regulacdo emocional, atencdo e na resposta sensorial das pessoas autistas. Porém,
segundo ela, esse tipo de terapia ainda nao € tao usado e precisa de mais pesquisas.

Para Bertaglia (2023), as pesquisas genéticas também estdo avanc¢ando na identificagao
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de variantes associadas ao autismo, o que pode direcionar uma medicina e terapia mais
personalizadas com base em suas caracteristicas genéticas individuais. A médica acredita que
as pesquisas farmacologicas também estdo explorando novos medicamentos € compostos para
tratar sintomas especificos do autismo, como hiperatividade, agressividade e ansiedade,
oferecendo op¢des terapéuticas mais eficazes e com menos efeitos colaterais.

No trato medicamentoso, ndo existe um remédio para autismo, uma vez que esse nao ¢
entendido como doenca, mas sim com uma questdo inerente ao neurodesenvolvimento. A
medicagdo ¢ indicada para tratar as possiveis comorbidades que podem estar associadas como
ansiedade, agressividade, entre outros. Ademais, o trato medicamentoso, sem terapias
associadas e demais formas de intervengao, ndo sdo eficazes para o desenvolvimento integral
da pessoa autista. ““A combinagao de terapias inovadoras, abordagens baseadas em neurociéncia
e a personalizagcdo do tratamento a partir de dados genéticos sdo caminhos promissores para
melhorar a qualidade de vida das pessoas no espectro.” (BERTAGLIA, 2023).

A questdo genética tem impactado no planejamento familiar de alguns pais e maes que
ja tiveram filhos autistas, os levando, por vezes a refletirem sobre as possibilidades de terem os
futuros filhos apds terem tido um com diagnéstico de autismo. Isto porque alguns dados
apontam que, geneticamente, pais ¢ maes que tem filhos autistas, tem maior probabilidade de
que os demais filhos possam também nascer com o transtorno. Porém esse ponto genético ¢ de

cunho investigativo das demais ciéncias, motivo pelo qual ndo sera aprofundado neste momento.

A meu ver, este fato nos coloca diante de importantes dilemas éticos e sociopoliticos.
A questdo ¢ dupla: permitira o teste genético estabelecer as sutilezas necessarias para
definir claramente em que ponto do espectro autista o feto e/ou o embrido se encontra?
Mas ao mesmo tempo, se se trata de um espectro, ou seja, um continuo, qual deve ser
o ponto de corte a determinar o nivel em que o grau de comprometimento cognitivo ¢
aceitavel, mas para além dele se justificaria o aborto? Em poucas palavras, permitira
o teste genético diferenciar os autistas de “baixo” daqueles de “alto” funcionamento?
Isto sem mencionar que, mesmo nos casos mais severos de autismo, nao existe
consenso a respeito do aborto dessas criancas, como nio existe de fato em relagao
a sindrome de Down e a outras doencas e transtornos. (ORTEGA, 2008, p. 483,
grifo nosso).

Nao se nega que os avangos trazem beneficios para futuros tratamentos das pessoas
autistas, mas também geram reflexdes no patamar dos direitos, face uma condi¢ao neurologica
diversificada peculiar de cada pessoa, em pensar na possibilidade de em breve dispormos de
“um teste genético para detectar o risco de autismo em um feto ou embrido pode abrir a porta
para que pais tenham a op¢ao de impedir o nascimento de um filho, mesmo com as formas mais

brandas do transtorno” (Ortega, 2008, p. 482).
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2.6 Politicas publicas para as pessoas autistas no Brasil

Segundo a Organizagdo Mundial de Satide (OMS), o TEA hoje afeta cerca de 70 milhdes
de pessoas em todo o mundo. Estima-se que atinja cerca de 2 milhdes de pessoas no Brasil.
“Nao se trata de algo raro, portanto, tornando-se, assim, interesse de Politicas Publicas”
(MUNAYER, 2018, p. 37). No Brasil ndo ha estatisticas oficiais, mas se estima que 2 milhdes de
pessoas estejam no espectro autista.

Historicamente, as criangas com TEA vém sendo cuidadas principalmente pela rede
filantropica (como a APAE e a Sociedade Pestalozzi), educacional, em dispositivos da
assisténcia social ou em servigos oferecidos pelas proprias associagdes de familiares. Alguns
poucos tinham acesso a “servigos-ilha” na area da salide mental, geralmente situados em
hospitais psiquiatricos ou universitarios que ofereciam tratamento multiprofissional, mas sem
maiores articulagdes com a rede de servigos preconizada pela Politica Nacional de Saude
Mental. Outros eram seguidos em regime ambulatorial tradicional, realizado por psiquiatra ou
neurologista, com tratamento exclusivamente medicamentoso.

Dados da historia das organizagdes em torno dos autistas no Brasil remete a 1983,
quando surgia a primeira Associacao de Amigos de Autistas do Brasil, a AMA-SP, tendo como
principal mentor o Dr. Raymond Rosemberg. Posteriormente, em 1989, mais organizagdes
surgiam, como foi o caso da Associagdo Brasileira do Autismo (ABRA), a qual promoveu o |
Congresso Brasileiro de Autismo, cuja segunda edicdo aconteceu em 1991.Atualmente, o
autismo como deficiéncia ¢ atendido por meio da protecio social especial do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), tendo o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC), previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS) brasileira, como garantia de um saldrio-minimo por
més aos idosos com 65 anos ou mais, ou pessoas com deficiéncia de qualquer idade.

E importante esclarecer que o BPC ndo se trata de uma aposentadoria, e sim um
beneficio assistencial. Hoje as criangas com autismo podem ter direito a esse beneficio, visto

que o autismo ¢ considerado um tipo de deficiéncia para efeitos legais.

E importante salientar que niio devemos colocar a deficiéncia dentro de uma
concep¢io puramente médica, ficando associada exclusivamente a doenga. Se bem
que a deficiéncia possa ser causada por uma doenga, ela nio se caracteriza como
doenca, ndo devendo, portanto, ser confundida com uma das causas que a podem
gerar, e que ndo a constitui de fato. (MARTINS, 2008, p. 28, grifo nosso).

No entanto, ha critérios para garantir a concessao do BPC. E necessario que a condi¢ao

de autista cause a crian¢a impedimentos de natureza mental, intelectual ou sensorial de longo
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prazo, impossibilitando-a de participar plenamente na sociedade, em igualdade de condic¢des
com as demais pessoas. Além do autismo, ¢ preciso, ainda, que a familia possua uma renda
familiar por pessoa de até 1/4 de salario-minimo; ndo receba outro tipo de beneficio; tenha
naturalidade brasileira, nata ou naturalizada, ou indigena, e esteja devidamente inscrita no
Cadastro Unico® (CadUnico).

Atualmente, o Sistema Unico de Satde — SUS, trabalha com o entendimento de
constituicdo de redes de atendimento. A ideia fundamental ¢ que somente uma organizagao em
rede, ¢ ndo apenas um servico ou equipamento, ¢ capaz de fazer face a complexidade das
demandas de inclusdo de pessoas estigmatizadas, por séculos, em um pais de acentuadas
desigualdades sociais (BRASIL, 2005).

Segundo o SUS, para um melhor diagnostico clinico das pessoas com autismo, € preciso
considerar a importancia de reconhecer o lugar social reservado a elas, as relacdes com a
vizinhanga, com a creche ¢ com a escola. Conforme o documento do Ministério da Saude
intitulado “Linha de cuidado para a atengdo as pessoas com transtornos do espectro do autismo

e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude — SUS™:

E necessaria uma escuta qualificada da familia e da pessoa em questio, incluindo: sua
historia de vida (dados sobre a gestagdo, o nascimento, os primeiros anos de vida, os
marcos de desenvolvimento); a configuragdo familiar (quem mora na casa, lagos
familiares, relagdes com amigos, quem se ocupa prioritariamente do cuidado); sua
rotina didria (creche, escola ou grupo social, dia a dia, autonomia); sua histdria clinica
(intercorréncias de saude, hospitaliza¢des); os interesses da pessoa e da familia de um
modo geral; a queixa da pessoa e/ou da familia. (BRASIL, 2015, p. 44).

A Lein. 10.048 de 2000 trata da prerrogativa de atendimento prioritario as pessoas com
condicdes especificas, quais sejam: pessoas com deficiéncia, idosos com idade igual ou superior
a 60 (sessenta) anos, gestantes, lactantes, pessoas com criangas de colo e obesos. Para tal
garantia, ficou estabelecido que as reparti¢cdes publicas e empresas concessionarias de servigos
publicos estdo obrigadas a conceder atendimento prioritdrio, por meio de servigos
individualizados que assegurem tratamento diferenciado e atendimento imediato as pessoas
nessas condigdes especificas.

A referida lei estabeleceu que as empresas publicas de transporte e as concessionarias

de transporte coletivo devem reservar assentos, devidamente identificados, aos idosos,

gestantes, lactantes, pessoas portadoras de deficiéncia e pessoas acompanhadas por criancas de

20 Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal é um instrumento de coleta de dados e de
informagdes que oferece um numero de identificagdo social (NIS). Esse codigo familiar possibilita identificar as
familias de baixa renda para fins de eletividade e inclusdo em programas sociais.
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colo. E, ainda, estabeleceu normas para logradouros e sanitarios publicos, bem como para
edificios de uso publico, a fim de priorizar edificacdes destinadas a facilitar o acesso € o uso
desses locais pelas pessoas portadoras de deficiéncia.

No mesmo ano, a Lei n. 10.098 de 2000 estabeleceu as normas gerais e os critérios
basicos para a promog¢do da acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia ou com
mobilidade reduzida, mediante a supressao de barreiras e de obstaculos em vias e espacos
publicos, no mobiliario urbano, na construcao e reforma de edificios e nos meios de transporte
¢ de comunicagao.

A citada lei tornou legais as definicdes de termos cruciais para esse segmento,
considerando a redacdo dada pela Lei n. 13.146, de 2015, em vigéncia, conhecida como o

estatuto da pessoa com deficiéncia, especificando os seguintes termos:

I - acessibilidade: possibilidade e condicdo de alcance para utilizagdo, com seguranga
e autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificagdes, transportes,
informacg@o e comunicagdo, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros
servicos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo,
tanto na zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida;

II - barreiras: qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou
impega a participac@o social da pessoa, bem como o gozo, a fruigdo e o exercicio de
seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e¢ de expressdo, a
comunicagdo, ao acesso a informagdo, a compreensdo, a circulagdo com seguranga,
entre outros, classificadas em: a) barreiras urbanisticas: as existentes nas vias € nos
espagos publicos e privados abertos ao publico ou de uso coletivo; b) barreiras
arquitetonicas: as existentes nos edificios publicos e privados; c) barreiras nos
transportes: as existentes nos sistemas e meios de transportes; d) barreiras nas
comunicagdes ¢ na informagdo: qualquer entrave, obstaculo, atitude ou
comportamento que dificulte ou impossibilite a expressdo ou o recebimento de
mensagens ¢ de informagdes por intermédio de sistemas de comunicagdo e de
tecnologia da informacao.

III - pessoa com deficiéncia: aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras,
pode obstruir sua participac¢ao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des
com as demais pessoas;

IV - pessoa com mobilidade reduzida: aquela que tenha, por qualquer motivo,
dificuldade de movimentagdo, permanente ou temporaria, gerando redugdo efetiva da
mobilidade, da flexibilidade, da coordenag¢ao motora ou da percepcao, incluindo idoso,
gestante, lactante, pessoa com crianga de colo e obeso;

V - acompanhante: aquele que acompanha a pessoa com deficiéncia, podendo ou ndo
desempenhar as fungdes de atendente pessoal; [...]. (BRASIL, 2000, grifo nosso).

Outro marco conceitual que o Brasil segue ¢ a Convengdo sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia? (2007), de 2009, que traz o conceito atualizado, definindo pessoa com

deficiéncia como aquela que:

24 A Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia tem como propdsito promover, proteger e assegurar
o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com
deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade inerente.
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[...] tem impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢ées com as demais
pessoas. (BRASIL, 2009, grifo nosso).

Nessa categoria, enquadram-se as pessoas com autismo. Segundo a convengao, nao ¢ o
limite individual que determina a deficiéncia, mas, sim, as barreiras existentes nos espacos, no
meio fisico, no transporte, na informagdo, na comunicagdo € nos servigos. J& o Estatuto
considera que a avaliacao da deficiéncia deve seguir o modelo biopsicossocial e ser realizada
por equipe interdisciplinar, haja vista os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo;
os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais; a limitagdo no desempenho de atividades e
a restri¢ao de participacao.

Em 2012, as pessoas com autismo no Brasil passaram a ser legitimadas como pessoa
com deficiéncia para todos os efeitos legais e de direitos. Isso se deu por meio da Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo
(BRASIL, 2012) —. Essa caracterizacdo foi importante, uma vez que surgiam cada vez mais
casos de autismo. Ao ser instituida essa Politica, a ratificacdo dos direitos fundamentais
constitucionais brasileiros de outras convengdes mundiais foi expressa em texto legal, com

énfase para o que sdo os direitos da pessoa com autismo — TEA — a saber:

Art. 3° S3o direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

I - avida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da personalidade,
a seguranga ¢ o lazer;

I - a protegao contra qualquer forma de abuso e exploragao;

III - o acesso a agdes e servicos de saude, com vistas a atengdo integral as suas
necessidades de saude, incluindo:

a) o diagnéstico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

C) a nutri¢do adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informacgdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento;

IV - o acesso:

a) 4 educagio e ao ensino profissionalizante;
b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;
C) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social. (BRASIL, 2012).

A lei garante que, nos casos de necessidade comprovada, a pessoa com TEA incluida
nas classes comuns de ensino regular tera direito a acompanhante especializado, além de ndo
ser submetida a tratamento desumano ou degradante, tampouco privada de sua liberdade ou do
convivio familiar, nem sofrer discriminagao por motivo da deficiéncia. Em seu Art. 7°, consta

que “o gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno com
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transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, serd punido com multa de
3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos” (BRASIL, 2012).

A Politica Nacional de Educagao Especial, no contexto da Educagao Inclusiva, por meio
da Resolucdo CNE/CEB N° 4/2009, dispde o seguinte conceito acerca de individuos com

Transtornos Globais do Desenvolvimento:

[...] aqueles que apresentam um quadro de alteragdes no desenvolvimento
neuropsicomotor, comprometimento nas relagdes sociais, na comunicagdo ou
estereotipias motoras. Incluem-se nessa defini¢do alunos com autismo classico,
sindrome de Asperger, sindrome de Rett, transtorno desintegrativo da infancia
(psicoses) e transtornos invasivos sem outra especificacdo. (BRASIL, 2009).

A Carta magna, a Constitui¢do brasileira, ainda em 1988, ja assegurava o direito a
educacdo a todos, inclusive para as pessoas com deficiéncia, a partir de uma politica de inclusdo,
preferencialmente em escola regular e atendimento educacional especializado. Nao diferente
disso, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), promulgado em 1990, reiterou os direitos
positivados constitucionalmente; na sequéncia, em 1994, o Brasil foi signatario da Declaragdo
de Salamanca, um dos compromissos mais importantes de garantia de direitos educacionais
para as pessoas com deficiéncia, na qual estabelece regras para a viabilizagdo da inclusdo
escolar em ensino regular (MUNAYER, 2018).

A Conferéncia Mundial Sobre Necessidades Educativas Especiais, realizada em

Salamanca, na Espanha, em junho de 1994 preconizou a adogdo de linhas de intervencdo em

Educacao Especial, em que o principio balizador apoia-se em que:

Todas as escolas deveriam acomodar as criancas independentemente de suas
condigdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras. Deveriam
incluir criangas deficientes e superdotadas, criangas de rua e que trabalham, criangas
de origem remota ou de populacdo nomade, criancas pertencentes a minorias
linguisticas, étnicas ou culturais e criangas de outros grupos em desvantagem ou
marginalizados [...]. No contexto destas Linhas de A¢do o termo "necessidades
educacionais especiais", refere-se a todas aquelas criangas ou jovens cujas
necessidades se originam em funcdo de deficiéncias ou dificuldade de aprendizagens.
Muitas criancas experimentam dificuldades de aprendizagem e tém, portanto,
necessidades educativas especiais em algum momento de sua escolarizagdo. As
escolas tém que encontrar a maneira de educar com éxito todas as criangas, inclusive
as que tém deficiéncias graves. (CARVALHO, 2008, p. 58).

Em 1996, foi promulgada a Lei n. 9394/96, denominada de Lei de Diretrizes e Bases na
Educagdo, que promoveu a reforma educacional em harmonia com a legislagdo federal,

trazendo a previsdo de que a educacgdo as pessoas com deficiéncias deveria ser garantida, de

preferéncia, na rede regular de ensino.
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O Ministério da Educacdo publicou as adequacgdes necessarias com os Parametros
Curriculares Nacionais (PCN), definindo estratégias para esses alunos. Em 2001, foram
publicadas as Diretrizes Nacionais para a Educa¢do Especial na Educagdo Bésica, ndo obstante
a legislagdo existente aponte a previsdo do atendimento as pessoas com deficiéncia como um
publico ainda escasso.

O fato ¢ que o histdrico dos cuidados com a saude mental no Brasil remete a reforma
psiquiatrica, sendo que, em 2001, foi instituida a Lei n. 10.216, de 6 de abril de 2001, que
garantia os direitos das pessoas com transtornos mentais no ambito do SUS, a partir de uma
linha de aten¢do, assegurando o direito ao cuidado em servigos comunitarios de satide mental.

Isso gerou certo avanco em relagdo a implantagdo da rede de servicos de satide mental.
Criava-se no pais um desenho de atendimento a saide mental no ambito publico, inclusive com
a estruturagao de servi¢os dos Centros de Atencao Psicossocial (CAPS).

Alein. 10.216/01, que dispde sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadoras de
transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em saide mental, assegura ao autista,
além de outras garantias, o reconhecimento como pessoa singular de direitos e prote¢ao. Afinal,
¢ certo que a caracterizacao do autista como pessoa com deficiéncia implica na garantia dos

direitos das politicas de inclusio.

Art. 1° Os direitos e a protegdo das pessoas acometidas de transtorno mental, de que
trata esta Lei, sdo assegurados sem qualquer forma de discriminagdo quanto a raga,
cor, sexo, orientagdo sexual, religido, opgdo politica, nacionalidade, idade, familia,
recursos econdmicos e ao grau de gravidade ou tempo de evolugdo de seu transtorno,
ou qualquer outra. (BRASIL, 2001).

E responsabilidade do Estado o desenvolvimento da politica de saide mental, a
assisténcia e a promogao de agdes de saude a todas as pessoas com algum transtorno mental,

garantindo a devida participagdo da sociedade e da familia.

Paragrafo unico. Sdo direitos da pessoa portadora de transtorno mental:

I - ter acesso ao melhor tratamento do sistema de saude, consentineo as suas
necessidades;

II - ser tratada com humanidade e respeito e no interesse exclusivo de beneficiar sua
satde, visando alcangar sua recuperag@o pela inser¢do na familia, no trabalho ¢ na
comunidade;

IIT - ser protegida contra qualquer forma de abuso e exploragao;

IV - ter garantia de sigilo nas informagdes prestadas;

V - ter direito a presenca médica, em qualquer tempo, para esclarecer a necessidade
ou ndo de sua hospitalizagdo involuntaria;

VI - ter livre acesso aos meios de comunicacdo disponiveis;

VII - receber o maior nimero de informacdes a respeito de sua doenga ¢ de seu
tratamento;

VIII - ser tratada em ambiente terapéutico pelos meios menos invasivos possiveis;
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IX - ser tratada, preferencialmente, em servicos comunitarios de satide mental.
(BRASIL, 2001).

Em decorréncia disso foram criados e implementados os Centros de Atengao
Psicossocial (CAPS), que dispdem sobre a protecao e os direitos das pessoas com transtornos
mentais e trazem a previsdo de um modelo para a assisténcia em saiide mental entre a populagao
atendida, os autistas. Na sequéncia, em 2002, surgiram os Centros de Atencdao Psicossocial
Infanto-juvenil (CAPSi) (MUNAYER, 2018).

A partir da Portaria MS/GM n. 4.279, de 30 de dezembro de 2010 (BRASIL, 2010), e
do Decreto presidencial n. 7.508, de 28 de junho de 2011 (BRASIL, 2011), o SUS passou a ser
orientado a partir da estruturagdo de Redes de Atengao a Satide — RAS, buscando ofertar certa
integralidade de atendimento nos territdrios brasileiros. As RASS deverdo se orientar pela
logica da regionalizacao, e todas as Regides de Saude deverao desenvolver agdes de atencao

psicossocial.

O conceito de territorio ¢ fundamental para a saude mental por se tratar ndo somente
da defini¢do de uma area geografica de responsabilidade dos servigos, mas também
pela proximidade dos contextos reais das pessoas, favorecendo seu acesso, além de
propiciar conhecer e interagir com as dimensdes da vida cotidiana dos usuarios e de
sua rede social. Dessa forma, trabalhar no territorio requer conhecer e operar com os
recursos e saberes das pessoas e das instituicdes publicas e comunitérias. (BRASIL,
2005).

Em 2011, foi langado o “Viver Sem Limite: Plano Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia” (BRASIL, 2011), um programa nacional do Ministério da Saude por meio do qual
se instituiu a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS.

Em 2014, o referido Ministério criou as “Diretrizes de aten¢ao a reabilitacao da pessoa
com transtornos do espectro do autismo — TEA”, elaboradas para oferecer orientagdes as
equipes de aten¢do da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia para o cuidado a satde da
pessoa com TEA e sua familia. Segundo a Politica de Reabilitacdo (2014), o autismo, o seu
diagnostico e o seu tratamento devem ser uma tarefa multidisciplinar. Essa politica d4 algumas
diretrizes para o tratamento, por exemplo, sobre o vinculo das equipes com as familias de modo
a se tornar referéncia no projeto terapéutico do caso.

Em 20135, foi publicado o documento “Linha de cuidado para a atengdo as pessoas com
transtornos do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atengdo Psicossocial do Sistema
Unico de Saude — SUS” (BRASIL, 2015). Essa publicagdo ¢ um dos resultados da soma dos

esforcos da sociedade civil e do Estado, de modo a oferecer orientagdes para os cuidados com

a saude das pessoas com TEA dentro da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.
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A oferta de tratamento nos pontos de atenc¢do da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa
com Deficiéncia constitui uma importante estratégia na atencdo as pessoas com
transtornos do espectro do autismo, uma vez que tal condi¢cdo pode acarretar
alteragdes de linguagem e de sociabilidade que afetam diretamente — com maior ou
menor intensidade — grande parte dos casos, podendo ocasionar limitagdes em
capacidades funcionais no cuidado de si e nas intera¢des sociais. Tal situacdo pode
demandar cuidados especificos e singulares de habilitagdo e reabilitagdo diante de
necessidades diferentes ao longo de suas diferentes situagdes clinicas. (BRASIL,
2014).

Esse foi um processo resultante de muita luta dos movimentos cientificos e sociais,
principalmente das entidades e associacdes de pais de pessoas com transtornos do espectro do
autismo, as quais vém, gradativamente, conquistando direitos e lutando por equidade e por
atendimento integral as pessoas com TEA. E nesse aspecto € preciso ter cautela.

Como se vé no estudo de Simpson (2003), ao analisar o cenario americano, os desafios
as politicas publicas educacionais voltadas as pessoas com TEA passam, também, pela esfera
cientifica. O autor constatou que, apesar de Orgdos, militantes e familiares conseguirem
efetivamente se engajar e influenciar decisoes que envolvam pessoas com autismo, tais decisoes,
ainda que acatadas, nao foram positivas, porquanto nao se fundaram em evidéncias cientificas
e sO consideraram aspectos politicos e financeiros.

Simpson (2003) relatou que o departamento de educacdo dos EUA implementou a
identificacao e o uso de praticas escolares amparadas em evidéncias. Como exemplo, foi criada
a What Works Clearinghouse (WWC), projetada para fornecer aos tomadores de decisdo
informagdes confidveis e cientificamente fundamentadas, observando métodos educacionais
eficazes e uteis.

Cabe ressaltar que, no rol das politicas publicas para as pessoas com deficiéncia no
Brasil, em consonancia com a Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, o
governo brasileiro, ao instituir a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo (BRASIL, 2012), Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012,

a pessoa com autismo deve ser considerada um individuo com deficiéncia para todos os efeitos

legais.

I - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicac¢io e da interacio
sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicaciio verbal e ndo verbal
usada para interagdo social; auséncia de reciprocidade social, faléncia em
desenvolver e manter relagdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

I - padroes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por
comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de
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comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos. (BRASIL, 2012, grifo
nosso).

As diretrizes da Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA preveem

que:

I - a intersetorialidade no desenvolvimento das agdes ¢ das politicas e no atendimento
a pessoa com transtorno do espectro autista;

II - a participacdo da comunidade na formulagdo de politicas publicas voltadas para
as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagdo,
acompanhamento e avalia¢do;

III - a atengdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro
autista, objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso
a medicamentos € nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o estimulo a inser¢do da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de
trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei n® 8.069,
de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informacdo publica relativa ao
transtorno e suas implicagdes;

VII - o incentivo a formagdo ¢ a capacitagdo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a pais e
responsaveis;

VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemioldgicos
tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao
transtorno do espectro autista no Pais. (BRASIL, 2012).

A legislagdo serviu de base para publicacdo da Nota Técnica n.
24/2013/MEC/SECADI/DPEE que, além de corroborar a educagao inclusiva em todos os niveis
da educacdo, orientou a necessidade da formacdo inicial e continuada dos docentes para o
atendimento dessa populag¢do, o direito do aluno autista em ensino regular, atendimento
especializado e participagdo de profissional de apoio quando identificada a necessidade do

discente (DIAS, 2017).

Com base nas politicas publicas deveria ser assegurado e ofertado um treinamento
especifico aos profissionais que trabalham na satide e na educag@o. A lei exige que
todas as escolas aceitem criancas autistas com o objetivo de inclui-las, mas a
inclusdo ndo é simplesmente deixa-las no mesmo espaco que outras criangas. Para que
essa inclusdo seja efetiva, o profissional da educacdo deve ter como objetivo a
escolarizag@o plena dos sujeitos com TEA, como exemplo: atividades integradas ao
grupo, promovendo a autonomia e desenvolvimento das relacdes sociais; a avaliagdo
pedagogica flexivel; estimulo a comunicagdo com abertura para as estratégias visuais
de comunicagdo Alternativa ou Aumentativa; entre outras formas para incluir.
(MUNAYER, 2018, p. 37, grifo nosso).

E importante refor¢ar que o TEA exige um tratamento constante ao longo de toda a vida

do paciente; da mesma forma, o apoio a familia ¢ necessario. No entanto, ainda ha espagos nas
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politicas publicas existentes que vdo desde a importancia do diagnostico a intervengdo na
realidade do sujeito autista.

Aferimos que os dados e discussdes acerca do autismo sdo recentes, tal como seu
surgimento na agenda publica e politica?®. O processo esta em construgdo e o entendimento
social e politico acontece de forma gradativa, enquanto as conquistas sociais da categoria
perpassam, sobretudo, pela posi¢ao de resisténcia dos movimentos sociais, entre os quais
existem entidades e associagdes de maes e pais de pessoas com transtornos do espectro do
autismo em busca de equidade e integralidade nos cuidados.

Alguns dos avancos brasileiros que se deram nas normas de acessibilidade das pessoas
com deficiéncia foram relevantes. Tornou-se compulsorio o aviso por meio de sinais
identificadores para atendimento preferencial, com simbologias (Figura 14) para gestantes,
1dosos e pessoas com necessidades especiais, em instituicoes publicas e privadas, bem como

em estacionamentos.

Figura 14 — Placa de atendimento preferencial.

Fonte: Munayer (2018).

Posteriormente, passou-se a se prever de forma legal a sinalizagdo do atendimento
prioritario com identificacdo para pessoas com autismo. Foi acrescentado, entdo, o simbolo
das pecas de quebra-cabega (Figura 15). Composto por um laco colorido, tornou-se simbolo

mundial referente a conscientizagao em relacdo ao TEA (MUNAYER, 2018).

25 «“A agenda de politicas resulta de um processo pouco sistematico, extremamente competitivo, pelo qual se extrai,
do conjunto de temas que poderiam ocupar as atengdes do governo, aquelas questdes que serdo efetivamente
tratadas” (RUA, 2014).
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Figura 15 — Simbolos utilizados nas placas de atendimento prioritario.

ATENDIMENTO PRIORITARIO

PESSOAS COM
DEFICIENTES IDOS0S GESTANTES CRIANCA DE COLO AUTISTAS

Fonte: pagina da Camara Municipal do municipio de Carambei — PR,

A Lei 13.977, de 8 de janeiro de 2020, conhecida como Lei Romeo Mion, cria a Carteira de
Identifica¢dao da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), emitida de forma gratuita,
sob responsabilidade de estados ¢ municipios. Esse documento é um substituto para o atestado
médico e tem o papel de facilitar o acesso a direitos previstos na Lei Berenice Piana, Lei

12.764/12.

Art. 3°- A. E criada a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (CIPTEA), com vistas a garantir atengdo integral, pronto atendimento e
prioridade no atendimento e no acesso aos servigos publicos e privados, em especial
nas areas de satude, educagdo e assisténcia social. (BRASIL, 2020).

A motivagdo que justifica a inclusdo do autismo nessas sinalizagcdes se apoia,
nomeadamente, na Lei n. 12.764/2012, que institui a Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e enquadra o autista como pessoa com
deficiéncia. Esse foi um marco brasileiro para que as pessoas com autismo pudessem ter acesso
a esses ¢ a outros direitos, afinal, trata-se de individuo com singularidades, caracteristicas
fisiologicas e sensibilidade otimizada a estimulos de luz e sons — por exemplo, ficar em filas
demoradas ou em locais com luminosidade e sonoridade elevada podem ser experiéncias
negativas e lhe causar crises.

Registra-se, todavia, que a previsao legal que trata da presenca dessa sinaliza¢do ainda
¢ precariamente observada em locais publicos e privados em que o atendimento ao publico
acontece, uma vez que ¢ necessaria a san¢ao da prefeitura de cada municipio para a sua

implantacdo, sendo comumente observada a placa tradicional, sem o simbolo do autismo.

% Disponivel em: https://www.carambei.pr.leg.br/institucional/noticias/aprovada-a-inclusao-do-simbolo-do-
autismo-em-filas-preferenciais. Acesso em: 19 abr. 2021.
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Mesmo assim, percebemos um avango para a area, sendo que, no ano de 2020, a Lei n.
13.977/2020, que alterou Lei Berenice Piana (Lei n. 12.764/2012), alterou também a Lei n.
9.265%", de 12 de fevereiro de 1996, que trata dos atos necessarios ao exercicio da cidadania, de
modo a instituir total garantia da Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do

Espectro Autista.

Figura 16 — Carteira de identificacdo da pessoa com autismo.
A — \l

dos Avtistas do Estado do Tocantins

(\a Associagao de Pais, Amigos e Profissionais
N CNPJ n°.: 17.671.192/0001-60

AnjoAzul

AUTISTA

Nome:
MARCELLE CARNEIRO SIQUEIRA

Pais:
Vinicius Silva Siqueira
Marcia Michelle Cameiro da Silva

Art. 1° da LElI No 10.048, DE 8 DE NOVEMBRO DE 2000
e Arl.1° paragrafo segundo da Lei LEI N° 12.764, DE

27 DE DEZEMBRO DE 2012.

Rosa Helena Ambrosio de Carvalho
Preswenle da Assotiagdo de Pais. Amigos e Profissionars dos
Autislas do Eslade do Tocantins
Anjo Azul

Fonte: acervo da autora (2023).

No que se refere ao atendimento e aos cuidados para as pessoas com autismo no ambito
do SUS, essa atengdo precisa ser dispensada as familias desde o processo de investigacao ou
suspeita precoce do transtorno do autismo. Estima-se que ha um fluxo a ser seguido, conforme

demonstrado na Figura 17.

27 Lei que regulamenta o inciso LXXVII do Art. 5° da Constituigio, dispondo sobre a gratuidade dos atos
necessarios ao exercicio da cidadania e onde passou a constar em seu Art. 1 °: VII - o requerimento e a emissdo
de documento de identificagdo especifico, ou segunda via, para pessoa com autismo.
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No ano de 2015, a “Linha de cuidado para a ateng¢@o as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na rede de atengao psicossocial do SUS foi submetida a
consulta publica que, de certa forma, ampliou o dialogo com a militdncia sobre a questao do
autismo, tendo contribui¢cdes das proprias pessoas com autismo. Trata-se de um documento
criado para os gestores e profissionais da Rede de Atencao Psicossocial — RAPS, do SUS, com
o0 objetivo de contribuir para a ampliagdo do acesso e da qualificacdo dos servicos em atengdo
a pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) e suas familias.

As RAPS estabelecem os pontos de atencdo para o atendimento de pessoas com questdes
de saude mental. A Rede é composta por servicos e equipamentos variados, tais como: os
Centros de Atencao Psicossocial (CAPS); os Servigos Residenciais Terapéuticos (SRT); os
Centros de Convivéncia e Cultura, as Unidades de Acolhimento (UAs) e os leitos de atencao
integral (em Hospitais Gerais, nos CAPS III). E uma espécie de articulacio e integragdo dos
pontos de atencao das redes de saude no territorio.
precoce do TEA.

Figura 17 — Diretrizes para a atendimento

Acoes de identificacdo precoce:

* Acompanhamento do desenvolvimento infantil por equipes de saide e educacdo
* Uso de indicadores de desenvolvimento infantil e instrumentos de rastreamento
* Identificac3o de sinais de alerta e desenvolvimento de aces de estimulacdo

Equipes de satde el
Suspeita de TEA:

. - Observacdo de
Educadores - comportamentos atipicos,
repetitivos e
estereotipados
Familiares - Uso de instrumentos de
rastreamento

Atencdo Basica a Saude

* Unidades Basicas de Saude (UBS)
* Equipes de Atenc3o Basica

* Equipes de Satde da Familia

* Equipes dos Nasf

e Equipes de Saude Bucal

Articulagdo com outros
equipamentos sociais e de apoio:
Cras, Creas, centros-dia, centros de

Diagnéstico ndo conclusivo
de TEA e/ou outros convivéncia e residéncia inclusiva, bem

como programas de cultura, esporte e

transtornos trabalho, entre outros.

Fonte: Brasil (2014, p. 68).

Segundo nota técnica do IBGE (2018), a investigagdo do tema “pessoas com deficiéncia
no Brasil” esteve presente ja no primeiro recenseamento brasileiro, em 1872, e apds, nos anos
de 1890, de 1900, de 1920 e de 1940. Todavia, em 1989, a Lei n. 7.853 determinou a inclusio

de questdes concernentes as pessoas com deficiéncia no Censo Demografico de 1991. Em 2018,
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o Projeto de Lei n. 6575/16 alterou tanto o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, Lei 13.146 de
2015, como também seu substitutivo alterou a lei mais antiga sobre o tema — aquela acima
citada, a Lein. 7.853, de 1989, que ja previa a inclusdo nos censos demograficos de questoes
concernentes a problematica da pessoa com deficiéncia.

Em seguida, com o Projeto de Lei n. 6575/16, foram incluidas as especificidades
inerentes ao autismo no censo demografico, tornando obrigatdria a coleta desses dados nos
censos realizados a partir de 2018. Muito desse projeto teve influéncia dos movimentos de
ativistas dos direitos dos autistas nos espagos de participacdo social, mostrando a necessidade
de adequar as indagagdes e questiondrios as discussdes internacionais € as mudangas na
concepeao da deficiéncia ao longo dos anos.

Atualmente, o marco conceitual adotado para investigagdo das pessoas com deficiéncia
no Censo Demografico de 2010 buscou se adaptar a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), porém algumas correntes criticaram a mudanga
no calculo do IBGE por entenderem que o novo calculo do indicador, apresentado em 2018,
pode ter camuflado um relevante percentual de pessoas com deficiéncia quando se abstraiu do
censo de 2010 aqueles individuos que afirmaram ter “alguma dificuldade” visual, auditiva ou
fisica, mesmo com a utilizagdo de préteses ou equipamentos auxiliares.

Com a classificacdo unificada, o TEA passa a ser mais identificado e caracterizado,
facilitando o mapeamento dos especialistas em relacdo aos déficits persistentes e caracteristicos
do autismo, como déficit na capacidade de iniciar € manter interacao social reciproca; déficit
na comunicacao social; alteracdes nos “padrdes” de comportamento; bem como atengdo aos
interesses ou atividades restritos, repetitivos e inflexiveis, claramente atipicos ou excessivos
para o individuo, considerando a idade, os marcos de desenvolvimento e o contexto
sociocultural em que ele esta inserido.

A classificacao para a melhor identifica¢do e caracterizagdo do autismo tornou-se de
suma importancia para melhor mapear esse segmento. Somam-se a isso as convengdes € as
normas internacionais ratificadas pelo Estado brasileiro que propiciaram as bases para que o
pais construisse esse aparato juridico e legislativo aqui citado, com foco na garantia da
autonomia e da ampliagdo do acesso a saude, a educacao e ao trabalho as pessoas com
deficiéncia, sobretudo, pessoas com autismo.

Para melhor visualizagdo das principais legislagdes nacionais e internacionais
relacionadas a causa do Transtorno do Espectro Autista, apresentam-se as figuras a seguir por

ano de publicagdo.
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Figura 18 — Marco legal internacional sobre deficiéncia.

1971

Declaragao dos Deficientes
Mentais, Resolugdo n. 2.856, de 20
de dezembro de 1971, afirmando
que: “O deficiente mental deve
gozar, no maximo grau possivel,
o0s mesmos direitos dos demais
seres humanos” (ONU, 1971).

1975

Declaracao dos Direitos das Pessoas
Portadoras de Deficiéncias, '‘pessoa
deficiente’ como “pessoa incapaz de
satisfazer por si propria, no todo ou
em parte, as necessidades de uma
vida normal individual efou social,
em resultado de deficiéncia,
congénita ou ndo, nas suas
faculdades fisicas ou mentais”.

1981

ONU declarou 1981 como
Ano Internacional das Pessoas
com Deficiéncia

1982

ONU langou o Programa
de A¢cdo Mundial para as
Pessoas com Deficiéncia

1989

Classificacao Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens, conhecida pelas
siglas CIDID.

1991

Convencao 159, Politica de
Reabilitacdo Profissional e
Emprego para Pessoas
Deficientes.

1999

Convencao da Guatemala -
Convencao interamericana para a
eliminagao de todas as formas de
discriminacdo contra as pessoas
portadoras de deficiéncia

2001

Classificacdo Internacional de
Funcionalidades, Incapacidade e
Saude (CIF), padrao mundial para a
conceitualizacao e classificacdo da
funcionalidade e incapacidade no
contexto da saude

2008

Convencado da ONU sobre os
Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, que reconhece as
pessoas com deficiéncia como
titulares autdonomos de direitos
humanos

Fonte: Elaboracdo propria (2023).

Com o avango das legislagdes no mundo e também no Brasil, observou-se que as
terminologias pejorativas usadas para se reportar a uma pessoa com deficiéncia foram saindo
de cena. No Brasil, os textos que traziam palavras como aleijado, invalido, incapacitado,
defeituoso, desvalido (Constituigdo de 1934), excepcional (Constitui¢do de 1937 ¢ Emenda
Constitucional n. 1 de 1969) e pessoa deficiente (Emenda Constitucional 12/78), foram dando
lugar as terminologias adequadas. Porém, ainda em tempos atuais, algumas palavras

inadequadas sdo usadas para designar a pessoa com deficiéncia (GUGEL, 2007a, p. 23).



Figura 19 — Marcos importantes sobre autismo.

1908

Eugene Bleuler, psiquiatra suico,
usou o termo pela primeira vez
como a fuga da realidade para um
mundo interior, distinguiu os
conceitos de autismo, psicose e
esquizofrenia, que se confundiam

1943

Leo Kanner, psiquiatra austriaco,
desenvolveu pesquisas com
criangas autistas e identificou trés
grandes classes: a inabilidade no
relacionamento interpessoal; o
atraso na aquisicao da fala; e as
dificuldades motoras. Denominou-

1943

primeiro caso de autismo: o caso
de Donald Triplett, nascido em
1933, nos Estados Unidos, faleceu
aos 89 anos, neste ano, 15 de
junho de 2023.
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se: sindrome do “autismo infantil
precoce”.

1947

Temple Grandin, autista, famosa
em todo o mundo por
revolucionar as praticas manejo
e tratamento de animais em
fazendas e abatedouros

1944

Hans Asperger, médico
austriaco, escreveu o artigo
“Psicopatia autistica na infancia”,
identificou que as caracteristicas
autistas surgiam a partir do
segundo ano de vida e seriam
persistentes a partir dai

1962

Pés entrevista de Helen
Allison, formou-se
grandes reunides de pais

1960

Helen Allison, mae de uma
crianga com autismo, deu uma
entrevista ao programa
Women's Hour da BBC de
Londres, sobre o filho Joe,
autista, que impactou a
sociedade a época

1980

Lorna Wing, pesquisadora e mae
de uma crianga autista, defendeu a
triade: auséncia ou limitagdes na

1988

Filme Rain
main sobre um

1970 e
1980

Aumento da

1965

Bernard Rimland,
psicdlogo, pai de

autista, foi um dos producao interacdo social reciproca; auséncia homem autista
e maes de criangas com  fundadores da cientifica: ou limitagbes no uso da linguagem  que teve escala
caracteristicas autistas. Autism Society of métodos e verbal efou nao verbal; e auséncia mundial de
Como resultado, fundou-  America, e estratégias ou limitagdes das atividades audiéncia.

imaginativas, somada ao
comportamento estereotipado e
repetitivo. O artigo de Wing
fortalece a nogdo do “espectro do
autismo”

se a primeira associacdo
no mundo de pais de
criangas com autismo, a
National Autistic Society

publicou o livro educacionais e
“Infantile Autism”. comportamentais
(TEACCH E ABA)

MARCOS IMPORTANTES SOBRE AUTISMO

Fonte: Elaboracdo propria (2023).

Os marcos do autismo perpassaram por artigos cientificos, relatos médicos, autorrelatos
de autistas, producdes académicas e até cientificas para municiar a sociedade acerca da
complexidade desse transtorno que a tdo pouco tempo ainda era confundido com retardo mental,
entre outros diagnosticos. Esses marcos demonstram que a sociedade, a medicina e a academia,
cada uma em seu tempo e da sua forma, teve um papel complementar, e, literalmente, historico,
nessa jornada. Nao seira possivel compreender o autismo como hoje, se ndo com os relatos das
proprias pessoas autistas, com estudos medicinais, tampouco com as bases da pesquisa
académica, isto, somado ao papel da industria cinematografica, que ainda que por seus
interesses proprios, ajudaram e ajudam a difundir historias sobre deficiéncia e autismo, como

no filme “Rain Main”.
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Figura 20 — Marco legal brasileiro com impacto as pessoas com deficiéncia e autistas.

MARCO LEGAL BRASILEIRO COM IMPACTO AS PESSOAS COM DEFICIENCIA E AUTISTAS

1988 1990 1996 1999 2000 2001 2007

Artigo 196, salde como | 511y 80801990,  Leide Decreto n.3.298, Lein.10.098 de 2000 lein.10216/01, que  Brasil ratificou a
ekt gomme Smwe  Gmncas  sweses | Gmesws  Srehers
politicas sociais e Saud.c (SUS), um Educacio, Lei Politica Nacjonal normés ggréxs €08 Zireitgs das pessoas com Deficiéncia e
econdmicas que visem marco por n. 9394/96 de Integracdo critérios bas'co.s P Seu Pratscain

a reducdo do risco de reconhecer que a da Pessoa com paraapromogaoda  Portadoras de F :

doenca e de outros saude tem fatores Deficiéncia acessibilidade das lransvtorr?os mentais acultativo,

agravos e ao acesso determinantes e pessoas portadoras eredireciona o promulgada pela
universal e igualitario as  condicionantes de deficiéncia ou modelo assistencial ONU

acées e aos servicos com mobilidade em saude mental

para a sua promogao, reduzida

protecdo e recuperagao

2009 2012 2015 2015 2017 2019 2020

Politica Nacional Lein. 12764, de27  Linha de cuidado Lei n°13146/2015, Lei L€ n-13:438de 2017, Lei Ordinaria Lei Romeo Mion, Lei
de Educagdo dedezembrode  paraaateniods  Brasieirade Inclusao 9% AT€rou 0390 :’ 138612019, incluias =777 e 8 dejaneiro
Especial, 2012, Politica ssoas com ; 0 ECA, determinando  ggpecificidades Sk
4 = Nacional de e o Pe.s‘soav co‘m que todas as criangas . e Carteira de
Resolucao . transtornos do Deficiéncia (Estatuto inerentes ao g %
Protegdo dos . com idade até 18 transtorno do Identificagao da
CNE/CEBN by espectro do autismo  da Pessoa com ad I
4/2009 Direitos da Pessoa © suas famfllas ha SR meses devem ser espectro autista Pessoa com
com Transtornos Deficiéncia) submetidas a S Transtorno do
do Espectro do Re.de de Atencao diagnostico de risco d aficos. P o Autista
Autismo, Psicossocial do psiquico nas consultas (CIPTEA)
conhecida como Sisterna Unico de pediatricas.

Lei Berenice Piana. Saude-SUS

Fonte: Elaboragdo propria (2023).

Na figura acima observa-se que houve uma evolucéo significativa na legislacdo brasi-
leira na compreensao acerca dos conceitos sobre deficiéncia e, também, sobre o transtorno do
espectro autista. Foram diversos enquadramentos e nomenclaturas equivocadas ou mesmo pe-
jorativas para, em dias atuais, se descrever a deficiéncia e o autismo legalmente como o séo.

Sobre 0 autismo, se trata de uma condicao neuropsiquiatrica que afeta a interacdo social,
a comunicacdo e o comportamento. De 2012 para ca o Brasil tem tratado mais diretamente
sobre o autismo, tanto nos textos legais, quanto no desdobramento dessas previsdes, porém,
ainda hd um longo caminho para fazer valer toda essa legislacdo no dia a dia das criangas e
adultos autista brasileiros. Isto é o que vamos demonstrar no capitulo a seguir, ao abordar sobre
0 acesso aos Servicos e aos tratamentos para pessoas autistas no Brasil, a partir de uma pesquisa

de campo realizada nas 27 (vinte e sete) unidades federativas brasileiras.
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CAPITULO III —- ASPECTOS SOCIOECONOMICOS DO ACESSO AO TRATAMENTO
PARA AUTISMO NO BRASIL

Este capitulo busca apresentar a metodologia utilizada na pesquisa de campo, de cunho
qualitativo e quantitativo, tendo como publico-alvo os responsaveis por pessoas que possuem
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Os participantes deste estudo foram selecionados nos
espacgos midiaticos das redes sociais e responderam o significativo nimero de 750 (setecentos
e cinquenta) questionarios em todo o pais, contemplando os 26 estados e o Distrito Federal, o
que oportunizou uma amostragem significativa para esta pesquisa. O objetivo ¢ identificar quais
as diferengas socioecondmicas existentes em relacdo ao acesso de tratamento para pessoas
autistas no Brasil e como essas disparidades afetam o desenvolvimento desse segmento, quando

integrantes de familias de baixa renda.

3.1 Materiais e métodos

Desenvolveu-se uma pesquisa de carater qualitativo e quantitativo, a qual revelou-se
como um caminho viavel para aproximacao dos elementos que permeiam os eixos centrais deste
estudo sobre o Transtorno do Espectro Autista - TEA. Afinal, abordar fatores tdo complexos e
ainda carentes de literatura e de dados fidedignos, considerando a complexidade do TEA e o
impacto para as familias, exigiu a escolha de instrumentos que captassem dados, €, a0 mesmo
tempo, pudessem ser tratados, interpretados e disseminados de maneira acessivel a todos.

Optou-se pela aplicacdo de questiondrios ao publico-alvo, sendo que para a melhor
observancia dos estratos e das distribuigdes funcionais, considerou-se a representagao do
segmento, do tema, do espaco social, a variedade dos estratos, as fungdes e a diversidade dos
perfis. Sendo assim, a definicio do publico-alvo desta pesquisa aconteceu a partir das
representacdes e das fungdes sociais dos atores envolvidos delimitando a aplicagdo dos
formulérios aos pais, maes, familiares ou aos responsaveis legais pelas pessoas com autismo.

Ademais, além da analise quantitativa, elegeu-se a analise de contetido para tratar dos
resultados. Tal opcao fundamenta-se em Bardin (2009), que compreende a analise de contetido
como uma técnica investigativa que possibilita, a partir de uma descricdo sistematica do
conteudo das mensagens, interpretar, compreender e apreender com qualidade os elementos do
material pesquisado. Assim, a andlise perpassou pela exploracdo do material pesquisado, pelo

tratamento dos resultados e pela posterior interpretagao e inferéncias.
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Para Bauer (2000), a andlise de conteudo permite reconstruir indicadores, valores,
atitudes, opinides, preconceitos, estereotipos e compara-los entre comunidades — fontes e focos
da inferéncia. Com essa técnica, foi possivel construir indices, ou seja, sinais que apareceram
com mais intensidade no contetido trabalhado a partir das caracteristicas sintaticas e semanticas.
Foi possivel avaliar os conteudos das mensagens exploradas, culminando na descricdo das
caracteristicas investigadas e fazendo uma ponte entre a formalidade da estatistica e da analise
qualitativa, afinal, “no divisor de quantidade/qualidade das ciéncias sociais, a andlise de
conteudo ¢ uma técnica hibrida [...]” (BAUER, 2010, p. 190).

A abordagem quantitativa e a qualitativa ndo tém o mesmo campo de agdo. A primeira
obtém dados descritivos por meio de um método estatistico. Gragas a um desconto
sistematico, esta andlise é mais objetiva, mais fiel e mais exata, visto que a observacao
¢ mais bem controlada. [...] A segunda corresponde a um procedimento mais intuitivo,
mas também mais maleavel e mais adaptavel a indices ndo previstos [...]. (BARDIN,
2009, p. 145).

Os dados e os elementos elencados foram agregados em unidades de registros definidas
pelos temas e eixos trabalhados nos questionarios, em que se codificou o contetido e se realizou
uma analise qualitativa, por meio de inferéncias, e, também, quantitativa, em face da frequéncia
da sua aparicdo em cada mensagem. A inferéncia constituiu-se na interpretacao dos dados a
partir dos resultados das categorias e reflexdes tedricas e da analise documental. Considerou-se
a “frequéncia da apari¢do de determinados elementos da mensagem” (BARDIN, 2009, p. 144),
bem como os “indicadores ndo frequenciais suscetiveis de permitir inferéncias” (BARDEN,
2009, p. 144).

Como elemento limitador a esta pesquisa, houve as complicagdes geradas pela
pandemia de Covid-19, sendo que a aplicacdo se deu 100% por meio digital on-line. Ha de se
considerar também que houve dificuldade de encontrar dados e de identificar as pessoas autistas
e suas familias no Brasil, uma vez que ndo foi localizada, no desenvolver da pesquisa, nenhuma
fonte oficial que proporcionasse quaisquer registros dessas pessoas de forma publicizada.

Foi realizada busca ativa de forma em todos os estados brasileiros, a partir de
organizacdes ndo governamentais; grupos ¢ comunidades de internet; redes sociais como
Facebook e Instagram; grupos de WhatsApp; pessoas de referéncia mais ativas na causa, entre
outros meios. Apos essa busca ativa, foi disponibilizado o link do questiondrio para o nlimero
aproximado entre 1.200 (mil e duzentos) a 1.500 (mil e quinhentos) potenciais participantes, e,
efetivamente foram respondidos 750 (setecentos e cinquenta) questiondrios em todo o Brasil,
contemplando os 26 estados e o Distrito Federal, o que oportunizou uma amostragem

significativa para este estudo.



126

3.2 Resultados e discussao

De maneira geral, ¢ possivel afirmar que os resultados apresentados coadunam com o
que foi pesquisado na revisdo sistematica de literatura, a qual foi apresentada no capitulo
primeiro desta tese. Isto somado ao teor dos dados levantados em campo, por meio dos 750
(setecentos e cinquenta) questionarios respondidos, implicam que o caminho metodolédgico e
as escolhas dos métodos foram sustentaveis para responder aos questionamentos principais
desta tese que foi: identificar quais as diferencas socioecondmicas existem em relagdo ao acesso
de tratamento para pessoas autistas no Brasil; e como essas disparidades afetam o
desenvolvimento desse segmento quando integrantes de familias de baixa renda.

Para embasar essa andlise, a seguir serd exposta uma discussao por topicos, a partir dos
resultados das tabelas elegiveis que foram compilada e estdo a seguir demonstradas, de modo a
problematizar os dados colhidos em campo com a parte teorica desta pesquisa — o que inclui a
revisdo sistematica de literatura — e, também, com a problematizac¢do e apontamentos autorais,
com o intuito de revelar os principais achados acerca das diferencas e disparidades dentro do

tratamento, assisténcia e inclusdo das pessoas autistas no Brasil.

Tabela 1 — Principal responsavel pela pessoa com autismo — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Avo0 ou avo 18 2.4 2.4 2.4
Mae 645 87,0 87,0 89,5
Pai 51 6,9 6,9 96,4
Responsavel legal 9 1,2 1,2 97,6
Tio ou tia 18 2.4 2.4 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 1 apresenta os dados do principal responsavel pelo autista, deixando explicito
que as maes apareceram nas respostas aos questionarios como as maiores cuidadoras (87%),
seguidas pelo pai (6,9%), pelos avds (2,4%) e pelos tios (2,4%), refletindo assim as apreensdes
da literatura cientifica internacional, que também apresentam essa predominédncia da atencdo
materna com os cuidados com a pessoa com TEA. Esse € um ponto importante para pensar nos
papéis familiares e na necessidade de se direcionar apoio as familias com foco nas maes, as

quais vivenciam multitarefas e ainda se sobrecarregam quando o assunto ¢ satde.
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Tabela 2 — Estado civil do principal responsavel pela pessoa autista — Por categoria - Brasil —

2021.
Qual parente que mora com a Estado civil do responsavel Total
pessoa autista Casado(a) Divorciad Solteiro(a Unido Viuvo(a)
o(a) ) estavel
Avo ou avo 0,7% 0,8% 0,7% 0,3% 2,4%
Mae 57,2% 6,8% 10,4% 12,6% 87,0%
Pai 4,9% 0,5% 0,5% 0,9% 6,9%
Responsavel legal 0,8% 0,1% 0,1% 0,1% 1,2%
Tio ou tia 0,5% 0,1% 0,9% 0,7% 0,1% 2,4%
Total 64,1% 8,4% 12,7% 14,3% 0,4% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 2 chama atengdo ao expressivo numero de maes solteiras ou divorciadas, o que
pode representar um elevado nivel de encargos, pois as que integram familias de baixa renda
sdo beneficidrias do Programa Bolsa Familia e respondem pela maior parte do cumprimento
dos condicionantes?® para manutengao no referido programa, o que gera ainda mais empenho.

Além disto, como observou-se na literatura, as maes foram historicamente
culpabilizadas com crengas diversas. A mais comum encontrada neste estudo, foi a hipotese da
“mae geladeira”, em que o distirbio autistico poderia ser causado por pais, sobretudo maes
emocionalmente distantes e frias, que se sentem culpadas até hoje pela condigao dos filhos,
mesmo tendo largado seus empregos e até deixaram a propria higiene pessoal de lado, para o
cuidado deles.

Favero e Santos (2005) afirmam que sdo comuns os achados de maes que ndo
conseguem mais prosseguir com sua carreira profissional devido ao tempo excessivo de
cuidados que a crianca com autismo necessita. Essa realidade também foi vista durante os
contatos no decorrer da busca ativa de maes de autistas para responder ao questionario.

Quanto ao pai, o estudo identificou que o papel central acaba ficando para a mae e, aos
pais, fica a defini¢do de bom conjuge e de alguém provedor de suporte emocional e fisico, o

que muitas vezes reflete nas condigdes socioecondmicas e na moradia da familia.

28 As familias beneficidrias devem cumprir compromissos, nas areas de safide e de educagio, para reforcar o acesso
aos seus direitos sociais basicos, as chamadas condicionalidades. Sdo elas: ¢ Realizagdo do acompanhamento
pré-natal; » Acompanhamento do calendario nacional de vacinacdo; * Realizagdo do acompanhamento do estado
nutricional das criangas menores de 7 anos; * Para as criangas de 4 (quatro) a 5 (cinco) anos, frequéncia escolar
minima de 60% (sessenta por cento) e 75% (setenta e cinco por cento) para os beneficiarios de 6 (seis) anos a 18
(dezoito) anos incompletos que ndo tenham concluido a educagdo basica.
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Tabela 3 — Condicao do domicilio em que reside a pessoa autista — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Domicilio alugado 216 29,1 29,1 29,1
Domicilio cedido 21 2.8 2,8 32,0
Domicilio compartilhado 6 8 8 32,8
Domicilio financiado 106 14,3 14,3 47,1
Domicilio functional 3 4 4 47,5
Domicilio improvisado 5 7 7 48,2
Domicilio proprio 384 51,8 51,8 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 3 demonstra que uma parte considerdvel das familias vive em domicilio
improvisado e nao funcional para o autista, outras em domicilio cedidos, alugados ou
compartilhados. Essas condi¢des de moradia, discutidas com outros aspectos, como o montante
da renda, somado as dificuldades e vulnerabilidades relacionadas a condi¢do da familia possuir
uma pessoa autista em seu nucleo, podem apresentar um contexto domiciliar comprometido
para o bom desenvolvimento e bem-estar das pessoas autistas, sobretudo criangas.

Drapela, Baker e Dana (2014), ao analisarem a dinamica da relagdo entre familia de
pessoas com TEA e os profissionais que atuam com elas, bem como os planos de saude,
ressaltaram que a dificuldade com distancias nos atendimentos do publico da zona rural pode
ser um dos fatores que ocasionam as dificuldades de relagdo, comprometendo os horarios das

terapias e consultas.

Tabela 4 — Renda familiar do responsavel pela pessoa autista — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
a) Até 1 salario-minimo 104 14,0 14,0 14,0
b) De 1 a 3 salarios-minimos 217 29,3 29,3 433
¢) De 3 a 5 salarios-minimos 151 20,4 20,4 63,7
d) De 5 a 10 salarios-minimos 150 20,2 20,2 83,9
e) De 10 a 20 salarios- 89 12,0 12,0 96,0
minimos
f) Mais de 20 salarios- 30 4,0 4,0 100,0
minimos
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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A renda aparece como um ponto crucial relacionado ao acesso ao tratamento de TEA no
Brasil. E necessario discutir algumas questdes de forma mais acentuada. A exemplo, ao
observar a tabela 4, os dados sobre a renda familiar do responsavel pela pessoa autista
apontaram que 14% recebem somente até 1 saldrio-minimo, de 1 a 3 salarios-minimos (29,3%),
de 3 a 5 salarios-minimos (20,4%), de 5 a 10 salarios-minimos (20,2%), de 10 a 20 salarios-
minimos (12%) ou de mais de 20 salarios-minimos somente (4%) dos entrevistados.

Analisando a discrepancia de quem recebe um salario e de quem recebe mais que 20
salarios-minimos — sob a odtica dos estudos aqui pontuados tanto na literatura revisada quanto
nos recortes desta pesquisa —, levanta-se a discussdo sobre a incompatibilidade da baixa renda
das familias com os custos do tratamento do autismo no Brasil. Cabe refletir tanto sobre o alto
custo dos valores atuais de um tratamento particular para autista, que sao dispendiosos; quanto
pela desassisténcia, inexisténcia ou mesmo baixa eficacia dos servigos e tratamentos
disponiveis no SUS.

Segundo Motiwala; Gupta; Lilly; Ungar e Coyte (2005), os quais desenvolveram andlise
em relagdo aos custos com manutengdo durante a vida de pessoas com TEA que nao
conseguiram desenvolver habilidades de independéncia, acredita-se que para obtencdo de
otimos resultados do tratamento ¢ necessario entre 20 e 40 horas por semana de terapia
individual por um periodo minimo de dois anos. Ademais, os custos anuais do tratamento de
uma pessoa com autismo variam entre 40 mil a 65 mil ddlares canadenses por crianga.

Diante desses valores, ao considerar como exemplo o atendimento em terapia
ocupacional, uma das areas que atendem pessoas autistas de forma especializada no Brasil,
atualmente o piso salarial brasileiro dessa categoria € estipulado por cada estado, tendo como
referéncia a tabela de valores do Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional
(COFFITO). Assim, a tabela estipula a média de valor para os principais procedimentos de
terapia ocupacional de R$ 135,00 (cento e trinta e cinco reais) a hora do acompanhamento
terapéutico e o mesmo valor hora para aplicacdo de testes, por exemplo.

Numa conta basica da média desses valores quanto a necessidade de horas de
atendimentos que, geralmente, no minimo requer duas sessdes semanais de terapia ocupacional
para uma crianga autista, ficaria em torno de R$ 270,00 (duzentos e setenta reais) por semana,
o que daria a média de R$ 1.080,00 (mil e oitenta reais) ao més. Ou seja, o valor cobrado por
2h de sessdes semanais de apenas uma das especialidades recomendadas, entre outras como
fonoaudiologia, psicologia, psiquiatria, fisioterapia, ecoterapia, musicoterapia, pedagogia etc.,
para o tratamento e acompanhamento de autistas, ficaria entdo numa média de quase um salario-

minimo ao més.
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Ao se contabilizar isto junto com as outras modalidades necessarias, considerando a
carga horaria de um autista de grau moderado a severo, os valores podem tornar-se totalmente
inacessiveis para muitas familias. Em regra, para um grau moderado de autismo, a prescri¢ao
médica pode ser de 10h semanais (R$ 5.400,00 mensal), 20h (R$ 10.800,00 mensal), e,
alcangando 40h para graus severos, totalizando R$ 21.600,00 por més em terapias, o que ¢é
considerado um valor extremamente alto. Isso sem considerar o custo dos profissionais que se
especializam em linhas especificas de atendimento para autistas, como ABA, DENVER,
TEACCH etc., que podem cobrar mais caro por suas sessdes mediante o nivel de especializagao
e formagdo na area.

Segundo Rogers, Dawson e Vismara (2015), “A crianga deve ser ativamente inserida em
atividades de interven¢ao e deve receber pelo menos 25 horas de intervengao estruturada por
semana”. (ROGERS, DAWSON E VISMARA, 2015, p. 7). Para os autores, obter uma
intervengdo precoce apropriada ndo ¢ apenas um objetivo, mas sim um direito legal da crianca.
Esse ¢ um ponto importante a ser discutido em trabalhos futuros, afinal, o ndo tratamento
precoce e adequado pela otica do direito ¢ uma violagao, logo, passivel de punigao.

Muito embora o autismo ocorra em diversas familias independentemente da renda ou da
posicao social, ¢ importante ressaltar o contexto social e econdmico desses grupos. As familias
elegiveis para esses programas geralmente vivem com baixa renda e em grau acentuado de
vulnerabilidade. Drapela, Baker e Dana (2014), ressaltam que as implicagdes sobre a
desigualdade de renda familiar, por exemplo, podem fazer com que as pessoas com rendimentos
maiores tenham uma posicdo mais critica quanto a opinido médica, resultando em
questionamentos mais incisivos sobre as discussoes relacionadas ao TEA, do que os individuos

com rendas menores.

Tabela 5 — Recebimento de beneficio social por parte da familia do responsavel pela
pessoa autista — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Beneficio de  Prestacdo 81 10,9 10,9 10,9
Continuada - BPC da LOAS
Bolsa Familia 34 4,6 4.6 15,5
Nao recebe 620 83,7 83,7 99,2
Outros beneficios sociais 6 8 .8 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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Nessa tabela, o demonstrativo ¢ de que 10,9% recebem o BPC, 4,6% recebem Bolsa
Familia, 0,8% recebem outros beneficios sociais, 83,7% nao recebem nenhum beneficio social.
Nota-se que a maior parte dos participantes informou que ndo recebem beneficios sociais do

governo, mas possuem individuos dentro do transtorno do espectro autista em suas familias.

Tabela 6 — Nivel de escolaridade do responsavel pela pessoa autista — Brasil — 2021.

Porcen
Fre Porcen Porcent tagem
quéncia tagem agem valida acumulativa

Da 1* a 4* série 6 8 R 8
Da 5% a 8% série 16 22 2.2 3,0
Ens. med. comp. 108 14,6 14,6 17,5
Ens. med. inc. 13 1,8 1,8 19,3
Ens. sup. comp. 231 31,2 31,2 50,5
Ens. sup. inc. 80 10,8 10,8 61,3
Nunca estud. 3 4 4 61,7
Pos-grad. 284 38,3 38,3 100,0

Total 741 100,0 100,0
Fonte: Pesquisa de campo (2021).

O cruzamento entre educagdo e renda ¢ um ponto preocupante no sentido de que o TEA
¢ um transtorno complexo que demanda conhecimento e compreensao para a familia intervir.
Neste aspecto, o nivel de escolaridade do responsavel pela pessoa autista também apontou que
apenas 31,2% dos seus cuidadores t€ém nivel Superior Completo, 10,8% o Ensino Superior
incompleto; 14,6% o Ensino Médio completo. Isto pode refletir no desenvolvimento do
individuo com autismo, visto que a familia também ¢é conclamada para além da compreensao
da complexidade do TEA e estimulada a intervir com o suporte das terapias em casa, o que
requer um bom nivel de instrucdo. A saber, existe atualmente uma literatura direcionada para
pais ¢ maes de autistas implementarem o refor¢o da terapia em casa, pois as sessdes de
intervengdo na clinica, além de possuirem uma carga horaria alta, sdo caras e precisam ser
reforgadas em atividades diarias.

A importancia da familia no tratamento de autismo ¢ enfatizado na literatura, a exemplo,
no livro “Autismo, compreender e agir em familia”, escrito por Sally Rogers, psiquiatra,
professora, pesquisadora e criadora do método DENVER, mundialmente conhecido como um
dos mais eficazes modelos de intervengao precoce em autismo; Geraldine Dawson, psiquiatra,
professora, pesquisadora, fundadora do Centro de Autismo da Universidade de Washington, e,
Laurie Vismara, cientista e pesquisadora da area. O livro ¢ direcionado para pais e maes de
autistas e tem como objetivo fornecer ferramentas e estratégias para auxiliar no

desenvolvimento dos seus filhos.
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“Sabemos que muitos pais tem de se desembaracar sozinhos durante algum tempo
depois de os filhos terem sido diagnosticados com autismo. Isto acontece porque,
ou nao existem terapeutas formados na area de residéncia, ou existem longas filas
de espera para entrar em programas de intervencdo. Nos sabemos que os pais estdo
ansiosos por comecar a ajudar os filhos. Por isso, de modo a aliviar a frustracdo e a
preocupagdo enquanto espera pelo inicio da intervencdo, ou para melhorar a
intervencdo que o seu filho possa estar a receber presencialmente [...] oferecemos
informacdo, ferramentas e estratégias que pode comegar a utilizar sozinho
imediatamente. (ROGERS, DAWSON e VISMARA, p.XVII, 2015, grifo nosso).

Com o autismo, toda a familia ¢ impactada e demandada a agir o mais rapido possivel.
Entender o TEA, o nivel de complexidade do transtorno — que ainda hoje ndo se tem uma causa
exata determinada — , ¢ um desafio a toda sociedade, sobretudo, para familias com baixo nivel
de instrugdo e formacao. O apoio, o suporte ¢ a capacitacao dos familiares precisa ser pauta na
agenda publica. Ainda que isto demande or¢gamento e investimento inicial, a longo prazo pode-
se tornar menos oneroso aos cofres publicos, afinal, quanto mais capacitadas e emponderadas,

maior € o nivel de suporte e de ajuda que as familias podem dar as suas criangas com TEA.

Tabela 7 — Participacdo em grupos sobre autismo dos responsaveis — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Associagdo, ongs ou outras 186 25,1 25,1 25,1
entidades de autismo
Grupo/rede de apoio local 18 2.4 2,4 27,5
(igreja, associacao de
moradores, vizinhanga)
Grupos em redes sociais 366 494 494 76,9
virtuais
Nao participa 171 23,1 23,1 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Em termos de organizagdo da sociedade civil, 25% informaram participar de grupos
institucionalizados, ou seja, com capacidade de representagdao coletiva, e quase metade das
respostas foram positivas quanto a participagao em grupos em redes sociais. A participagdo das
familias em grupos de WhatsApp ficou em evidéncia, sendo que hoje € muito comum ver maes
trocando mensagens em plataformas de mensagens instantaneas ou via Instagram.

Observa-se, atualmente, a expressiva troca de informagdes destas maes com ativistas ou
perfis relacionados ao TEA, principalmente os que abordam os possiveis sinais de autismo,

quando elas, de alguma forma, comparam essas caracteristicas em seus filhos ou as notam em



133

outras criangas. Isto pressupde a crescente mobilizagdo do movimento autista pelas redes
sociais e de telefonia, inclusive, foram esses os maiores canais de fonte para aplicagdo dos

questionarios da presente pesquisa, o que pode ter contribuido para o percentual de respostas

acentuado.
Tabela 8 — Idade categorizada pessoa autista — Brasil — 2021.
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
0 a 4 anos 306 41,3 413 41,3
5 a9 anos 273 36,8 36,8 78,1
10 a 14 anos 90 12,1 12,1 90,3
15 a 19 anos 42 5,7 5,7 96,0
20 anos ou mais 30 4,0 4,0 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 8 aponta que mais de 90% dos diagnosticos deste estudo sdo de criancas entre
0 e 14 anos: 41,3% (0 a 4 anos), 36,8% (5 a 9 anos), 12,1% (10 a 14 anos). Os demais, 5,7%
possuem de 15 a 19 anos e 4% tém 20 anos ou mais. Esses sdo dados valiosos: por um lado, se
apresentam positivos por mostrar um elevado niumero de diagnodsticos ainda na faixa etaria de
0 a 4 anos. Por outro lado, os nimeros podem ser considerados negativos, uma vez que, no que
se refere a idade, a ndo garantia de tratamento no periodo precoce comprometera a vida adulta.

A fase de 0 a 4 anos, declarada por 41,3%, ¢ considerada a janela do desenvolvimento
cerebral, por isso ¢ de suma importancia o tratamento precoce com métodos apropriado pois,
na maior parte dos casos, essa intervengao ¢ decisiva para uma melhor qualidade de vida adulta.
Conclui-se que, o quanto antes o autismo for descoberto, diagnosticado e tratado, o
desenvolvimento e a qualidade de vida dessas pessoas podem ser mais evolutivos.

Somando o0s 36,8% (5 a9 anos) e 0s 12,1% (10 a 14 anos), observa-se um demonstrativo
alto de criangas e adolescentes entre 5 a 14 anos que podem estar sem acesso a um tratamento
de satde digno e de qualidade, e, ainda, tendo seus direitos violados, contrariando a
Constituicao Federal (CF) e o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), seja no acesso a
satde, a educacdo ou demais politicas de sociais. Os direitos das criancas e dos adolescentes
devem ser prioridade, sobretudo, na area de satide. Um ano da vida de uma crianga ou
adolescente equivale um peso significativo da vida adulta, da mesma maneira, um ano de
tratamento adequado, podem impactar fortemente de maneira positiva no seu desenvolvimento

na vida futura.
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Tabela 9 — Género da pessoa autista — Brasil — 2021.

. . Porcentagem
Frequéncia Porcentagem Porcentagem valida i
acumulativa
Feminino 146 19,7 19,7 19,7
Masculino 595 80,3 80,3 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

As questdes de género da pessoa com autismo indicaram 80,3% como sendo do sexo
masculino ¢ 19,7% do sexo feminino, corroborando com a revisdo de literatura cientifica
realizada, a qual ratifica a prevaléncia do TEA em meninos. Porém, dois pontos precisam ser
salientados aqui: o primeiro € que o relatorio da CDC que publicou no ano de 2023 os dados da
pesquisa e da vigilancia que fizeram 2020, indicou, pela primeira vez, que o nimero de meninas
passa de 1%, o que pode ser o inicio de um retrato diferente. O segundo ponto, ¢ que algumas
simbologias autistas, como a cor azul tendo autismo em sua maioria em meninos, tem sido fruto
de debates de género, afinal, a neurodiversidade deve contemplar todas as tonalidades do arco-

iris, o que também carece de ser respeitado.

Tabela 10 — Raga / cor da pessoa autista — Brasil — 2021.

Frequéncia Porcentagem Porcentagem Porcentagem
valida acumulativa

Amar. 11 1,5 1,5 1,5
Branc 461 62,2 62,2 63,7
Indig. 1 1 )1 63,8
Parda 225 30,4 30,4 94,2
Preta 35 4,7 4,7 98,9
Sem declaragdo 8 1,1 1,1 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Sobre a cor da pele, a tabela 10 apresenta as respostas aos formuléarios que apontaram
62,2% se autodeclarando de pele branca, 30,4%, de pele parda e 4,7%, de pele preta. Esses
resultados apontam um maior nimero de diagnostico em pessoas brancas no Brasil. J& os dados
dos EUA, segundo o relatorio da CDC, mostrou, pela primeira vez, a prevaléncia entre criangas
de 8 anos identificadas como negras, hispanicas, asidticas ou das ilhas do Pacifico, superando

as brancas em todos os 11 locais de vigilancia pesquisados.
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Isso implica a necessidade de uma busca ativa mais direcionada para identificar,
diagnosticar e tratar as diversas camadas sociais, sobretudo daqueles que ainda nao t€ém acesso
ao diagnostico na mesma proporgao que as pessoas brancas. Sobre essa questao, Travers (2014),
em avaliacdo das politicas para a primeira infincia no Estado do Colorado, nos EUA,
identificou que as criancas de grupos étnicos com variagdes culturais e linguisticas sdo, em
média, menos ou tardiamente diagnosticadas do que as brancas. Cabe aqui um questionamento:
se, de fato, as pessoas identificadas como pardas ou pretas estdo sendo alcangadas no Brasil.

No Brasil, o Sistema Unico de Saude, do Sistema Unico de Assisténcia Social e a rede
educacional carecem de articular acdes para identificar os sinais de autismo e encaminhar as
criangas para diagnostico e tratamento. Esses sinais, como se viu, estdo presentes desde os
primeiros dias de vida, mas sem a devida instru¢do podem passar desapercebidos. Os
profissionais que tém contato com as criangas em sua primeira infancia precisam ser mais bem
capacitados para identificar os sinais e fornecer suporte para as familias. O atendimento
primario ¢ primordial para ajudar a diagnosticar mais rapidamente as criangas com autismo no

Brasil, afinal, quanto mais cedo o tratamento iniciar, melhores serao os resultados na vida adulta.

Tabela 11 — Existéncia de diagnostico de autismo — Brasil — 2021.

Porcentagem

Frequéncia Porcentagem Porcentagem valida acumulativa
Nao 48 6,5 6,5 6,5
Sim 693 93,5 93,5 100,0

Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Em relagdo ao diagnostico, 93,5% dos entrevistados informaram ja ter recebido e 6,5%
ndo possuem. Isso pode ser considerado um elemento de inferéncia da aplicagao do questionario
aum publico mais fidedigno, mas ndo se descarta que, embora os 6,5% nado tenham diagndstico,
eles ndo sdo importantes para dar corpo a complexidade de identificar e laudar o TEA.

O processo do diagndstico, como se viu na literatura, ¢ complexo e de dificil acesso as
familias, sobretudo as mais vulneraveis e de niveis de menor instrucdo. A dificuldade de
diagnostico, em menor ou maior grau, também se apresentou como complicador, visto que o
autismo pode se manifestar junto a outras comorbidades, e, ser camuflado por elas. Somado a
isto, a falta de acesso a um quadro de profissionais clinicos especializados para fechamento do

diagnéstico, ou a inexisténcia destes, torna a busca ainda mais complexa.
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Tabela 12 — Grau do autismo diagnosticado — Brasil — 2021.

Frequéncia Porcentagem
Leve 316 42,6
Moderado 251 33,9
Severo 50 6,7
Nao fez o diagnostico 15 2,0
Nao sabe identificar 109 14,7
Total 741 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Sobre o grau de autismo, a tabela 12 aponta que 42,6% sdo leve; 33,9%, moderado;
6,7%, severo; 2% ndo fizeram o diagnoéstico e 14,7% ndo souberam identificar. Este Gltimo
numero pode se referir a autistas que ainda ndo tém um processo de acompanhamento continuo,
com acesso a tratamento ou a recursos metodologicos adequados para aferir os graus de

condicdo do espectro, o que pressupde entrave no desfecho e no sucesso do tratamento.

Tabela 13 — Existéncia de acompanhante terapéutico proprio para a pessoa com a autismo —
Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Nao possui acompanhante 391 52,8 52,8 52,8
terapéutico
Possui acompanhante terapéutico 67 9,0 9,0 61,8
fornecido por outras pessoas ou
entidades sociais
Possui acompanhante terapéutico 266 359 359 97,7
pago de maneira particular
Possui acompanhante terapéutico 17 2,3 2,3 100,0
voluntario
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 13 apresenta a disponibilidade de um acompanhante terapeuta, sendo que 52,8%

ndo o possuem, 9% possuem, mas fornecido por outras pessoas ou entidades sociais, 35,9% tém
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acompanhantes terapéuticos 2 pagos de maneira particular e, 2,3% tém acompanhante

terapéutico voluntario.

Tabela 14 — Existéncia de pessoa que assiste a crianga autista na escola — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Nao frequenta a escola 120 16,2 16,2 16,2
Nao possui 329 444 44,4 60,6
Sim, possui 292 394 394 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Sobre 0 acompanhante na escola, 44,4% informaram nao ter acesso conforme preconiza
a legislagdo e, também, ndo podem pagar pelo trabalho desse profissional, o que evidencia uma
questdo socioecondmica que pode afetar o desenvolvimento das pessoas autistas, nesse caso,
pela falta de acompanhamento das atividades do dia a dia e nas escolas. O acompanhante

terapeuta na escola ¢ fundamental principalmente para os graus mais elevados em TEA.

Tabela 15 — Acesso da pessoa com autismo a algum atendimento publico; por categoria de
recebimento de beneficio social do governo — Brasil — 2021.

A pessoa com autismo Recebimento de beneficio social Total
tem acesso a algum Beneficio de Bolsa Familia Nao recebe Outros
atendimento publico Prestagéo beneficios
Continuada - sociais
BPC da
LOAS
Nao 64,2% 58,8% 77,7% 83,3% 75,4%
Sim 35,8% 41,2% 22,3% 16,7% 24,6%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 15 demonstra que 75,4% dos autistas pesquisados ndo possuem qualquer
atendimento, sendo que destes, 64,2% recebem BPC, 58,8% integram o Bolsa Familia e 83,3%
recebem outros beneficios sociais. Isto expde um déficit de atendimentos a grupos

socioeconomicamente vulneraveis, com especial destaque ao Bolsa Familia, que busca atender

29 Profissional que atua nas areas da saude ou educacio junto de uma pessoa que tenha dificuldades psicossociais,
promovendo a inclusdo social, aprendizagem e desenvolvimento da sociabilidade, promovendo competéncias ¢

autonomia.



138

a populacdo nos extratos sociais em maiores condi¢des de risco. Nota-se que nos grupos dos
que recebem algum atendimento, que corresponde a 24,6%, estdo os beneficiarios do BPC com
35,8%, os do Bolsa Familia com 41,2%, os que nao recebem qualquer beneficio social, com

22,3% e os que recebem outros beneficios sociais, com 16,7%.

Tabela 16 — Realizacao de tratamento por parte da pessoa autista - Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Ja fez, mas parou 74 10,0 10,0 10,0
Nao faz, pois a 49 6,6 6,6 16,6
prefeitura local e
Estado ndo ofertam
0s servicos para o
tratamento do
autismo
Nao faz, pois 5 7 7 17,3
acredita que ndo tem
necessidade
Nao faz, pois ndo 20 2,7 2,7 20,0
tem condigdes de
pagar
Nao faz, pois o plano 14 1,9 1,9 21,9
de saude ndo cobre
Sim, esta fazendo 579 78,1 78,1 100,0
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Quanto arealizacao de tratamento por parte da pessoa autista, 78,1% estao fazendo, 10%
ja fizeram, mas pararam, 6,6% nao fazem porque o estado e o municipio nao ofertam os servigos
localmente, 0,7% ndo fazem porque acreditam ndo ter a necessidade, 2,7% nao fazem por nao
ter condicoes de pagar e 1,9% ndo fazem porque o plano de satide ndo cobre. Cabe ponderar
os numeros ao tipo de tratamento que as pessoas com autismo estao tendo acesso, uma vez que,
como se viu, o0 TEA requer intervencoes especializadas, preferencialmente precoce, € em linhas
especificas de acordo com o historico social, grau de comprometimento e necessidades de cada

um.
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Tabela 17 — Realizagdo de tratamento por parte da pessoa autista - Por categoria de
recebimento de beneficio social do governo - Brasil — 2021.

A pessoa com autismo faz Recebimento de beneficio social Total
tratamento Beneficio de Bolsa Nao Outros
Prestagao Familia recebe beneficios
Continuada - sociais
BPC da LOAS
Ja fez, mas parou 19,8% 8,8% 8,6% 16,7% 9,9%
Nao faz, pois a prefeitura local 21,0% 23.5% 3,6% 33,3% 6,6%

e Estado ndo ofertam os

servicos para o tratamento do

autismo

Nao faz, pois acredita que ndo 0,8% 0,7%

tem necessidade

Nao faz, pois ndo tem 9,9% 11,8% 1,3% 2,7%

condigoes de pagar

Nao faz, pois o plano de satude 1,2% 2,1% 1,9%

nao cobre

Sim, esta fazendo 48,1% 55,9% 83,7% 50,0% 78,2%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

No que diz respeito aos motivos para nao realizarem tratamentos, em referéncia ao nao
fornecimento de servigos pelas redes publicas de satde nos estados e municipios, 21% dos
beneficiarios do BPC, 23,5% dos beneficiarios do Bolsa Familia, além dos 33,3% que recebem
outros beneficios sociais, informaram a indisponibilidade local como causa, em face dos 3,6%
que nao recebem qualquer beneficio publico. Os dados apontam uma discrepancia entre o poder
de renda e o acesso a tratamentos para o TEA. Tais fatos coadunam com a teoria de que os
aspectos socioecondmicos influenciam no acesso a um tratamento, quando este nao ¢ ofertado

pelo poder publico, como preconiza as legislacdes locais.
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Tabela 18 — Uso de medicacao alopatica por parte da pessoa com autismo — Por tipo —
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Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Nao usa medicagao. 373 50,5 50,5 50,5
Sim, outra medicagdo 177 24,0 24,0 74,4
comprada de modo
particular
Sim, outra medicagdo 15 2,0 2,0 76,5
fornecida pelo SUS
Sim, outras medicagdes 6 8 8 773
fornecidas por outras
pessoas ou entidades
Sim, risperidona 133 18,0 18,0 95,3
comprado de modo
particular
Sim, risperidona 32 43 473 99,6
fornecido pelo SUS
Sim, risperidona 3 4 4 100,0
fornecido por outras
pessoas ou entidades
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Em relagdo ao uso de medicacao alopatica, 50,5% informaram nao fazer uso; 24% usam
e compram de forma particular; 2% usam e recebem pelo SUS; 0,8% usam, mas o fornecimento
¢ feito por outras pessoas ou entidades; 18% fazem uso de Risperidona, comprado de forma
particular; e, 4,3% fazem uso de Risperidona, fornecido pelo SUS.

Ainda que as causas do TEA sejam controversas, alguns tratamentos medicamentosos
tém sido disponibilizados e identificados como promessa de aliviar os comportamentos mais
comprometedores associados aos transtornos do desenvolvimento. No entanto, esses
medicamentos ndo atuam diretamente no tratamento do autismo, pois, como ja foi observado,
ndo tratam especificamente de uma doenca, mas sdao indicados para amenizar alguns
comportamentos como agitacdo, auséncia de foco, entre outros, podendo atrapalhar ou impedir
o processo de intervengdes terapéuticas.

Ao analisar o uso de medicagdo alopatica por parte da pessoa com autismo por beneficio
social recebido, chama a atenc¢do a discrepancia no uso de Risperidona entre os que ndo recebem

nenhum beneficio social e os que recebem. Enquanto 28,4% dos beneficiarios do BPC e 41,2%
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do Bolsa Familia informaram fazer uso de Risperidona, apenas 21,2% dos que ndo recebem

nenhum beneficio social responderam fazer uso desse medicamento.

Tabela 19 — Uso de medicagdo alopatica por parte da pessoa com autismo — Por tipo —
Por beneficio social recebido pelo governo - Brasil — 2021.

Usa alguma medicagdo Recebimento de beneficio social Total
Beneficio Bolsa Nao Outros
de Familia recebe beneficios
Prestagdo sociais
Continuada
-BPCda
LOAS

Nao usa medicacao. 33,3% 38,2% 53,4% 50,0% 50,5%
Sim, outra medicagdo comprada de modo 33,3% 14,7% 23,0% 50,0% 24,0%
particular
Sim, outra medicaggo fornecida pelo SUS 3,7% 5,9% 1,6% 2,0%
Sim, outras medicac¢des fornecidas por outras 1,2% 0,8% 0,8%

pessoas ou entidades

Sim, risperidona comprado de modo particular 13,6% 32,4% 18,0% 18,0%
Sim, risperidona fornecido pelo SUS 14,8% 5,9% 2,9% 4,3%
Sim, risperidona fornecido por outras pessoas 2,9% 0,3% 0,4%

ou entidades

Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

E oportuno estimular o debate no que se refere ao uso de medicamentos como a
Risperidona, pois 0 seu uso ¢ um recurso para situagdes consideradas agudas e seus efeitos
precisam ser mensurados. J4 em casos mais amenos, o investimento em solugdes terapéuticas
pode gerar resultados expressivos a longo prazo, principalmente acompanhado de outras formas

de cuidado para promover a melhoria de vida dos individuos que possuem TEA.

Tabela 20 — Uso de medicamentos homeopaticos ou fitoterapicos por pessoas com autismo —
Por extrato de renda - Brasil — 2021.

Faz uso de Renda familiar Total
medicamentos a) Até 1 b)Dela3 c)De3 a5 d)DeS5a e) De 10 f) Mais
homeopaticos salario- salarios- salarios- 10 a?20 de 20
ou fitoterapicos minimo minimos minimos salarios- salarios- salarios-
minimos minimos minimos

Nao 85,6% 87,1% 80,1% 80,7% 85,4% 70,0% 83,3%

Sim 14,4% 12,9% 19,9% 19,3% 14,6% 30,0% 16,7%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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Quanto ao uso de medicamentos homeopaticos ou fitoterapicos, a tabela 20 apresenta
que as familias de maior renda s3o as que mais utilizam, 30%; as de menor renda, 14,4 %; sendo
que no quadro relacionado aos remédios alopaticos, 33,3 % das familias de baixa renda
integrantes do BPC afirmaram fazer uso, contra 23% que ndo recebem beneficios do governo.
Com estes dados, observa-se que quanto mais elevada ¢ a renda, maior € o acesso a outros meios

de tratamento, como a homeopatia e fitoterapia.

Tabela 21 — Linha de tratamento seguida por pessoas com autismo - Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
ABA (terapia 312 42,1 42,1 42,1
comportamental)
DIR/Floortime 24 32 3,2 453
(desenvolvimento funcional)
Modelo Denver de 79 10,7 10,7 56,0
Intervengéo Precoce (ESDM)
Nao segue nenhum método 266 35,9 35,9 91,9
Outras metodolgias 5 7 i 92,6
multisciplinares
PECS (comunicagdo 15 2,0 2,0 94,6
alternativa)
SON-RISE (abordagem 7 9 9 95,5
relacional)
TEACCH (terapia 33 4.5 4.5 100,0
comportamental)
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

A tabela 21 traz a linha de tratamento seguida por pessoas com autismo, sendo que 42,1%
informaram fazer uso do ABA; 3,2% do DIR/Floortime; 10,7% Modelo Denver; 35,9% nao
seguem nenhum método; 0,7% outras metodologias multidisciplinares; 2% PECS; 0,9% SON-
RISE; e, 4,5% TEACCH. Conclui-se que o modelo ABA ¢ o mais procurado, conforme aponta
a literatura internacional. Por outro lado, se 35,9% dos participantes relataram ndo seguir
nenhuma linha especifica de tratamento, possivelmente a intervencdo ndo estd sendo

especializada.
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Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
ABA (terapia 26 3,5 3,5 3,5
comportamental)
DIR/Floortime 4 5 5 4,0
(desenvolvimento funcional)
Modelo Denver de 2 3 3 4,3
Intervengdo Precoce (ESDM)
Nao faz nenhum dos métodos 696 93,9 93,9 98,2
acima pelo SUS
PECS (comunicagao 3 4 4 98,7
alternativa)
SON-RISE (abordagem 1 .1 ,1 98,8
relacional)
TEACCH (terapia 9 1,2 1,2 100,0
comportamental)
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Em relacdo a linha de tratamento seguida por pessoas com autismo realizado pelo SUS,
3,5% informaram fazer uso do ABA; 0,5% do DIR/Floortime; 0,3% Modelo Denver; 0,4%
PECS; 0,1% SON-RISE; 1,2% TEACCH, destacando que 93,9% nao realizam nenhum desses

métodos pelo Sistema Unico de Saude. Esses niumeros trazem a tona a necessidade do SUS em

aperfeicoar e ampliar o quadro de profissionais especializados, bem como a oferta de servigos

as pessoas com TEA, uma vez que, possivelmente, o quadro atual contraria as recomendagdes

do plano individual de intervengdo contida nas linhas de cuidados e nas politicas publicas sobre

o autismo no Brasil;

Tabela 23 — Realizacdo de tratamento sistematico seguido por pessoas com autismo e

realizado pelo SUS — Por recebimento de beneficios sociais do governo - Brasil — 2021.

Faz algum deste tratamento pelo Recebimento de beneficio social Total
SUS Beneficio de Bolsa Familia Nao recebe Outros
Prestagdo beneficios
Continuada - sociais
BPC da
LOAS
ABA (terapia 11,5% 15,4% 73,1% 100%
comportamental)
DIR/Floortime 25,0% 25,0% 50,0% 100%
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(desenvolvimento funcional)

Modelo Denver de 50,0% 50,0% 100%
Intervencao Precoce (ESDM)
Nao faz nenhum dos métodos 10,1% 4.2% 84,9% 0,9% 100%
acima pelo SUS
PECS (comunicagao 33,3% 66,7% 100%
alternativa)
SON-RISE (abordagem 100% 100%
relacional)
TEACCH (terapia 44.4% 55,6% 100%
comportamental)

Total 10,9% 4,6% 83,7% 0,8% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Sobre esse acesso ao tratamento sistematico realizado pelo SUS, os valores sao bastante
discrepantes entre beneficiarios e ndo beneficiarios de programas sociais. Enquanto 73,1% dos
que ndo recebem nenhum beneficio fazem uso do ABA, o uso dessa terapia por beneficidrios
do BPC ¢ de apenas 11,5% e do Bolsa Familia 15,4%. O DIR/Floortime, que ¢ utilizado por
50% dos que ndo recebem nenhum beneficio social, ¢ acessado apenas por 25% dos
beneficidrios do Bolsa Familia e 25% do BPC. Esses dados demonstram que a realidade
socioeconOmica das pessoas com autismo gera impacto nos seus tratamentos e
desenvolvimentos.

Dentre os que podem ou ndo pagar, somente 42,1% informaram fazer uso do ABA, que
¢ uma das metodologias mais conhecidas para tratamento do TEA. Somado a isto, apenas 3,5%
utilizam o ABA pelo SUS; 0,5% DIR/Floortime; 0,3% Modelo Denver; 0,4% PECS; 0,1%
SON-RISE; 1,2% TEACCH, deixando explicito a auséncia das especializa¢des necessarias para
o desenvolvimento das pessoas com TEA.

Isto fica ainda mais destacado quando 93,9% afirmam que ndo faz nenhum desses
métodos pelo SUS. Ressalta-se o tamanho das dificuldades das familias de baixa renda usudrias
do SUS para terem acesso a um tratamento adequado para as suas criancas com TEA, o que
indica prejuizo no desenvolvimento delas.

Infere-se que as familias de baixa renda, elegiveis pela per capita para o Bolsa Familia
e BPC, e que utilizam o SUS, ndo tém acesso a um tratamento adequado. Adiante pensar que,
tanto essas familias de baixa renda, quanto as que recebem 1 salario-minimo, assim como as
que recebem de 1 a 3 salarios-minimos (29,3%), matematicamente, ndo teriam condigdes de

arcar com o pagamento do tratamento particular.
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Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Nao faz tratamento pelo SUS 525 71,0 71,0 71,0
Nao faz tratamento pelo SUS 62 8,4 8,4 79,4
porque no local onde mora
ndo tem
Sim, faz todo o tratamento 48 6,5 6,5 85,9
pelo SUS
Sim, mas faz apenas parte do 104 14,1 14,1 100,0
tratamento pelo SUS
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

O tratamento do TEA pelo SUS ¢ realizado completamente por apenas 6,5% do grupo

total da pesquisa, sendo que, desse grupo, 23,5% sdo beneficiarios do Bolsa Familia e 11,1%,

do BPC, enquanto apenas 5% dos que ndo recebem qualquer beneficio social o fazem. A mesma

discrepéncia se apresenta nos que fazem apenas parte do tratamento pelo SUS, correspondente

a 14,1% do total da pesquisa, os beneficiarios do BPC computam 27,2% e os do Bolsa Familia

23,5%, enquanto 12% nao recebem nenhum beneficio. Essa tabela remete a problematizagao

do pequeno percentual de pessoas com autismo que conseguem fazer o tratamento completo

pelo SUS, o que mostra a ineficdcia do Sistema Unico de Saude no que se refere aos

atendimentos necessarios para as pessoas com TEA.

Tabela 25 — Acesso a tratamento de TEA pelo SUS - Por recebimento de beneficios sociais
por parte do governo - Brasil — 2021.

Faz algum tratamento / atendimento pelo SUS Recebimento de beneficio social Total
Beneficio Bolsa Nao Outros
de Familia recebe beneficios
Prestacdo sociais
Continuada
-BPCda
LOAS
Nao faz tratamento pelo SUS 38,3% 38,2% 76,9% 100% 71,0%
Nao faz tratamento pelo SUS porque no local 23,5% 14,7% 6,1% 8,4%
onde mora ndo tem
Sim, faz todo o tratamento pelo SUS 11,1% 23.5% 5,0% 6,5%
Sim, mas faz apenas parte do tratamento pelo 27,2% 23,5% 12,0% 14,1%
SUS
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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Quando observados aqueles que ndo fazem tratamento pelo SUS, 71% do grupo total da
pesquisa manifestaram que: 76,9% nao recebem nenhum beneficio social, 38,2% recebem
Bolsa Familia e 38,3% BPC. Os beneficiarios do BPC (23,5%), do Bolsa Familia (14,7%) e os
6,1% que nao recebem nenhum beneficio social, justificaram nao realizar o tratamento pelo
SUS porque o local onde moram ndo conta com essa disponibilidade.

Em andlise ao acesso a tratamento terapéutico, a grande questio ¢ que, ao enfrentar um
diagnostico de transtorno de desenvolvimento, como ¢ o autismo, as familias especulam sobre
qual tipo de intervengdo ¢ a mais efetiva e onde existe essa oferta de servico. No caso das
familias de baixa renda, elas saem em busca de assisténcia, apoio e atendimento publico, os

quais, como ja foi citado, muitas das vezes, ndo existem.

Tabela 26 — Ingresso de agdo judicial para ter acesso a tratamento do TEA — Brasil —2021.

Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida Porcentagem acumulativa
Nao 494 66,8 66,8 66,8
Sim 245 332 332 100,0
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Diante da dificuldade do acesso ao tratamento de forma integral e gratuita, observa-se a
judicializa¢do dos planos de satde. Os resultados desta pesquisa apontaram que 33,2% das
respostas foram positivas para o ingresso de agdes, contra 66,8% que ndo ingressaram com
qualquer agdo. Infere-se ai que mesmo as familias que informaram receber de 3 a 5 salarios-
minimos (20,4%), de 5 a 10 salarios-minimos (20,2%), de 10 a 20 salarios-minimos (12%) ou
de mais de 20 salarios-minimos (4%), poderiam, em tese, arcar com o tratamento, mas devido
aos altos valores — os quais poderiam comprometer a renda familiar — em muitos casos, levam-
nas a judicializagdo junto aos planos de satde e até mesmo contra o Estado.

O processo de judicializacdo da satde, além de onerar os cofres pubicos causam
sobrecarga no judiciario, aumentam aos conflitos entre operadoras e beneficiarios, demandam
maior tempo e disponibilidade de profissionais empenhados em mediagdes, além de
postergarem o acesso ao tratamento tdo necessario na vida das criangas e adolescentes. No
Brasil, vé-se um aumento consideravel de agdes de saude publica e suplementar. Segundo o
Conselho Nacional de Justica (CNJ), em comparagdo a 2022, ainda em meados de 2023 (més
de julho), j& havia um aumento de 15% nas agdes de satide publica e de 12% nos processos

referentes a saude suplementar.
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Tabela 27 — Ingresso de a¢do judicial para ter acesso a tratamento do TEA — Por recebimento
de beneficio social por parte do Governo Federal - Brasil — 2021.

Precisou entrar com alguma agfo Recebimento de beneficio social Total
judicial para ter acesso a tratamento Beneficio de Bolsa Familia Nao recebe Outros
Prestagao beneficios
Continuada - sociais
BPC da
LOAS
Nao 63,0% 55,9% 68,3% 33,3% 66,8%
Sim 37,0% 44,1% 31,7% 66,7% 33,2%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Analisando os dados da tabela 27, observa-se que os beneficiarios do BPC e do Bolsa
Familia ficaram na casa dos 37% a 44,1%, ja os que ndo recebem outros beneficios sociais, com
31,75%. Porém, os que recebem outros beneficios sociais (68,3%) declararam ter ingressado
com agao judicial para acesso a tratamentos. Chama atengdo que estes que declararam ser da
categoria “outros beneficios sociais” sdo os que ndo recebem Bolsa Familia e BPC, ou seja, ndo
estdo no recorte de baixa renda, mas ainda assim precisaram demandar acdo judicial para

garantir o tratamento em TEA.

Tabela 28 — Ocorréncia de alguma questdo que envolveu a policia por pessoas com
autismo - Brasil —2021.

Porcentagem
Frequéncia Porcentagem vélida Porcentagem acumulativa
Nio 722 97,7 97,7 97,7
Sim 17 2.3 2.3 100,0
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Dos entrevistados, 2,3% tiveram ocorréncias ou questdes envolvendo a policia, ja os
dados da literatura internacional, o percentual foi bem maior. A literatura internacional trouxe
essa preocupacao de que quando um policial chega a cena de um crime e encontra um individuo
que ndo fala com ele, evita contato visual e questionamentos, tenta sair do ambiente, gesticula
de forma nervosa, reage ao toque fisico, entre outros comportamentos, ¢ importante saber como
realizar a abordagem para nao colocar as pessoas com TEA em posic¢ao de risco.

Assim, muito embora apenas 2,3% dos pesquisados brasileiros informaram ter

ocorréncias envolvendo a policia, este ¢ um assunto que precisa ser levado também para a area
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de seguranga publica, com objetivo de capacitar os policiais e demais profissionais da area sobre
os sinais de autismo, e, também, orientar como lidar com essas pessoas. Grande parte dos
autistas responde ao toque fisico com movimentos que podem parecer bruscos ou suspeitos,
bem como reagem a barulhos como sirenes, gritos, comandos hostis, de modo mais sensivel
que as demais pessoas, o que pode gerar um quadro de crise a ser confundido com “culpa”,

“nervosismo”, etc.

Tabela 29 — Frequéncia na escola / creche por pessoas com autismo — Brasil —2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Ja frequentou, mas parou 142 19,2 19,2 19,2
Nao, nunca frequentou 65 8,8 8,8 27,9
Sim, frequenta 534 72,1 72,1 100,0
atualmente
Total 741 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Quanto ao nivel de escolaridade das criangas com autismo e sua frequéncia nas escolas
ou creches, 72,1% frequentam, 19,2% ja foram, mas pararam e 8,8% nunca estudaram. Nota-
se, ainda, que 72,1% das criancas com TEA estdo na escola, mas o percentual de evasdo, 19,2%,
¢ relevante, pois pode evoluir para casos mais severos, em que ¢ necessario um
acompanhamento terapéutico, conforme garante a legislagdo brasileira, mas que ainda nao ¢

oferecido para todos que precisam.

Tabela 30 — Frequéncia na escola / creche por pessoas com autismo — Por categoria de
recebimento de beneficio social do governo - Brasil — 2021.

Pessoa com autismo frequenta escola / creche Recebimento de beneficio social Total
Beneficio de Bolsa Nao Outros
Prestacdo Familia recebe beneficios
Continuada - sociais
BPC da
LOAS
Ja frequentou, mas parou 27,2% 17,6% 18,3% 16,7% 19,2%
Nao, nunca frequentou 4.9% 14,7% 9,1% 8,8%
Sim, frequenta atualmente 67,9% 67,6% 72,7% 83,3% 72,0%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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Em atenc¢do aos autistas na escola, identificou-se que os beneficiarios do Bolsa Familia
sdo 67,6%, do BPC sao 67,8% e os nao beneficiarios de nenhum outro programa social do
governo sao 72,7%. Esta diferenca ndo se apresentou tdo significante em niimeros, mas cabe
registrar que o nimero de evasdo dos beneficiarios do BPC foi intrigante, 27,2%, e, ainda,
soma-se ao fato de que, em regra, os autistas que ndo estdo inseridos em nenhum programa
social possuem maior renda do que aqueles que sdo beneficiarios por demostrarem menor renda

e fazem parte do grupo social mais vulneravel.

Tabela 31 — Nivel de confianca dos responsaveis pelas pessoas com TEA na eficacia do
tratamento na melhoria da qualidade de vida da pessoa autista — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
3 4 4 4
Acredito parcialmente 57 7,7 7,7 8,1
Acredito totalmente 672 90,9 90,9 99,1
Nao acredito 7 9 ,9 100,0
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Quanto ao nivel de confianc¢a dos responsaveis pelas pessoas com TEA na eficacia do
tratamento na melhoria da qualidade de vida da pessoa autista, 90,9% responderam acreditar
totalmente, 7,7% acreditam parcialmente e 0,9% ndo acreditam. Ainda que a maior parte das
familias acreditam e almejam uma melhor qualidade de vida para as pessoas com autismo, o

acesso ¢ limitado, como ja destacado.

Tabela 32 — Recebimento de treinamento para cuidar da pessoa com TEA — Brasil — 2021.

Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida Porcentagem acumulativa
Nao 507 68,6 68,6 68,6
Sim 232 31,4 31,4 100,0
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Dos entrevistados, 31,4% receberam treinamento para cuidar da pessoa com TEA, ante
68,6% que nao receberam. Esta questdo ¢ um fator importante para a qualidade de vida do
autista e de sua familia. O treinamento das pessoas que cuidam das pessoas com TEA ¢

discrepante entre os que possuem maior ¢ menor renda, sendo que, entre os que nao recebem
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nenhum beneficio social sdo 34,6%, entre os beneficiarios do Bolsa Familia sdo 5,9% e do BPC
sdao 18,5%.

Esse treinamento ¢ fundamental, tanto para orientagdes com as atividades e reforcos das
terapias que demandam atividades em casa, quanto ao mais basico, que ¢ a familia compreender
sobre 0 autismo, sobre como lidar com a pessoa com TEA, sobre como buscar direitos e, ainda,

sobre como lutar para que eles sejam garantidos e respeitados em suas localidades.

Tabela 33 — Avaliagdo por parte dos responsaveis do atendimento e tratamento de saude para
o TEA — Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem

Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
3 4 4 4
Bom 108 14,6 14,6 15,0
Muito bom 42 5,7 5,7 20,7
Muito ruim 210 28,4 28,4 49,1
Nao sabe opinar 278 37,6 37,6 86,7
Ruim 98 13,3 13,3 100,0

Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Sobre a avaliagdo por parte dos responsaveis ao atendimento de satde para a pessoa
com TEA, cabe destacar que a maioria ndo soube opinar (37,6%) e 28,4% consideram muito
ruim. Tal fato pode ser reflexo do despreparo dos profissionais que atendem na rede publica de

saude.

Tabela 34 — Avaliacao por parte dos responsaveis do atendimento e tratamento de saude para
o TEA — Por tipos de usuarios - Brasil — 2021.

47. Como vocé avalia o atendimento e Faz algum tratamento / atendimento pelo SUS Total
tratamento de satide para autismo que Nio faz Nio faz Sim, faz Sim, mas faz
tem acesso? tratamento tratamento todo o apenas parte
pelo SUS pelo SUS tratamento do
porque no pelo SUS tratamento
local onde pelo SUS
mora nao
tem
Muito bom 2,7% 33,3% 11,5% 5,7%
Bom 8,4% 3,2% 31,3% 45,2% 14,6%
Ruim 10,7% 17,7% 10,4% 25,0% 13,3%

Muito ruim 30,5% 48,4% 18,8% 10,6% 28,4%
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Nao sabe opinar 47,6% 27,4% 6,3% 7,7% 37,6%
Total 100% 100% 100% 100% 100%
Fonte: Elaborada pela autora (2021).

No demonstrativo da tabela 34, dos participantes que avaliam como muito ruim, 30,5%
ndo fazem tratamento pelo SUS, 48,4% nao fazem porque no local onde residem ndo ¢
disponibilizado, 18,8% fazem tudo pelo SUS e 10,6% fazem apenas uma parte pelo SUS. Isso
destaca a discrepancia com aqueles que avaliam como muito bom, pois apenas 2,7% sao de
pessoas que ndo fazem tratamento pelo SUS, enquanto 33,3% fazem integralmente pelo SUS e
11,5% fazem parte do tratamento pelo SUS.

Vislumbrando ainda a discussdo acerca da baixa renda e as questdes socioecondmicas
que podem impactar no acesso ao tratamento de autistas, as evidéncias aqui obtidas sdo de que
quanto maior a renda familiar, mais elevada € a posicao critica e a possibilidade de melhores
ofertas a servigos especializados. Por outro lado, as familias com menores rendas precisam
dessa condicdo para acessar alguns servigos e programas publicos, como o beneficio
assistencial BPC, em que a renda somada a deficiéncia sao os condicionantes elegiveis para ter
o direito.

Dessa maneira, a discussdo dos dados evidenciou que ha uma discrepancia ligada as
questdes socioecondmicas no acesso ao tratamento € acompanhamento as pessoas com TEA no
Brasil. As familias com maior nivel de instru¢ao e socioeconomicamente estabilizadas sdo mais
assistidas e estdo mais satisfeitas com os servigos do que as pessoas com menores rendas e
escolaridade, estas que dependem prioritariamente do SUS para acesso a protecdo em saude.
Esta inferéncia ¢ um ponto indiscutivel nesta pesquisa, uma vez que ao cruzar os dados das
demais tabelas, essa conclusdo se torna ainda mais evidente.

Outra questao também importante que foi abarcada por esta pesquisa, se deu acerca da
alimentagdo saudavel e suas implicagdes no tratamento das pessoas com autismo. Para isto,

foram desenvolvidos alguns topicos que abrangeram esse ponto.

Tabela 35 — Uso de alimentagdo saudavel por pessoas com autismo — Brasil — 2021.

Porcentagem

Frequéncia Porcentagem Porcentagem valida acumulativa
Nao 562 75,7 75,7 75,7
Sim 180 243 243 100,0

Total 742 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).
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Na tabela 35, observa-se que 75,7% informaram que a pessoa com autismo ndo t€ém uma
alimentagdo saudavel contra 24,3% que a realizam. Pode-se inferir que, devido a um grau
acentuado de vulnerabilidade socioecondmica, incluindo a falta de informagao, a maioria das
familias das pessoas com autismo ndo se preocupa muito com a alimentacao ou até mesmo nao

tem acesso a meios para realizd-la adequadamente.

Tabela 36 — Uso de alimentagdo saudavel por pessoas com autismo — Por extrato de renda -
Brasil — 2021.

Alimentagdo Renda familiar Total
saudavel a)Até 1 b)Dela c)De3a d)DeSa e)De 10 a f) Mais de
salario- 3 salarios- 5 salarios- 10 20 20
minimo minimos minimos salarios- salarios- salarios-
minimos minimos minimos
Nao 78.,8% 79,7% 78,8% 72,7% 66,3% 63,3% 75,7%
Sim 21,2% 20,3% 21,2% 27,3% 33,7% 36,7% 24,3%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Ao considerarmos o extrato da renda apresentado na tabela 36, nota-se que 36,7% dos
entrevistados mais beneficiados economicamente informaram oferecer uma alimentagao
saudavel para seu familiar com autismo, contra 21,2% das familias de baixa renda. A questao
da vulnerabilidade social e economica tem afetado a alimentagdo das criangas com autismo,
seja devido a renda, ao acesso restrito a produtos mais saudaveis ou até mesmo pela auséncia

de informacdo sobre como os alimentos interferem no tratamento.

Tabela 37 — Uso de alimentagio saudavel por pessoas com autismo — Por grau de autismo -
Brasil —2021.

Alimentagao saudavel Grau do autismo Total
Leve Moderado Nao fez o Nao sabe Severo
diagnoéstico identificar
Nao 79,1% 73,3% 73,3% 77,1% 64,0% 75,7%
Sim 20,9% 26,7% 26,7% 22,9% 36,0% 24,3%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Quando se refere ao uso da alimentagdo saudavel por grau de autismo, as pessoas com
TEA com grau mais severo (26%) contra 20,9% dos de grau leve, se alimentam melhor, porém

esse € um ponto a ser ponderado. A literatura aponta que em niveis de autismo mais avancados,
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a restri¢do e a sensibilidade alimentar acabam, o que pode direcionar o uso de um determinado
alimento em maior proporg¢ao.

Raj, Veena, Rajashekhar e Sreelakshmi (2023) ressaltam que a questdo dos problemas
sensoriais orais, de comunicacao e de alimentacdo sdo frequentemente observados em criancas
autistas. O estudo feito pelos autores com quarenta criangas autistas, na faixa etaria de 2 a 7
anos, indicou que os pontos sensoriais orais estavam diretamente relacionados aos problemas
de alimentacao. Em geral, concluiu-se que o comprometimento sensorial oral estd associado a
déficits de alimenta¢do e comunicagdo em criangas autistas.

Ledford e Gast (2006) reforcam que muitos pais de criangas com TEA relatam que seus
filhos tém problemas de alimentagdo, por esse motivo, os autores desenvolveram uma pesquisa
nessa area. Segundo eles, as criangas com autismo tém maior risco de apresentarem dificuldades
alimentares, como a recusa ¢ seletividade de determinados alimentos, disfungdes motoras-orais
e diversos problemas comportamentais.

Nesse aspecto, a intervencdo multiprofissional, abarcando a area da nutricdo e da
fonoaudiologia, visa contribuir para uma alimenta¢ao mais saudavel e, sobremaneira, ajudar no
tratamento alimentar, que vai incidir na melhor nutricdo do cérebro, limpando as vias
neurotransmissoras, de modo a implicar na desinflamacdo cerebral e também intestinal,
atingindo, via de regra, uma maior capacidade de criar canais para realizar a sinapse cerebral e,
a partir dai, otimizar o recebimento dos estimulos advindo das terapias. Essa ¢ uma corrente de
neurotransmissao valiosa no tratamento do autismo, mas que ainda carece de mais estudos e
divulgag¢do em massa considerando os beneficios.

Zickgraf e Mayes (2019) ressaltam que em razdo dessa alta prevaléncia de
comportamentos alimentares atipicos no autismo e sua presenca em uma idade muito jovem, os
profissionais de ateng¢ao primaria e interven¢ao precoce devem estar atentos a esses problemas
e, se identificarem, considerar a possibilidade de um encaminhamento para uma avaliagdo mais
apurada que propicie o tratamento por meio, inclusive, de intervencdo comportamental mais
eficaz em criancas pequenas e jovens.

A dificuldade no processamento sensorial em grande parte das criangas com TEA define
os padrdes alimentares restritivos decorrentes da recusa e seletividade alimentar. Assim, a
atencao qualificada no tratamento alimentar e nutricional € um desafio para as politicas publicas,
sobretudo para conscientizar pais e maes das dificuldades seletivas das criancas com TEA e

garantir um tratamento precoce mais eficaz para elas.
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Tabela 38 — Uso de tratamento integrativo (saide e medicina integrativa) por pessoas com
autismo — Brasil —2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Nao 670 90,3 90,3 90,3
Sim 72 9,7 9,7 100,0
Total 742 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

O tratamento integrativo por meio da medicina integrativa®® ¢ outra grande aposta para
o desenvolvimento de pessoas com autismo. Trata-se de um tratamento criado de forma
individual, onde a proposta da medicina integrativa busca colocar o paciente como elemento
singular e central, de modo a desenvolver a melhor abordagem caso a caso, considerando as
especificidades e funcionamento fisico, psiquico e intelectual de cada ser. A abordagem busca
considerar, em cada paciente, os fatores genéticos, ambientais, nutricionais, psicossociais,
estressantes e culturais que estao associados a crengas, valores e simbolos.

Porém, como observa-se na tabela 38, esse ¢ um tema que ainda precisa ser mais
estudado, expandido e divulgado, visto que 90,3% dos entrevistados ressaltaram que nao fazem
uso desse tratamento e apenas 9,7% o fazem. “A maior justificativa para se investigarem as
praticas ndo convencionais, no campo da saude, estd no nimero de pacientes e profissionais

que se interessam por elas”. (OTANI e BARROS, 2011, pag. 1809).

Tabela 39 — Uso de tratamento integrativo (satide e medicina integrativa) por pessoas com

autismo — Por extrato de renda - Brasil — 2021.
Tratamento integrativo Renda familiar Total

a) At¢ 1 b)Dela3 c)De3a5 d)De5a e)DelOa f)Maisde
salario- salarios- salarios- 10 20 20
minimo minimos minimos salarios- salarios- salarios-

minimos minimos minimos

Nao 96,2% 92,2% 90,7% 88,0% 85,4% 83,3% 90,4%
Sim 3,8% 7,8% 9,3% 12,0% 14,6% 16,7% 9,6%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

30 H4 uma divisdo entre os autores em relagio ao entendimento do que ¢ a Medicina Integrativa. Acredita-
se que “prevalecerd a nogdo da Medicina Integrativa como diferente de Medicina Alternativa e Complementar,
portanto como novo paradigma no campo da saide. Sobretudo porque ela tem forte identidade com outros
importantes debates, como integralidade do cuidado, humanizacdo das relagdes, construcdo de evidéncias
cientificas e mudangas na educagdo em satide”. (OTANI e BARROS, 2011, pag. 1809).
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Ao se ressaltar o acesso ao tratamento integrativo no Brasil, no ambito do SUS, a
iniciativa fundamental foi a criagdo da Politica Nacional de Praticas Integrativas e
Complementares (PNPIC), em 2006, buscando ampliar a oferta e o acesso as praticas
alternativas como a acupuntura, a homeopatia, a fitoterapia, entre outras. Porém, no que diz
respeito ao acesso a esse tratamento, quando se analisa pelo recorte da renda, observa-se que as
familias com maiores condi¢Oes financeiras demostraram ter aderido mais a esse tratamento
(16,7%), ja as pessoas com menos condi¢des sdao apenas 3,8%.

Nesse contexto, infere-se que a pessoa autista de maior renda tem mais acesso a um
tratamento global, por meio da medicina integrativa, visto que o espectro pode apresentar,
inclusive, mais de uma comorbidade que precisa ser tratada em conjunto com o autismo como
forma de melhorar a desordem cerebral, cognitiva e comportamental.

Com base na perspectiva integrativa, acredita-se que, a curto prazo, o modelo de aten¢do
a saude podera ter custo mais elevado, em razdo das mudancgas na organizagdo do sistema de
satde e nas percepgdes dos profissionais sobre o processo satide-doenca. Porém, segundo Otani
e Barros (2011), a médio e longo prazos, a criacao de servigos integrados levara a diminuicao
de gastos, devido ao cuidado integral, prevencao de doencas e promogao da saide com que
opera.

Ainda considerando o recorte da renda, ao se avaliar o acesso das familias a algumas
praticas terapéuticas, foi possivel elencar dados importantes para problematizar o acesso aos

servicos e bens publicos, além da garantia de direitos as pessoas autistas.

Tabela 40 — Uso de fonoaudiologia por pessoas com autismo — Por extrato de renda - Brasil —
2021.

Fonoaudiologia Renda familiar Total

a)Até 1 b)Dela c)De3a d)De5a e)De10a f) Mais de

salario- 3 salarios- 5 salarios- 10 20 20
minimo minimos minimos salarios- salarios- salarios-
minimos minimos minimos
Nao 57,7% 40,6% 24,5% 27,3% 21,3% 23,3% 34,0%
Sim 42,3% 59,4% 75,5% 72,7% 78,7% 76,7% 66,0%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Nota-se pelo demonstrativo da tabela 40, que as familias com melhores condigdes
financeiras (76,7%) t€ém mais acesso ao tratamento em fonoaudiologia do que as de baixa renda

(42,3%). No que diz respeito a idade, observa-se que a maior parte das pessoas em tratamento
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sdo criangas de 0 a 4 anos (77,8%), contra somente 6,7% com idade adulta de 20 anos ou mais.
Porum lado, esse € um ponto positivo, visto que mais criangas t€m acesso ao tratamento precoce,

mas que pode ser um alerta: somente uma pequena parte da populagdo autista adulta (6,7%)

estdo em acompanhamento em fonoaudiologia.

Tabela 41 — Uso de fonoaudiologia por pessoas com autismo — Por utilizacdo do SUS - Brasil
—2021.

Fonoaudiologia Faz algum tratamento / atendimento pelo SUS
Naio faz Nio faz Sim, faz todo Sim, mas faz Total
tratamento tratamento o tratamento apenas parte
pelo SUS pelo SUS pelo SUS do tratamento
porque no pelo SUS
local onde
mora ndo tem
Nao 29,3% 54,8% 50,0% 37,5% 34,0%
Sim 70,7% 45,2% 50,0% 62,5% 66,0%
Total 100% 100% 100% 100% 100%
Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Ao analisar a tabela 41, observa-se que a maior parte das pessoas que estdo em
tratamento em fonoaudiologia fazem esse tratamento particular (70,7%), as que fazem pelo
SUS sdo 50%. Chama ateng¢do o fato de que 45,2% informaram que nao o fazem porque o SUS
nao oferece a especialidade em suas localidades, concluindo-se que esta ¢ mais uma pauta a ser

abordada pelos gestores das politicas publicas setoriais, considerando os territdérios como base.

Tabela 42 — Uso de terapia ocupacional por pessoas com autismo — Por extrato de renda -
Brasil —2021.

Terapia ocupacional Renda familiar

Total
a)Até 1 b)Dela c)De3a d)De5a e)De 10 f) Mais
salario- 3 5 10 a20 de 20

minimo salarios- salarios- salarios- salarios- salarios-

minimos minimos minimos minimos minimos
Nao 66,3% 46,1% 32,5% 33,3% 20,2% 40,0% 40,2%
Sim 33,7% 53,9% 67,5% 66,7% 79,8% 60,0% 59,8%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

O acesso a terapia ocupacional destacou-se para as familias com renda superior a 20
salarios-minimos (60%), contra 33,7%, para pessoas que ganham até um saldrio-minimo. A

terapia ocupacional utiliza técnicas ou equipamentos que ajudam o paciente a aprender novas
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formas de fazer as atividades didrias, a desenvolver novas aptiddes e a reabilitar ou manter as

habilidades motoras.

Tabela 43 — Uso de terapia ocupacional por pessoas com autismo — Por idade da pessoa
autista - Brasil —2021.

Terapia ocupacional Idade pessoa autista categorizada Total
0Oa4 5a9 10a14 15a19 20 anos ou
anos anos anos anos mais
Nao 29,7% 36,6% 54,4% 71,4% 93,3% 40,2%
Sim 70,3% 63,4% 45,6% 28,6% 6,7% 59,8%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Assim como na fonoaudiologia, na terapia ocupacional também se encontram em

tratamento um nimero maior de criangas de 0 a 4 anos (70,3%) do que adultos acima de 20

anos (6,7%), o que era de se esperar quando identificado a idade do publico autista aqui

demostrado. Ja o tratamento por meio da terapia ocupacional disponibilizada pelo SUS, atende

somente 43,8% dos entrevistados, contra 64,8% que o fazem de forma particular. A terapia

ocupacional ¢ um dos importantes pilares de tratamento de TEA.

Tabela 44 — Uso de terapia ocupacional por pessoas com autismo — Por utiliza¢do do SUS -

Terapia ocupacional

Brasil — 2021.

Faz algum tratamento / atendimento pelo SUS

Nao faz Nao faz Sim, faz Sim, mas Total
tratamento tratamento todo o faz apenas
pelo SUS pelo SUS tratamento parte do
porque no pelo SUS tratamento
local onde pelo SUS
mora nio
tem
Nao 35,2% 61,3% 56,3% 45,2% 40,2%
Sim 64,8% 38,7% 43,8% 54,8% 59,8%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Outras terapias também foram pesquisadas, como a musicoterapia, a qual somente 12,5 %

dos entrevistados afirmaram realizar, contra 87,5% que ndo a realizam. Isso demonstra que

alguns métodos de tratamento ainda carecem de maior notoriedade, evidencias e divulgagao. A

equoterapia também aparece com baixa adesdo: somente 5,1% afirmaram fazer as sessoes,

contra 94,9% que ndo as fazem.
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Tabela 45 — Situacdo da pessoa com autismo diante de atividades laborais - Brasil — 2021.

Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa

3 4 4 4
Ele(a) esta trabalhando 1 .1 ,1 5
atualmente
Ele(a) j& trabalhou, mas 1 ,1 L1 7
parou
Ele(a) ndo trabalha 352 47,6 47,6 483
Ele(a) nunca trabalhou, pois 353 47,8 47,8 96,1
ainda € crianca
Ele(a) nunca trabalhou, pois é 1 , )1 96,2
muito agressivo
Ele(a) nunca trabalhou, pois 12 1,6 1,6 97,8
nao compreende bem
comando e regras sociais
Ele(a) nunca trabalhou, pois 10 1,4 1,4 99,2
nao tem condigdes de estudar,
trabalhar ou realizar os
cuidados e higienes pessoais
Ele(a) nunca trabalhou, pois 4 ) 5 99,7
tem dificuldade de falar, se
comunicar e interagir com
outras pessoas
Ele(a) sempre trabalhou, 2 3 3 100,0
desde crianga
Total 739 100,0 100,0

Fonte: Pesquisa de campo (2021).

Outro ponto importante € sobre o mercado de trabalho e a situagdo das pessoas com
autismo diante de atividades laborais no Brasil. Essa ¢ uma questdo que, historicamente, se
apresenta com entraves para as politicas publicas relacionadas as pessoas com deficiéncia, e
ndo diferente, traz obstaculos também para os autistas. Registrou-se nos dados da tabela 45 que
47,6% das pessoas autistas ndo trabalham, sendo que 47,8% dos pesquisados ainda sdo criangas,
1,6% responderam que nunca trabalhou porque ndo conseguem atender comandos, 1,4% nunca
trabalharam porque, além dos comandos, ndo tém condi¢des de realizar nenhuma atividade
como trabalhar, estudar, cuidados com higiene, ou seja, sdo totalmente dependentes e
provavelmente possuem um grau mais severo de autismo, comprometendo as fungdes. Somente
um percentual infimo de 0,1% apareceu como estar trabalhando ou que sempre trabalhou

(0,3%), o que ¢ um real motivo para problematizagao futura com essa tematica.
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3.3 Quadro comparativo

Face aos resultados e discussdes da pesquisa de campo, alguns pontos foram
considerados como eixos macros de aspectos socioecondomicos, inclinando-se, portanto, pela
comparagdo com os achados do primeiro capitulo desta tese, onde foi apresentada a revisao
sistematica de literatura. Desse modo, o quadro abaixo esta divido por eixo de destaque — tanto
na revisao sistematica quanto na pesquisa de campo, sendo aqui apresentado ao leitor a titulo

de destaque comparativo, para melhor visualiza¢do do conteudo.

Quadro 13 — Quadro comparativo pesquisa bibliografica e de campo.

CRUZAMENTO DE DADOS DA PESQUISA BIBLIOGRAFICA E PESQUISA DE CAMPO

Eixo Principais dados da revisao bibliografica Principais dados da pesquisa de campo
Aspectos Shepherd e Waddell (2015), identificou que | Crescente atuagdo das familias no movi-
socioecondmicos | os familiares, além de defensores empenha- mento autista;
das familias dos aos seus filhos com TEA, tem influenci- | Mdes apareceram nas respostas aos ques-
ado com acentuada incidéncia as politicas tionarios como as maiores cuidadoras;
publicas para criancas com TEA; Grande nimero de méaes sao solteiras ou
McCabe e Deng (2017), em um olhar sobre divorciadas, o que pode representar um
as ONG’s de aten¢do em TEA, na China, maior nivel de encargos;
identificaram que 89% dos pais eram os dire- | A maior parte das familias de baixa renda
tores; ndo tem suporte para 0s cuidados com o
Chamak (2019), deterioragdo na qualidade de | TEA:
vida das familias quanto a obrigagdo moral Uma parte consideravel das familias vive

do uso de programas educacionais intensivos | em domicilio improvisado e nao funcio-
0 mais cedo possivel, que muitas vezes nao nal para o autista, outras em domicilio ce-

podem ser suportados pelas familias; didos, alugados ou compartilhados;
Drapela e Baker (2014), local de residéncia Maior parte dos cuidadores ndo tem nivel
familiar em &rea rural, a renda familiar e a superior;

perda de oportunidade no trabalho aparecem | A maior parte dos cuidadores, 68,8%, ndo
como elementos dificultadores do acesso aos | receberam treinamento para cuidados em

Servicos. autismo.
Educacio Simpson (2003), identificou engajamento das | A maior parte das pessoas com TEA ndo
secretarias de educacéo, delegacias de en- possuem um acompanhante terapeuta —

sino, grupos de defesa, familias; mas sem ba- | AT, conforme preconiza a legislacao bra-
ses cientificas e as decisdes politicas com en- | sileira;

foque socioeducativo mais baseadas em inte- | Apesar de 72,1% declararem estar na es-
resse politico e financeiro do que na ciéncia; | cola, o percentual de evasdo, 19,2% apa-
Han e Cumming (2019), identificou pontos recem como acentuado na pesquisa, que
necessarios para a reforma da educacdo espe- | quando aplicado ao recorte de renda pelo
cial para autistas, tanto nas legislacdes e ter- | BPC sobe para 27,2%;

minologias, quanto na pratica: reducéo dos
tamanhos das turmas, recursos e equipamen-
tos, inseri curriculo de educacéo especial,
formacéo de professores.

Satide Zeidan (2019), intervencdo precoce pode re- | Maior parte do diagndstico sdo de crian-
duzir os custos de aten¢do por uma vida toda | ¢as, 0 que pressupde a necessidade de in-
a pessoas com TEA, tervencgdo precoce com urgéncia;
Motiwala et al. (2006), é bem mais vidvel fi- | Incompatibilidade e/ou discrepancia da

nanceiramente investir precocemente do que | baixa renda das familias com os altos
arcar com os altos custos dagueles que ndo
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conseguirem desenvolver habilidades de in-
dependéncia na primeira infancia;
Newschaffer e Curran (2003), estimam que
0s custos da vida inteira de uma pessoa com
TEA para a sociedade chegam a quatro mi-
IhGes de dblares americanos;

Stahmer e Mandell (2007), necessidade de
um padrdo claro de atendimento na aplicacdo
de politicas e praticas de diagnostico e inter-
vengdes as criangas com TEA;

Dillenburger, McKerr e Jordan (2014), reve-
lou que as melhores praticas apontam para
intervencdes amparadas na estratégia do
ABA, € crescente o nimero de licengas para
profissionais atuarem.

custos do tratamento do autismo no Bra-
sil;

A maior parte das familias de baixa renda
ndo recebem atendimento publico ade-
quado para os familiares com TEA;

A maior parte das familias de baixa renda
ndo tem nivel superior completo, o que
pode prejudicar o reforco das terapias em
casa;

Familias apresentaram dificuldade de
acesso aos servicos publicos locais;

As pessoas com menos condi¢es usam
mais medicamentos alopaticos do que
acessam outras formas de tratamento,
como as terapias;

As familias de baixa renda tém menor
acesso aos modelos de terapias e linhas
de tratamento em TEA:

O modelo ABA, de maneira geral, é 0
mais utilizado no Brasil, 42,1%, segundo
0 recorte da pesquisa;

Um ndmero consideravel de pessoas com
TEA, 35,9%, ndo seguem o tratamento
com alguma linha especifica como ABA,
DENVER etc.;

O modelo de tratamento ABA ofertado
pelo SUS foi declarado como acesso a so-
mente por 3,5% dos entrevistados, se-
guido do modelo DIR/Floortime e DEN-
VER, ambos em escala muito baixa;

As familias de baixa renda tém menos
acesso ao modelo de tratamento ABA e
DIR/Floortime do que as familias com
maiores recursos financeiros;

Apenas um pequeno percentual de pes-
soas com autismo, 6,5%, informaram fa-
zer o tratamento completamente pelo
SUS;

A maior parte das familias de baixa renda
acreditam ter acesso a um tratamento
ruim;

A maior parte das familias de baixa renda
ndo se utilizam da alimentacao saudavel
como complemente para o tratamento em
TEA;

A maior parte das familias acreditam que
um tratamento eficaz pode melhorar a
qualidade de vida das pessoas com TEA.

Justica

Perry Zirkel (2002), analisou 290 (duzentos e
noventa) decisOes judiciais e administrativas
envolvendo estudantes com autismo e com-
provou o aumento desses casos nas escolas;
Motiwala et al. (2006), aumento de casos de
ingresso na justica reivindicando tratamento
para TEA no Canada;

Stevenson e Correa (2019), analisarem casos
juridicos entre 2004 e agosto de 2016, via
processos nos EUA, envolvendo acesso ao
tratamento ABA, com 91 decis0es, e so-
mente 41% delas em favor das familias.

Observou-se judicializagdo para garantir
direitos e 0 acesso ao tratamento em TEA
no Brasil, tanto por familias beneficiarias
de programas sociais, quanto das nao be-
neficiarias, na casa dos 68%.
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Cidadania e Shepherd e Waddell (2015), necessidade de Um alto percentual das pessoas com au-

trabalho diversificar servicos em autismo principal- tismo ndo esta inserido no mercado de
mente na transi¢ao da fase escolar para a trabalho, somente um percentual infimo
vida adulta, com inquietacdo generalizada apareceu como estar trabalhando (0,1%),
face a falta de servigos e suporte para crian- | ou que sempre trabalhou (0,3%), o que é
¢as e jovens em idade escolar; um real motivo para problematizacéo fu-

Watts (2017), revisdo da literatura e da legis- | tura dessa tematica.
lacdo dos aspectos que envolve os autistas
adultos, verificou necessidade de extenséo da
legislacdo para as areas de emprego, direitos
humanos, assisténcia social e protecdo a sa-
ude.

Fonte: Elaboracdo propria (2023).

O quadro demonstra que muito da literatura mundial esta inserida, na pratica, na

pesquisa de campo realizada no Brasil. Os eixos apontam a dificuldade de suporte as familias

em razao das condi¢des vividas por elas, além dos pontos que envolvem educacio, justica,

cidadania, trabalho e acesso a saude, sobretudo, permitir um tratamento eficaz em autismo,

ofertado pelo poder publico, conforme as garantias legais descritas no decorrer deste estudo, as

quais garantem — ou precisavam garantir — as pessoas com deficiéncia, neste caso, as pessoas

autistas. Ademais, dentre as principais demandas apresentadas pela comunidade entrevistada,

ratificadas pela revisdo bibliografica, observou-se que elas vao além da oferta de servigo e de

acesso, incluindo:

a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)

h)

)

Ampla divulgacdo do que € o autismo e como lidar com os sinais;

Acolhimento e apoio as familias, ainda nos primeiros sinais de autismo;

Acesso a assisténcia social e a seguranca alimentar as familias de baixa renda;
Acesso a um processo especializado de investigacdo dos sinais de TEA;

Acesso ao diagnostico precoce para criancgas, feito por equipe especializada;
Acesso a investigagdo e diagnostico especializados para autistas adultos;

Acesso a um tratamento integral e especializado com as linhas de tratamentos mais
eficazes para o melhor desenvolvimento da pessoa com TEA, sobretudo criangas
nos primeiros mil dias de vida;

Acesso a integragdo da pessoa autista na escola, sobretudo com acompanhante
terapéutico nos casos que sejam necessarios;

Acesso a politicas de garantia de emprego e renda para autistas jovens e adultos;
Garantia dos direitos legalmente constituidos, em todas as esferas, sobretudo,
garantia do respeito a dignidade humana e da inclusdo social, independentemente do

nivel e grau da deficiéncia ou da classe social, uma vez que todos sdo iguais perante



162

a lei, pressupostos de uma sociedade justa e igualitaria que respeita sua diversidade

sob a luz dos principios de equidade social.



163

CONCLUSAO

Concluir as apreensdes desta pesquisa em algumas laudas ¢ uma tarefa intensa. Sim,
estamos vivendo um boom de casos suspeitos e de diagnosticos confirmados de autismo. Nunca
se falou tanto dessa condi¢do. Sua incidéncia e prevaléncia t€ém aumentado de maneira
significativa na popula¢do mundial, sobretudo, quando se analisa os dados dos EUA. Nao
diferente, a literatura revisada, as pesquisas documentais, o levantamento de dados em campo,
e as vivéncias e relatos experenciados durante o decorrer do desenvolvimento desta tese,
também evidenciou que ndo ha margem para imprecisdo em fazer essa afirmacao.

Estamos vivenciando a mais alta prevaléncia de autismo ja identificada no planeta: 1
(uma) em cada 36 (trinta e seis) criangas possuem Transtorno do Espectro Autista (TEA)
segundo o 6rgdo de principal referéncia mundial em pesquisas sobre autismo. O Centro de
Controle de Doengas e Prevengao (CDC), do governo dos Estados Unidos atualiza, a cada dois
anos, os dados sobre autismo desde os anos 2000, quando o resultado a época apontou 1 (um)
caso de autismo a cada 150 criangas. Esse resultado se manteve em 2002, mas ja em 2004
comecou a haver um aumento significativo, e hoje, o resultado que temos ¢ um aumento de 22%
do ultimo resultado, o que torna 2,8% daquela populagao, autista.

Sobre quem sdo essas criangas autistas, os resultados do CDC, da literatura internacional
e da pesquisa de campo, reafirmaram que o autismo € mais comum em meninas do que em
meninos, porém, em 2023, foi a primeira vez que essa porcentagem demarcou uma mudanga
de 1% para mais, o que pode ser o inicio de um retrato diferente futuro. Ademais, ¢ crescente
ainda o numero de notificagdes de criancas negras e hispanicas, em comparagdo com criangas
brancas com autismo. Esses dados indicam que o TEA ¢ comum em todos os grupos de criangas,
porém, a literatura evidenciou a necessidade de melhorar esse processo de identificagdo e
notificagdo entre criangas de todas as racas e grupos, mas principalmente em criangas pardas e
pretas, onde os estudos apontaram uma subnotificacao.

Estamos diante de uma questao social que, como afirma lamamoto (1983), ¢, se nao,
expressdao das exigéncias de reconhecimento sob a manifestacdo de contradicdes que
demandam intervengdes para além da caridade e da repressao. Nesse caso, a demanda se refere
a um segmento especifico da sociedade que sdo as pessoas com autismo, maiormente criangas
e adolescentes, os quais tém sido mais frequentemente diagnosticados. Isso joga holofotes em
um debate historicamente necessario: a inclusdo social desse segmento em dupla condi¢do de

vulnerabilidade uma vez sdo criangas e deficientes.
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O autismo ¢ hoje uma questdo de satde publica preocupante que — longe de ter a
intencdo de fazer quaisquer tipos de alardes devido ao boom inesperado — requer atengao
seletiva, peculiar e especifica sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA), o qual se manifesta
de forma diferente em cada pessoa. Ou seja, o autismo ndo ¢ igual em todos. Eis ai o enigma
da simbologia do quebra-cabeca, que tdo bem foi escolhido para representar a complexidade
desse transtorno de ordem neuroldgica.

A falta de compreensao social, de maneira geral, do que € o espectro autista e sua gama
de manifestagdes em cada ser humano, se apresenta como um entrave tanto para identificar
precocemente as criangas, quanto para saber lidar e se relacionar com elas. E primordial difundir
mais informagdes para a popula¢do de modo incisivo sobre a estigmatizacdo, a discriminagao,
e o preconceito vivido por autistas, de modo a possibilitar uma assisténcia adequada as familias,
sobremaneira as familias de baixa renda.

As causas e o aumento dos casos de autismo ainda carecem de serem melhores
investigadas e apresentam um conjunto de varia¢des e evidencias. a) o cunho genético, onde as
causas genéticas merecem ser mais investigadas; b) as causas ambientais, entendidas como uma
gama de fatores de impacto e riscos, como idade parental avancada, baixo peso ao nascer ou
exposicao fetal a acido valproico; ¢) o agrupamento, em um s6 conjunto, das manifestagdes do
autismo, caracterizando o TEA, conforme prescreve o DSM-5, que ¢ a classificacdo oficial
valida; d) o historico do autismo que antes era “confundido” ou “reduzido” ao que se chamava
de retardo mental, e isso fazia com que a crianca fosse diagnosticada erroneamente como
“retardada”; e) uma maior conscientizacdo do que ¢ o autismo por parte dos cuidadores,
professores e profissionais de satde.

Acerca das caracteristicas de criancas com TEA ¢ suas manifestagdes na infancia e
durante toda a vida adulta estdo sendo estudas desde o descobrimento do transtorno, mas ainda
¢ necessario um debrucar minucioso pelas diversas ciéncias, em trabalho interligado, para
buscar entender os fatores associados a causa do autismo ¢ ao aumento do nimero de criangas
e adolescentes com TEA. Nesse sentido a mudanga da nomenclatura no Manual Diagnostico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) foi um marco por englobar os transtornos antes
chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto
funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra especificagio,
transtorno desintegrativo da infincia e transtorno de Asperger, como numa categoria so:

Transtorno do Espectro Autista. Isto também fez crescer e melhorar os diagnosticos.
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Acerca do diagndstico, existem critérios a serem observados: a) déficits persistentes na
comunicagdo; b) déficits persistentes na interagdo social; ¢) padrdes restritos e repetitivos de
comportamento; d) prejuizo no funcionamento social, profissional, ou em outras importantes

areas da vida da pessoa autista.

Os diagndsticos sdo mais validos e confiaveis quando baseados em multiplas fontes
de informacgdo, incluindo observagdes do clinico, historia do cuidador e, quando
possivel, autorrelato. Déficits verbais e ndo verbais na comunicagdo social t€m
manifestagdes variadas, dependendo da idade, do nivel intelectual e da capacidade
linguistica do individuo, bem como de outros fatores, como historia de tratamento e
apoio atual. (DSM V, p. 97, 2014).

Ficou evidente que, para acesso a um laudo de autismo, os estudos clinicos devem ir
além dos consultorios e observar o contexto social de vida da crianga e o seu historico genético.
A partir dos estudos clinicos, de uma camada de testes, de escalas e instrumentos de avaliagdo,
de acompanhamento familiar, e outros recursos, tem sido possivel identificar os sinais de forma
mais precoce na infincia. E comum uma crianga hoje receber diagnostico de autismo, e em
seguida o pai ou a mae receber também. “Alguns individuos aparecem pela primeira vez para
o diagnostico na idade adulta, talvez levados pelo diagnostico de autismo em alguma crianga
da familia ou pelo rompimento de relagdes profissionais ou familiares” (DSM V, 2014, p. 100).
O fato ¢ que o autismo era camuflado e as criangas, hoje pessoas adultas, chegaram a passar
uma vida inteira sem cuidados e sem tratamentos adequados.

A dificuldade de se obter diagndsticos precoces € mais precisos ¢ vivenciada por todas
as camadas sociais em face da complexidade desse transtorno e pela pouca oferta de
profissionais especializados nessa area; porém, essa dificuldade ¢ bem mais acentuada para as
familias de baixa renda, que apresentaram nao ter acesso aos profissionais adequados na rede
publica e também ndo ter condi¢des de buscar um tratamento particular; isto soma-se ao fato
delas terem menor grau de instrucao e formagdo para a complexidade neurologia do TEA.

Os sinais de autismo s3o complexos e muitas vezes dificeis de serem identificados,
como o proprio documento “Linha de Cuidados” brasileiro afirma, uma das grandes razoes para
variagdo na apresentacdo clinica dos transtornos do espectro do autismo € que eles podem vir
acompanhados de outras manifestagdes fisicas ou mentais — as chamadas comorbidades. Isto
dificulta ainda mais o diagnostico e o tratamento adequado, principalmente para as familias em
situacao de baixa renda e dependéncia exclusiva da rede publica para tratamento. Observou-se
a inexisténcia de uma rede especializada de servi¢os publicos, com profissionais capacitados

na area de atendimento do TEA.
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A intervencdo precoce deve ser um foco central nas politicas publicas brasileiras, visto
que além de ter demonstrado melhores resultados para o desenvolvimento da pessoa com
autismo, ¢ financeiramente menos onerosa aos cofres publicos do que o tratamento de uma
pessoa autista adulta. E mais vantajoso e eficaz investir nessa fase inicial da vida, do que tentar
reverter problemas que venham a se manifestar ou acentuar mais tarde. Ou seja, investir
precocemente ¢ mais viavel do que arcar com os altos custos de manutencao durante a vida
daqueles que ndo conseguirem desenvolver habilidades de independéncia na primeira infancia.
Os esfor¢os devem ser em nao perder a janela do desenvolvimento infantil, que ¢ a fase de
neuroplasticidade cerebral, de melhores conexdes e sinapses cerebrais, de melhor assimilagao
das terapias e de todo o processo comportamental, o que implica em melhores resultados.

O tratamento precoce € as praticas cientificamente fundamentadas como as
metodologias ABA, DENVER, TEACCH e outras, ndao devem ser apenas um objetivo das
politicas publicas, mas sim entendidas como meios cruciais para melhoria do desenvolvimento
de uma camada consideravel da populagdo que formard a sociedade futura. O acesso aos
métodos de tratamentos especializados em autismo — assim como se fosse o0 acesso a um
remédio peculiar no caso de uma doenca — deve ser uma garantia peculiar e intransferivel do
direito da crianga autista, sem prejuizo da sua janela do neurodesenvolvimento, de modo a
propiciar melhores condigdes e ganhos de habilidades para o desenvolvimento.

Para além da medicacdo alopatica, como o uso do risperidona, as familias de baixa renda
beneficiarios do BPC e do Bolsa Familia informaram fazer mais uso de risperidona, do que as
familias que ndo recebem nenhum beneficio social. Para o TEA o recurso medicamentoso em
situacdes agudas de crises ¢ de fato necessario, porém em situacdes mais amenas, investir nos
recursos terapéuticos pode gerar mais resultados a longo prazo. Além disso, os efeitos colaterais
desse tipo de medicacgao precisam ser mensurados.

Cabe, portanto, investir em ampliar a rede de recursos terapéuticos para autistas, ampliar
a oferta de capacitacdo dos profissionais nessa area e incentiva-los a ingressarem. Além disto,
¢ importante acentuar a aten¢ao sobre o TEA na “porta de entrada” dessas criangas no Sistema
Unico de Satde brasileiro, de modo que haja um movimento eficaz para garantia dos direitos
dessas criancas a um diagnéstico precoce. A atencdo deve recair, sobremaneira, as criangas
pequenas, principalmente nos primeiros mil dias de vida.

Além da vulnerabilidade das criangas com autismo, evidenciou-se também uma
vulnerabilidade da familia da pessoa autista. A familia ¢ conclamada a participar do tratamento
ajudando nas bases do desenvolvimento da pessoa autista e isso evidencia uma sobrecarga das

maes cuidadoras — onde muitas ndo tem o apoio de um companheiro e precisam trabalhar
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sozinhas para sustentar a casa — demandando assisténcia e protecao social do poder publico de
forma multissetorial integrando satide, educagdo, renda, seguranga alimentar, protecao social e
segurancga contra as violacoes de direitos.

O apoio emocional as familias também se apresentou com um ponto de dedugdo
importante desta pesquisa ao se observar que, no momento de um diagnostico tdo complexo e
sofrido, pais e maes passam pela dor e pelo processo de aceitacao de diferentes formas. E nesse
processo, alguns conseguem ter recursos internos para enfrentar o fato e seguir em busca de
tratamento, porém outros, com maior dificuldade de falta de amparo emocional, podem vir a
postergarem — ou em alguns casos até negligenciarem — a busca pelo tratamento precoce.

As familias emocionalmente e socioeconomicamente mais vulneraveis, pode ter mais
dificuldade de conduzir sozinhas esse processo € ter acesso a um tratamento precoce, do que
familias emocionalmente mais estaveis, € com condigdes socioecondmicas de ter esse aparato.
Ha uma violagdo dos direitos da crianga em ndo ter acesso aos recursos existentes para o seu
melhor desenvolvimento e qualidade de vida futura. Isto se acentua ainda mais no caso de
familias sem recursos financeiros para um tratamento particular, quando, ainda que consigam
se reorganizar emocionalmente e ir em busca de um tratamento, na maior parte das vezes, ela
ndo o encontra. Logo, mesmo com o reconhecimento do TEA como deficiéncia, isso ndo foi o
bastante para que a realidade dessa populacdo se tornasse digna de um melhor aparato
institucional do poder publico brasileiro

Os grupos e comunidades de fortalecimento de pais e maes de autistas no Brasil, e a
sociedade civil organizada que se formou no embrido dos primoérdios do surgimento do termo
autismo tem um importante papel: além de prestar apoio mutuo, trazem a tona a pauta de
autismo nos espacos publico de debates. Como no caso do grupo de poucos médicos, muitos
deles pais e maes de autistas, aliados a outros pais de autistas, que a época, nos EUA, pdde
iniciar essa discuss@o no mundo, o movimento autista brasileiro tem caminhado e conseguido
impactar em legislagdes brasileiras e na contribui¢do do que se pode chamar do “inicio” de uma
cultura de direitos e de respeito aos autistas. Registram-se avangos nas politicas publicas para
as pessoas com autismo, mas o processo coercivo e de embate ainda ¢ nitido.

A inclusdo social das pessoas autistas parece ainda estar na esfera do “nem parece que
tem autismo”, expressao que muitos usam quando se deparam com um autista leve e acham que
ali ndo existe deficiéncia. O estereodtipo de que um autista é aquele isolado no canto balangando
a cabeca parece ainda estar presente e ndo hd a compreensdo social de que a deficiéncia do

autista estd na ordem neurologica, associada a comportamento, comunicagao e socializagao.



168

Por outro lado, hoje tem se falado muito mais em autismo devido a esse aumento de
casos e das indagacdes que surgiram junto com ele. E quanto mais se fala e se esclarece sobre
0 que ¢ esse transtorno € como identifica-lo, mais maes, mais pais, mais professores, mais
médicos e demais profissionais de satide sdo convocados a se informarem mais e melhor sobre
o tema; sdo convocados a serem mais aptos a identificar os sinais e caminhar para um
diagnostico cedo. As lutas sociais das pessoas com TEA, vao para além da questdo da renda, e
demonstraram possuir questoes transversais carregadas de uma conotagao historica de exclusao
de minorias e coer¢do de direitos fundamentais, principalmente das familias de baixa renda,

que apresentaram ter dificuldades em diagnosticar e tratar suas criangas com autismo.

De maneira geral, as criangas autistas das familias de baixa renda tem menos
possibilidade de garantir um desenvolvimento adequado e de adquirir habilidades e capacidades
para uma melhor qualidade de vida e independéncia na fase adulta. Sobretudo, ha de se pensar
nos grupos ainda menos favorecidos, como criangas negras, para as quais os estudos mostraram
dados socioecondmicos desproporcionais explicitando que as criancas negras, nos EUA, tém
menos acesso a servigos e tratamento do que as criangas brancas. Ademais, criangas que vivem
em comunidades menos favorecidas, ndo foram identificadas e diagnosticadas até que

estivessem varios anos mais velhas.

Mesmo com maior prevaléncia de TEA entre criangas negras em comparagdo com
criangas brancas, criangas negras com TEA permaneceram mais propensas a ter
deficiéncia intelectual concomitante do que criangas brancas, uma descoberta que foi
observada em varios relatorios de vigilancia da ADDM Network e entre criancas
negras em comparagdo com criangas brancas sem TEA nos Estados Unidos. Se
criancas negras com TEA tém menos acesso a servigcos do que criancas brancas com
TEA, como foi relatado anteriormente, a desproporcionalidade na co-ocorréncia de
deficiéncia intelectual pode indicar uma subavaliagdo de TEA entre criangas negras
sem deficiéncia intelectual. O monitoramento continuo das tendéncias ¢ garantido e
pode ser apropriado reexaminar o risco potencial ou os fatores de protegdo que foram
estudados anteriormente quando a composicao demografica do TEA era diferente.
(CDC, 2023).

Nesse contexto, o proprio Sistema Unico de Satde Ptblica do Brasil (SUS)
compreende que entre os fatores determinantes e condicionantes de satde, estdo a alimentagao,
a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a educacao, o transporte, o lazer,
0 acesso aos bens e servigos essenciais, e a renda, sendo essa apenas mais um dos
condicionantes, mas que no caso de auséncia de garantia de um tratamento eficaz por parte do
Estado, torna-se um elemento impedidor de desenvolvimento e de garantia de direitos da

populacao autista vulneravel, sobretudo a populagao infantil.
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A literatura internacional foi clara em explicitar as tentativas mundiais de identificar,
conhecer e tratar as pessoas com TEA, mas também foi clara em sinalizar as dificuldades de
acesso ao diagndstico, ao tratamento, e a garantia de acompanhamento adequado
profissionalizado, sobretudo o acesso pelas familias de baixa renda. Reconhecer e buscar
solugdes de forma multidimensional e equitativa pode ser um caminho primordial tendo como
base a saude e a renda, mas que garanta uma estrutura para identificacdo dessas familias,
acolhida, protecao, oportunidade de trabalho, garantia de direitos legalmente constituidos, e
garantia do respeito, da solidariedade e da inclusdo social.

Sobre a vida adulta da pessoa com TEA, apenas uma minoria de individuos com autismo
vive e trabalha de forma independente quando adultos. E os que o fazem, tendem a ter alta
funcionalidade com linguagem e capacidades intelectuais superiores, e acabam encontrando um
trabalho que esteja alinhado com seus interesses e habilidades especiais. Mas nem todos os
autistas tem essas habilidades. Elas precisam sem estimuladas ainda na infancia, e ainda assim
ndo ¢ uma garantia de ganhos, mas sim aumenta significativamente as possibilidades se a
intervengao for qualificada. Infere-se que os niveis para o funcionamento de uma pessoa com
TEA estdo atrelados a um bom desenvolvimento de habilidades e a um nivel de prejuizo menor
de capacidades para a vida adulta funcional e independente.

Ademais, o custo de vida e o impacto or¢amentario do tratamento no TEA ou
manuten¢do de pessoa com TEA na vida adulta, sem intervengdo precoce, pode impactar de
forma muito onerosa aos cofres e fundos publicos. Motiwala ef al. (2006), afirmam que € mais
vidvel financeiramente investir precocemente em intervengdo comportamental para criangas
com TEA do que arcar com os altos custos de manuten¢do durante a vida daqueles que nao
conseguirem desenvolver habilidades de independéncia na primeira infancia. Newschaffer e
Curran (2003), estimam que os custos da vida inteira de uma pessoa com TEA para a sociedade
chegam a quatro milhdes de dolares americanos.

“Em geral, individuos com niveis de prejuizo menores podem ser mais capazes de
funcionar com independéncia” (DSM V, 2014, p. 100). Ora, se assim o for, pode-se inferir que
as condic¢des socioecondmicas de quem nao tem condi¢des de acessar um tratamento quando
crianca, afetam o desenvolvimento e compromete a vida adulta da pessoa autista. Na mesma
direcdo, as questoes culturais e socioecondmicos podem influenciar na idade de identificacao
ou de diagnostico do TEA “por exemplo, os Estados Unidos, pode ocorrer diagndstico tardio
ou subdiagndstico de transtorno do espectro autista entre criangas afro-americanas” (DSM V,

2014, p. 101).
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Se uma a cada trinta e seis criangas hoje tem autismo, e este possui caracteristicas
marcantes relacionadas a formas de se comportar, comunicar e interagir em sociedade, e tendo
os autistas uma maneira diferente de pensar e perceber expressoes, sons, sentidos figurados,
interpretagdes abstratas... Pode-se se inferir que, ao longo prazo, as relagdes sociais podem vir
a ser diferentes das que temos hoje. E a dimensao disto precisa ser objeto de futuras pesquisas
e de observatorios sociais, que muito além da parte somente médica, precisa de um aporte de
todas as ciéncias por se tratar de algo novo, complexo, neuroldgico e relacional.

A populacdo autista pode ter déficits para desenvolver, manter e compreender as
relagdes e isto devera ser observado conforme os padrdes relativos a idade, ao género e a cultura.
Viu-se ainda que existem comprometimentos na comunicagao social e déficits na reciprocidade
socioemocional que podem implicar em baixa ou nenhuma capacidade de iniciar interagdes
sociais € de compartilhar ideias e emogdes, além de imitacdo reduzida ou ausente do
comportamento de outros. “[...] déficits em comportamentos de comunicacdo [...] gestos,
expressoes faciais, orientagdo corporal ou entonacdo da fala.” (DSM V, p. 97, 2014)

Esta se falando, portanto, de pessoas que tem menos capacidade, em regra, de obter uma
linguagem gestual e de linguagem plena, tendo, portanto, um repertério menos do que as
pessoas fora do espectro. “Os individuos podem aprender alguns poucos gestos funcionais, mas
seu repertorio € menor do que o de outros e costumam fracassar no uso de gestos expressivos
com espontaneidade na comunicagdo.” (DSM 'V, p. 97, 2014), além desse fato, ha a “dificuldade
para coordenar a comunicac¢do nao verbal com a fala pode passar a impressao de “linguagem
corporal” estranha, rigida ou exagerada durante as interagdes.” (DSM V, p. 97, 2014), o que
pode gerar tratamentos preconceituosos caso a sociedade ndo tenha compreensao sobre o que €
0 autismo, o que requer necessaria divulgacao e conscientizacao do transtorno.

Ainda segundo o DSM V, bem como considerando os estudos aqui levantados, nota-se
que quase nada se sabe sobre a fase adulta e principalmente da velhice no transtorno do espectro
autista “As consequéncias funcionais no envelhecimento sdo desconhecidas; isolamento social
e problemas de comunicagdo (p. ex., reducdo da busca por ajuda) provavelmente tém
consequéncias para a saude na velhice” (DSM V, 2014, p. 101). Assim sendo, na vida adulta,
esses individuos podem ter dificuldades de estabelecer sua independéncia devido a rigidez e a
dificuldade continuas com o novo e com as mudancas de rotina.

As familias acreditam que um tratamento eficaz pode ajudar no desenvolvimento de
suas criangas, mas os servigos e as politicas publicas para autistas ainda ndo s3o em consonancia
com as recomendagdes médicas e paramédicas necessarias para o melhor tratamento e

desenvolvimento da pessoa TEA. No caso brasileiro, a auséncia de dados também limita a
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implantagao de politicas publicas e demostra que ainda que tenha havido avango nas legislagdes,
muitos dos servigos especializados fundamentais para o tratamento de TEA ndo existem, e deixa
a populagdo autista e suas familias desassistidas e vulneraveis. Esse quadro de desassisténcia
faz com que elas possam avaliar negativamente os servigos publico, e aumentem o niimero de
judicializac¢do contra os planos de saude e contra o estado.

Diante do exposto, finaliza-se estas notas conclusivas indiciando que existem diferengas
socioeconOmicas consideraveis em relacdo ao acesso de tratamento para pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Brasil. Essas diferencas, por um lado favorece as
familias com mais nivel de instrugdo e socioeconomicamente mais estabilizadas; ¢ de outro,
desfavorece as familias de baixa renda e com menores niveis de instrucdo, de conhecimento, de
educacdo e de prote¢do social; acentuando a condicdo de desigualdade social no acesso a
diagnosticos, a tratamento e ao acompanhamento de suas criangas autistas.

Est4 posto entdo um desafio de conotagdo acentuada face as demandas de identificar
onde estdo essas criancas com TEA no Brasil; diagnostica-las cedo; descrever quem sdo essas
criancgas e o contexto socioecondmico que estao inseridas; monitorizar € mensurar essa criangas
em todas as regides do pais, bem como o progresso do tratamento apds o diagnostico; entender
como diminuir as desigualdades socioecondmicas existentes e qual o impacto futuro do autismo
na sociedade brasileira que estd envelhecendo e vai precisar lidar com tantos casos de autismo
na fase adulta da vida.

O desafio, sobretudo, ¢ gestar politicas e agdes estratégicas que atendam com maior
eficacia as familias de baixa renda, mas também atendam as familias socioeconomicamente
mais fortalecidas, uma vez que existem situagdes que afetam todas as classes sociais,
independente da renda, como o preconceito; a discriminacdo; o baixo quadro de profissionais
em saude especializado nas linhas e metodologias de TEA; e o baixo treinamento de pessoas
como cuidadores e professores e grupos que lidam diariamente com criangas com TEA.

Por fim, ressalta-se que essas inferéncias ndo se limitam ou tem a pretensdo de esgotar
o0 assunto, mas sim deixar rastros para maiores problematiza¢des em torno dessas disparidades,
de modo a ampliar a producao académica e cientifica sobre o Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Em apelo, a sugestao ¢ que o governo brasileiro, por meio dos gestores e demais atores
publicos, pautem a causa do autismo como agenda prioritaria, sob a oOtica da inclusdo e da
prote¢do social, de modo a compreender que cuidar dessas criangas autistas agora, ¢ cuidar da
construcdo e do desenvolvimento do futuro deste pais, afinal, o progndstico ¢ que mais criangas
com autismo sejam identificadas e diagnosticadas, demandando serem acolhidas, integradas e

tratadas como sujeitos com direitos ao pleno desenvolvimento.
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APENDICE

TODR021 Questionario aplicado para pais ou responssveis pelas pessoas com autismo ligadas & Associago Anjo Azul do Tocantins.

Questionario aplicado para pais ou
responsaveis pelas pessoas com autismo
ligadas a Associacao Anjo Azul do
Tocantins.

Este estudo tem por objetivo coletar dados para tese de doutorado junto ao Programa de Pds
Graduagdo em Desenvaolvimento Regional do Tocantins - PPGDR com a finalidade compilar
informagdes e analisa-las, de modo que o resultado possa contribuir para melhorar as politicas
publicas de sadde da pessoa com autismo. As respostas contardo com total sigilo conforme
politica com pesquisas humanas.

*Qbrigatdrio

1. Enderego de e-mail *

2. 1. TERMO DE ACEITE LIVRE E ESCLARECIDO *
Marcar apenas uma oval.

Aceito participar da pesquisa.

3. 2. QUAL PARENTESCO COM A PESSOA COM AUTISMO? *
Marcar apenas uma oval.
) Pai;

I Mae;

#

) AvE ou ava;
| Tio ou tia;
Responsavel legal;

I Qutro:

hitps:fidocs. google.com/forms/di y T-10WZTVyEnSy GpB4wBLoOMW=I6REF_u_-NBgsdboledit

1151
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4. 3. IDADE DO RESPONSAVEL *

5. 4.ESTADO CIVIL DO RESPONSAVEL *
Marcar apenas uma oval.

) Solteiro(a);

) Casada(a);
() Unigio estavel;
() pivorciado(a);
() Vidvo(a).

) Outra:

6. 5.PROFISSAQ DO RESPONSAVEL *

7. 6.CIDADE EM QUE RESIDE *

8. 7 VIVEM NA ZONA URBANA OU RURAL? *
Marcar apenas uma oval.

() Urbana;

__'," Rural.

hitps:fidocs. google.comfforms/di 1y T-10wZ TVyEoSy GpBdwBLoOFWzISREF _u_-Negsdboledit 251
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9. 8. ACASA ONDE MORAM E: *
Marcar apenas uma oval.

) Domicilio préprio;
() Domicilio alugado s6 para a familia;
() bomicilio financiado;
() Domicilio improvisado ocupado;
_ Domicilio coletivo como pensdes e quartos;

) Qutro:

10. 9.QUANTAS PESSOAS RESIDEM NO DOMICILIO?INCLUINDO VOCE.

11.  10. QUANTOS FILHOS VOCE TEM?

12, 11. ATE QUANDO VOCE ESTUDOU? *
Marcar apenas uma oval.

() Munca estudei.

() Da1® & 4* série do ensino fundamental (antigo primério).
() Da 5* & 8* série do ensino fundamental (antigo gindsio).
() Ensino médio (antigo 2° grau) incompleto.
() Ensino médio completa.

) Ensino superior incompleto.

() Ensino superior completo.

() pés-graduagio.

hitps:fidocs. google.comfforms/di 1y T-10wZ TVyEoSy GpBdwBLoOFWzISREF _u_-Negsdboledit 51
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13.  12. QUAL O PRINCIPAL MEIO DE TRANSPORTE DA FAMILIA? *

Marcar apenas uma oval.
() Bicicleta;
() Onibus"
() Moto;

[ ) cCarrg;

() Outro:

14. 13. QUA A RENDA MENSA FAMILIAR? *

15.  14. FAMILIA RECEBE ALGUM BENEFICIO DE PROGRAMA SOCIAL? *

Marque todas que se aplicam.

| Sim, Bolsa Familia;
|| Sim, Beneficio de Presta¢o Continuada - BPC da LOAS;
|| sim, outros beneficios;

|| N&o recebe.

16. 15. PARTICIPA DE GRUPOS OU REDES DE APCIO DE AUTISMO? *

Marque todas que se aplicam.

" | sim, de associagio, ongs ou outras entidades de autismo;
|| Sim, de grupo/rede de apoio local (igreja, associacdo de moradores, vizinhanga);
|| Sim, de grupos de whats app;
|| sim, de grupos de facebook;
|| N&o participa de nenhuma das opgéies acima.
OQutro:

17.  16. QUAL A IDADE DA PESSOA COM AUTISMO? *

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit 4151
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18 17 QUAL O GENEROQ/SEXO DA PESSOA COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.
i

() Feminino;

() Masculing;

19. 18.COMO VOCE CONSIDERA QUE SEJA A COR/RACA DA PESSOA COM AUTISMO
QUE VOCE E RESPONSAVEL? *

Marcar apenas uma oval.

-

) Cor branca;
_ Cor preta;
() Cor parda;

() Cor amarels;

() Raga, etnia indigena.
() Outro:

.,

20. 19.POSSUI DIAGNOSTICO DE AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

21. 20.0 DIAGNOSTICO FOI COM QUAL IDADE?

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit 551
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22.  21. O GRAU DO AUTISMOE: *

Marcar apenas uma oval.

-

) Severo;
) Moderado;
rd

_\ Leve;

) MN&o sabe identificar.

23. 22, APESSOA COM AUTISMO FREQUENTA A ESCOLA OU CRECHE? *
Marcar apenas uma oval.

() sim;
() Ja frequentou, mas parou;
_ M&o, nunca frequentou;

() Ja frequentou e concluiu.

) Outre:

24, 23.COM QUAL IDADE COMECOU A FRENQUENTAR A ESCOLA?

25. 24, FREQUENTOU OU FREQUENTA ESCOLA PUBLICA OU PARTICULAR? *
Marcar apenas uma oval.
() Piblica;

#

() Particular.

() N3o frequenta.

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit /51
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26. 25.CASO FREQUENTE A ESCOLA, POSSUI PROFESSOR AUXILIAR OU CUIDADOR? *
Marcar apenas uma oval.
() Sim, possui;
() N#o possui;
() N3o frequenta a escola.

(___) Outro:

27.  24. POSSUI ACOMPANHANTE TERAPEUTICO? *
Marcar apenas uma oval.

_ Possui acompanhante terapéutico pago de maneira particular;

() Possui acompanhante terapéutico voluntério;

_ Possui acompanhante terapéutico fornecido por outras pessoas ou entidades sociais;

#

() M&o possui acompanhante terapéutico.

) Outre:

28. 27 VOCE JA RECEBEU ALGUM TREINAMENTO PARA CUIDAR DE PESSOAS COM
AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

) Sim;

) Nao.

29. 28.APESSOA COM AUTISMO TEM ACESSO A ALGUM ATENDIMENTO PUBLICO
ESPECIALIZADO? *

Marcar apenas uma oval.

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit 751
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30. 29.PESSOA COM AUTISMO FAZ TRATAMENTO? *
Marcar apenas uma oval.

() sim, estd fazendo;
() Ja fez mas parou;
.f___j M&o faz, pois o plano de salide ndo cobre;
() N#o faz, pois ndo tem condigbes de pagar;

:,'___:: M&o faz pois a prefeitura local e Estado ndo ofertam os servigos para o tratamento do
autismo;
i

) Ndo faz, pois acredita que ndo tem necessidade.

() outro:

31. 30.QUANTO INICIOU O TRATAMENTO ( DATA OU ANO)

32 31. PESSOA COM AUTISMO JA SOFREU ALGUMA DISCRIMINACAO QU
PRECONCEITO? *

Marcar apenas uma oval.
() sim, j&;

%,

) Sim, vérias vezes,;

() N&o, nunca.

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit a1
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33. 32. QUAL TRATAMENTO FAZ? *

Marque todas que se aplicam.

] Remédios alopaticos;

.| Remédios homeopaticos ou fitoterapicos;
; Tratamento integrativo (saldde e medicina integrativa);
|| Alimentagio saudavel;

|| Psicoterapia;

" | Fonoaudiologia;

" | Terapia ocupacional;

|| Musicoterapia;

.| Equoterapia;

|| N&o faz tratamento.
Outro: [

34. 33. QUAL METODO OU LINHA DE TRATAMENTO SEGUE? *

Marque todas que se aplicam.

; ABA (terapia comportamental);

; TEACCH (terapia comportamental);

|| PECS (comunicagéo alternativa);

| Modelo Denver de Intervengdo Precoce (ESDM);

SON-RISE (abordagem relacional);

.| DIR/Floortime (desenvelvimento funcional);

|| M&o faz nenhum método.
Outro: [

hitps:fidocs.google.com/forms/di 1y T-10wZ TVyE oSy GpliwBLoOTWzIEREF_u_-NBgsdbaledit 51
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35.

36.

37.

38.

Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas pessoas com autismo ligadas a Associagdo Anjo Azul do Tocantins.

34. FAZ ALGUM DESSES METODO DE TRATAMENTO PELO SUS? *

Marque todas que se aplicam.

|| ABA (terapia comportamental);

|| TEACCH (terapia comportamental);

|| PECS (comunicagéo alternativa);

|| Modelo Denver de Intervengéo Precoce (ESDM);
|| SON-RISE (abordagem relacional);

D DIR/Floortime (desenvolvimento funcional);

|| N&o faz nenhum método desses acima pelo SUS.

35. FAZ ALGUM OUTRO TRATAMENTO? SE SIM, QUAL? *

36. POSSUI PLANO DE SAUDE? *

Marcar apenas uma oval.

37. FAZ ALGUM TRATAMENTO/ATENDIMENTO PELO PLANO DE SAUDE? *
Marcar apenas uma oval.

() sim, faz todo o tratamento pelo plano de salde;
4\ Sim, mas faz apenas parte do tratamento pelo plano de salde;

(") Nao faz tratamento pelo plano de satide.

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit

10/51

193
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39. 38.FAZ ALGUM TRATAMENTO/ATENDIMENTO PARTICULAR? *

Marcar apenas uma oval.

(") Sim, faz todo o tratamento particular;
[; ) Sim, mas faz apenas parte do tratamento particular;

() Nao faz tratamento particular;

40. 39.FAZ TRATAMENTO PELO SUS *
Marcar apenas uma oval.

() Sim, faz todo o tratamento pelo SUS;

P

() Sim, faz parte do tratamento pelo SUS;

() Nao faz tratamento pelo SUS porque no local onde mora nao tem;

(") Nao faz tratamento pelo SUS.

41.  40.USA ALGUMA MEDICAGAO? *

Marque todas que se aplicam.

ET Sim, risperidona fornecido pelo SUS;

r\ Sim, risperidona comprado de modo particular;

[\ Sim, risperidona fornecido por outras pessoas ou entidades;

D Sim, outra medicagao fornecida pelo SUS;

[ 1 Sim, outra medicagao comprada de modo particular;

D Sim, outras medicagdes fornecidas por outras pessoas ou entidades;
|| N@o usa medicagéo.

Outro: J

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit 11/51



19/04/2021

42.

43.
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Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas pessoas com autismo ligadas a Associagdo Anjo Azul do Tocantins.

41. PRECISOU ENTRAR COM ACAO NA JUSTICA PARA CONSEGUIR ALGUM
TRATAMENTO, ATENDIMENTO DE SAUDE, REMEDIO OU BENEFICIO PARA A PESSOA
COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

42. A PESSOA COM AUTISMO JA TEVE ALGUMA QUESTAO QUE ENVOLVEU A
POLICIA? *

Marcar apenas uma oval.
) Sim;

) N&o.

43. A PESSOA COM AUTISMO JA SOFREU ALGUMA AGRESSAQ POLICIAL? SE SIM,
QUAL? *

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-NBgsdboledit 12/51
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45,  44.SOBRE A DEFICIENCIA, MARQUE AS PRINCIPAIS DIFICULDADES: *

Marque todas que se aplicam.

|| Dificuldade de falar;

|| pificuldade de se comunicar;

|| Dificuldade de interagir com outras pessoas;

[ Dificuldade de entender comandos e regras sociais;

E Dificuldade de manusear objetos;

E Dificuldade de se locomover, andar ou mesmo de subir degraus;

|| Dificuldades para estudar, trabalhar ou realizar os cuidados e higienes pessoais;
|| Baixa tolerancia a frustag&o.

|| Ndo tem dificuldades nesses aspectos citados.

Outro: '—1

46.  45.SOBRE O TRABALHO, ESCOLHA A OPCAO QUE MELHOR REPRESENTA A PESSOA
COM AUTISMO PELA QUAL VOCE E RESPONSAVEL *

Marcar apenas uma oval.

() Ele(a) ndo trabalha.

(") Ele(a) sempre trabalhou, desde crianca;

(") Ele(a) j trabalhou, mas parou;

() Ele(a) esté trabalhando atualmente;

(") Ele(a) nunca trabalhou, pois ainda é crianga;

‘/ ' Ele(a) nunca trabalhou, pois tem dificuldade de falar, se comunicar e interagir com outras
pessoas;

-

(") Ele(a) nunca trabalhou, pois ndo tem condigdes de estudar, trabalhar ou realizar os
cuidados e higienes pessoais.

’ Ele(a) nunca trabalhou, pois ndo tem compreende bem comando e regras sociais;

" :) Ele(a) nunca trabalhou, pois tem dificuldade de se locomover, andar ou mesmo de subir
degraus;

:) Ele(a) nunca trabalhou, pois é muito agressivo.

() outro:

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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47.  46.QUAL O VINCULO DE TRABALHANDO DA PESSOA COM AUTISMO?
Marcar apenas uma oval.

() Néo trabalha;
f\::' Trabalho doméstico sem receber dinheiro, apenas ajudando na casa;
7') Trabalho doméstico recebendo dinheiro de forma informal;

(
p—

() Trabalho informal fora de casa;
() Trabalho auténomo;
(") Trabalho do setor privado com carteira assinada;

() Funcionério do setor publico.

() outro:

48.  47.SE APESSOA COM AUTISMO QUE VOCE E RESPONSAVEL ESTA TRABALHANDO,
QUANTO OU O QUE ELA RECEBE EM TROCA?

Marcar apenas uma oval.

(") Nio recebe nada pelo trabalho, nem dinheiro e nem itens de troca;
(") Recebe de R$ 1,00 (um real) a R$ 100,00 (cem reais) pelo trabalho que faz;

() Recebe de R$ 101 (cento e um reais) até R$ 500,00 (quinhentos reais) pelo trabalho que
faz,

() Recebe de R$ 501 (quinhentos e um reais) até R$ 1.000,00 (mil reais) pelo trabalho que
faz;

() Recebe acima de R$ 1.000,00 (mil reais) pelo trabalho que faz.

) Outro:

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas pessoas com autismo ligadas a Associagdo Anjo Azul do Tocantins.

48 JA FEZ USO DE ALGUM DIREITO DO AUTISTA GARANTIDO PELA CONDICAO DE
SUA DEFICIENCIA? *
Marque todas que se aplicam.

|| Sim, recebemos o Beneficio de Prestagdo Continuada - BPC da LOAS.
F Sim, compramos carro com iseng¢ao de impostos;

F Sim, tiramos o passe livre para transportes;

|| N&o, nunca fizemos usos dessas garantias.

|| N&o, desconhego estas garantias

Qutro: J

49. JA FIZERAM ALGUM TESTE OU AVALIA(;AO DE EVOLUCAO DO TRATAMENTO? *
Marcar apenas uma oval.

() Sim, fizemos mas ndo houve nenhum tipo de evolugo;
() sim, fizemos e houve evolugéo positiva;
(") sim, fizemos e houve evolugdo negativa;

() Néo, nunca fizemos.

50. QUEM FEZ O TESTE DE EVOLUCAO? *

Marcar apenas uma oval.

() Médico;

() psicélogo(a);
(;) Terapeuta ocupacional,
() Fonoaudiélogo(a);

(") Outro profissional da satde;

() Nunca fez teste.

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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52. 51. ACREDITA QUE O TRATAMENTO PODE DAR MELHOR QUALIDADE DE VIDA PARA
PESSOA COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

) Sim, acredito totalmente;
) Sim, acho que sim;

') Néo, ndo acredito.

53. 52. COMO VOCE AVALIA O ATENDIMENTO E TRATAMENTO DE SAUDE PARA AUTISMO
QUE TEM ACESSO? *

Marcar apenas uma oval.

) Muito bom;
) Bom;

() Muito ruim;
() Ruim;

) Ndo sabe opinar.

54. 53.0 QUE VOCE GOSTARIA QUE MELHORASSE NO TRATAMENTO DE SAUDE DA
PESSOA COM AUTISMO QUE VOCE E RESPONSAVEL?

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-NBgsdboledit
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55. 54. QUAL A SUA MAIOR DIFICULDADE DE ACESSO AO TRATAMENTO? *

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-NBgsdboledit 17/51
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56. SOBRE SAUDE / ASPECTOS FISICOS / COMPORTAMENTO *

Marque todas que se aplicam.

S
Problema Problema Problema Antes Naoéum Problema

menor moderado Sério /Agora- problema menor. T
->

Nao era

problema

1. Enuresis (urina ]
na cama)

2. Urina nas
calcas ou fralda

3. Defeca nas
calcas ou fralda

4. Diarreia

5. Prisdo de
ventre

0 I B I A

6. Problemas
para dormir

I R A

0 I I I

0 I R I O

I I O Y

(0 I A I
OO0 (0| O

]
]

7.Come
muito/muito
pouco

[
Il
]
Il
[
l
]

8. Dieta
extremadamente
limitada, ndo
aceita qualquer
comida

]
L]
O]
]
]
O
[

9. Hiperativo

]

10. Letargico

[]

11. Machuca a si
mesmo

12. Machuca os
outros

[

OO (0O |oig
oo jog
Oy 0 (0O |ojg

13. Destrutivo

(]

O oo |4 gjd
O 0|0 | d|g|d
O oo |4 gjd

14. Sensivel a
barulho D D D

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 18/51
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Questionario aplicado para pais ou responsa

15.
Ansioso/medroso

L]

is pelas p

]

]

) ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

U

16. Triste/chora

17. Convulsdes

18.
Fala/linguagem
obsessiva

L
[
[

O
O
O

O (oo o

O ool

O (oo o

O
|
W

[
L]
U

19. Rotinas
rigidas

[

U

[

l

[

O

l

20. Grita

[

Il

[

Il

[

Il

Il

21. Exige que as
coisas sejam
sempre feitas da
mesma forma

22.Com
frequéncia fica
agitado

23.Ndo é
sensivel a dor

Urina nas calcas
ou fralda

24. Obcecado
com certos
objetos/temas

25. Faz gestos,
movimentos
repetitivos

19/51
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57. SOBRE A CONSCIENCIA SENSORIAL / COGNITIVA
Marque todas que se aplicam.

Nao <= Nao
Descreve Descreve Descreve Descreve
descreve Antes  descreve
um meu um meu
o meu ouco filho /Agora- o meu ouco filho
. u i . uco. ilho.
Filho P - Filho. P

1.Responde

ao proprio [] ] ] L] L] ] ]

nome

2.

Reconhece D D D D j D D

quando é
elogiado

3. Olha para

aspessoase | | ] ] L] L] L] L]

animais

4. Assiste

desenhos na ] ] ] ] ] ] O]

TV

5. Desenha,

colore, faz D D D D j D D

objetos de
arte

6. Brinca

com os

brinquedos [] ] [] [] [] ] []
de forma

correta

7. Tem uma
e O ] O O O u O

apropriada

8. Entende

as historias ] ] ] ] (] ] Ol

da T.V.

9. Entende

as suas [ O l O [ O l

explicagoes

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 20/51
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19/04/2021 Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas p com autismo ligadas & Associagao Anjo Azul do Tocantins.
10 Ests O O O O O o O
consciente
do ambiente
que lhe
rodeia O 3 & 5 &3 3 =3
11. Tem
consciéncia ] [] ] ] ] [] ]
de perigo
12. Mostra
imaginagao D D D D I:] D D
13. Inicia
atividades O O O O O] O O
14, Se veste
sozinho [] [] L] [ O] [] L]
15. Curioso,
interessado D D D D D D D
16. Se
aventura, ] (] [] ] ] (] []
explora
17.

Sintonizado,

néo parece- [] [] ] [] ] ] ]
estar 'nas

nuvens’

18. Olha para

onde os O [ l [ ] [ l

outros olham

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 2151
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58. SOBRE A SOCIABILIDADE

Marque todas que se aplicam.

com

Descreve
0 meu
filho

<=

Antes

/Agora-  descritivo.
-—>

Nao

Mais
ou

menos.

) ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

Descreve
0 meu
filho.

N Mais
Nao ou
descritivo
menos
1. Parece
estar fechado

em si mesmo - [] []

ndo é possivel
interagir

[

[l

L

[

L

com ele/ela [] []

2. Nao presta

atengéo nas O ]

pessoas

3. Mostra
pouca ou nada

de atengdo

quando D D
falamos com

ele

4. Néo é

cooperativo e [] (]

é resistente

5. Ndo tem
O L]

contato ocular

6. Prefere que

o deixem [] []

sozinho

7. Nao

demonstra [] []

afeto

8. Nao

cumprimenta L] L[]

0s pais

9. Evita ] L]

contato com

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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outras
personas

10. N&o imita 0 ] O OJ ] OJ O]
11. N&do gosta

wehe 0 O O O O 0O O

abracem ou
acariciem

12. Nao
compartilha /
mostra coisas D D D D D D D

aos outros

13. Nao se

despede [ O [ [ [ [ l

fazendo tchau

14.

?esagradével ] u u o O o o

desobediente

15. Birras [] [] ] [] ] L] ]

16. Nao tem

amigos / [] L] L] [] ] ] ]

companheiros

17. Sorri muito D D D D D D l:]

pouco

18. Insensivel

- L l L [ L [ l

sentimentos
dos outros

19. Nao tem
interesse em
s o O O O O O O 0O

outros

20. Fica
indiferente

quando os
pais véo ] L] [ L] [] CJ L]
embora, se
distanciam

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 23/51
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Linha 22 0 ] ] ] O L] []

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 24/51
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59. SOBRE FALA/LINGUAGEN/COMUNICACAO

Marque todas que se aplicam.

<=

N Mais Descreve . Mais Descreve
Nao Antes Nao
" ou 0 meu - ou 0 meu
descritivo ' /Agora-  descritivo. .
menos filho . menos. filho.

1. Sabe
préprio nome

O [ O [ O [ O

2. Responde

ao 'Nao' ou [] [] ] [] [] [] ]

'Pare

3. Pode

obedecer a ] ] ] [] [] ] ]

certas ordens

4. Consegue
usar uma
palavra por
vez

5. Consegue

w2 g g O o oo O O

palavras
juntas

6. Consegue

WS O Qg O o o O o

palavras
juntas

7. Sabe 10 ou
mais palavras

8. Consegue
usar oragoes
com 4 ou mais D D D D D D D

palavras

9. Explica o [ ] [ ] ] ] ]

que guer

10. Faz

perguntas ] [] ] ] ] L] ]

com sentido

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 25/51
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11. Sua ] [] ] [] [ [] ]
linguagem

costuma ser
relevante/com
sentido

12. Com

frequéncia usa [ ] ] ] [] ] ]

varias oragdes
sucessivas

13. A Mantem

uma conversa 4] I_I u u u u 4]

razoavelmente
boa

14. Tem

capacidade

normal de

comunicagao j D D D D D j
para a sua

idade

60. 1. TERMO DE ACEITE LIVRE E ESCLARECIDO *
Marcar apenas uma oval.

( ) Aceito participar da pesquisa.

61. 2. QUAL PARENTESCO COM A PESSOA COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

() pai;

() Mae;

() Avbouavg;

C) Tio ou tia;

() Responsavel legal;
() outro:

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit 26/51
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62. 3.IDADE DO RESPONSAVEL *

63. 4.ESTADO CIVIL DO RESPONSAVEL *

Marcar apenas uma oval.

) Solteiro(a);
() casado(a);

) Unido estavel;
) Divorciado(a);
) Viavo(a).

) Outro:

64. 5.PROFISSAO DO RESPONSAVEL *

65. 6.CIDADE EM QUE RESIDE *

66. 7.VIVEM NA ZONA URBANA OU RURAL? *
Marcar apenas uma oval.

) Urbana;

) Rural.

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-NBgsdboledit 27151
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67. 8.A CASA ONDE MORAM E: *
Marcar apenas uma oval.
() Domicilio préprio;
(\:'/\. Domicilio alugado s6 para a familia;
() Domicilio financiado;

( '/\. Domicilio improvisado ocupado;

() Domicilio coletivo como pensdes e quartos;

oy .
() Qutro:

68. 9.QUANTAS PESSOAS RESIDEM NO DOMICILIO?INCLUINDO VOCE.

69. 10. QUANTOS FILHOS VOCE TEM?

70. 11. ATE QUANDO VOCE ESTUDOU? *
Marcar apenas uma oval.

() Nunca estudei.
() Da 12 a 42 série do ensino fundamental (antigo primario).

() Da 5% a 87 série do ensino fundamental (antigo ginasio).

N

) Ensino médio (antigo 2° grau) incompleto.

)

_) Ensino médio completo.

N

_,' Ensino superior incompleto.

() Ensino superior completo.

() Pés-graduacéo.

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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71.

12

73.

74.

75.

Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas pessoas com autismo ligadas a Associagdo Anjo Azul do Tocantins.

12. QUAL O PRINCIPAL MEIO DE TRANSPORTE DA FAMILIA? *
Marcar apenas uma oval.

() Bicicleta;
() Onibus’;
) Moto;
() carro;

() outro:

13. QUA A RENDA MENSA FAMILIAR? *

14. FAMILIA RECEBE ALGUM BENEFICIO DE PROGRAMA SOCIAL? *

Marque todas que se aplicam.

|| sim, Bolsa Familia;

D Sim, Beneficio de Prestagdo Continuada - BPC da LOAS;
|| sim, outros beneficios;

|| Ndo recebe.

15. PARTICIPA DE GRUPOS OU REDES DE APOIO DE AUTISMO? *

Marque todas que se aplicam.

D Sim, de associagao, ongs ou outras entidades de autismo;

[:J Sim, de grupo/rede de apoio local (igreja, associagdo de moradores, vizinhanga);
D Sim, de grupos de whats app;

D Sim, de grupos de facebook;

D Nao participa de nenhuma das opgdes acima.

Outro: l

16. QUAL A IDADE DA PESSOA COM AUTISMO? *

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit
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76. 17. QUAL O GENERO/SEXO DA PESSOA COM AUTISMO? *
Marcar apenas uma oval.

) Feminino;

() Masculino;

77. 18.COMO VOCE CONSIDERA QUE SEJA A COR/RACA DA PESSOA COM AUTISMO
QUE VOCE E RESPONSAVEL? *

Marcar apenas uma oval.

) Cor branca;
() Cor preta;
~ ) Cor parda;
() Cor amarela;
() Raga, etnia indigena.

() Outro:

78.  19.POSSUI DIAGNOSTICO DE AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

79. 20.0 DIAGNOSTICO FOI COM QUAL IDADE?

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit 30/51
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80. 21.0 GRAUDO AUTISMO E: *
Marcar apenas uma oval.

() severo;
() Moderado;
() Leve;

() Néo sabe identificar.

81. 22. APESSOA COM AUTISMO FREQUENTA A ESCOLA OU CRECHE? *

Marcar apenas uma oval.

-

) Sim;

?,3 Ja frequentou, mas parou;
() Nao, nunca frequentou;
_*} Ja frequentou e concluiu.

) Outro:

82. 23.COM QUAL IDADE COMECOU A FRENQUENTAR A ESCOLA?

83. 24.FREQUENTOU OU FREQUENTA ESCOLA PUBLICA OU PARTICULAR? *
Marcar apenas uma oval.

() Pablica;
() Particular.

() Nao frequenta.

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-NBgsdboledit 31/51



19/04/2021 Questionario aplicado para pais ou responsaveis pelas pessoas com autismo ligadas a Associagdo Anjo Azul do Tocantins.

84. 25.CASO FREQUENTE A ESCOLA, POSSUI PROFESSOR AUXILIAR OU CUIDADOR? *
Marcar apenas uma oval.
() Sim, possui;
) Néo possui;

j Nao frequenta a escola.

() Outro:

85. 26.POSSUI ACOMPANHANTE TERAPEUTICO? *

Marcar apenas uma oval.

p

( : Possui acompanhante terapéutico pago de maneira particular;

: Possui acompanhante terapéutico voluntério;

: Possui acompanhante terapéutico fornecido por outras pessoas ou entidades sociais;
( 7 Nao possui acompanhante terapéutico.

() Outro:

86. 27.VOCE JA RECEBEU ALGUM TREINAMENTO PARA CUIDAR DE PESSOAS COM
AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

87. 28.APESSOA COM AUTISMO TEM ACESSO A ALGUM ATENDIMENTO PUBLICO
ESPECIALIZADO? *

Marcar apenas uma oval.

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit
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88. 29.PESSOA COM AUTISMO FAZ TRATAMENTO? *
Marcar apenas uma oval.

() sim, esté fazendo;
() Ja fez mas parou;
‘\7:. Nao faz, pois o plano de salude néo cobre;
_'/‘. Néo faz, pois ndo tem condigdes de pagar;

E;i:] Néo faz pois a prefeitura local e Estado nao ofertam os servigos para o tratamento do
autismo;

j‘:) Nao faz, pois acredita que ndo tem necessidade.

) Outro:

89. 30.QUANTO INICIOU O TRATAMENTO ( DATA OU ANO)

90. 31.PESSOA COM AUTISMO JA SOFREU ALGUMA DISCRIMINAGAO OU
PRECONCEITO? *

Marcar apenas uma oval.
() sim, ja
) Sim, vérias vezes.;

") Nao, nunca.

)

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36REF _u_-N6gsdboledit
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91. 32. QUAL TRATAMENTO FAZ? *

Marque todas que se aplicam.

[ Remédios alopaticos;

[ Remédios homeopaticos ou fitoterapicos;
E Tratamento integrativo (saude e medicina integrativa);
|| Alimentag&o saudavel;

|| Psicoterapia;

|| Fonoaudiologia;

|| Terapia ocupacional;

[ | Musicoterapia;

|| Equoterapia;

|| N&o faz tratamento.

Outro: —]

92. 33.QUAL METODO OU LINHA DE TRATAMENTO SEGUE? *

Marque todas que se aplicam.

|| ABA (terapia comportamental);

|| TEACCH (terapia comportamental);

|| PECS (comunicagio alternativa);

|| Modelo Denver de Intervengdo Precoce (ESDM);
|| SON-RISE (abordagem relacional);

|| DIR/Floortime (desenvolvimento funcional);

|| Nao faz nenhum método.

Outro: —‘

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOffWz36R6F _u_-N6gs4boledit 34/51



19/04/2021

93.

94.

95.

96.
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34. FAZ ALGUM DESSES METODO DE TRATAMENTO PELO SUS? *

Marque todas que se aplicam.

[j ABA (terapia comportamental);

D TEACCH (terapia comportamental);

[ | PECS (comunicagéo alternativa);

D Modelo Denver de Intervengao Precoce (ESDM);
|| SON-RISE (abordagem relacional);

D DIR/Floortime (desenvolvimento funcional);

|| N&o faz nenhum método desses acima pelo SUS.

35. FAZ ALGUM OUTRO TRATAMENTO? SE SIM, QUAL? *

36. POSSUI PLANO DE SAUDE? *

Marcar apenas uma oval.

—

() Sim;

37. FAZ ALGUM TRATAMENTO/ATENDIMENTO PELO PLANO DE SAUDE? *
Marcar apenas uma oval.

() Sim, faz todo o tratamento pelo plano de satde;
() Sim, mas faz apenas parte do tratamento pelo plano de salide;

(") Nao faz tratamento pelo plano de satide.

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit
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97. 38.FAZ ALGUM TRATAMENTO/ATENDIMENTO PARTICULAR? *

Marcar apenas uma oval.

() Sim, faz todo o tratamento particular;
[; ) Sim, mas faz apenas parte do tratamento particular;

) Nao faz tratamento particular;

98. 39.FAZ TRATAMENTO PELO SUS *
Marcar apenas uma oval.

(") Sim, faz todo o tratamento pelo SUS;

P

(") sim, faz parte do tratamento pelo SUS;
[7 Nao faz tratamento pelo SUS porque no local onde mora nao tem;

() Néo faz tratamento pelo SUS.

99. 40.USA ALGUMA MEDICAGAO? *

Marque todas que se aplicam.

|| sim, risperidona fornecido pelo SUS;

|| sim, risperidona comprado de modo particular;

E\ Sim, risperidona fornecido por outras pessoas ou entidades;

D Sim, outra medicagao fornecida pelo SUS;

|| sim, outra medicagao comprada de modo particular;

E} Sim, outras medicagoes fornecidas por outras pessoas ou entidades;
|| N@o usa medicagéo.

Outro: J

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4bo/edit
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100.  41. PRECISOU ENTRAR COM AGAO NA JUSTICA PARA CONSEGUIR ALGUM
TRATAMENTO, ATENDIMENTO DE SAUDE, REMEDIO OU BENEFICIO PARA A PESSOA
COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.

101.  42. APESSOA COM AUTISMO JA TEVE ALGUMA QUESTAO QUE ENVOLVEU A
POLICIA? *

Marcar apenas uma oval.

102.  43. APESSOA COM AUTISMO JA SOFREU ALGUMA AGRESSAQ POLICIAL? SE SIM,
QUAL? *

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F_u_-N6gs4boledit 37/51
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103. 44. SOBRE A DEFICIENCIA, MARQUE AS PRINCIPAIS DIFICULDADES: *

Marque todas que se aplicam.

|| Dificuldade de falar;

: Dificuldade de se comunicar;

|| Dificuldade de interagir com outras pessoas;

|| Dificuldade de entender comandos e regras sociais;

: Dificuldade de manusear objetos;

: Dificuldade de se locomover, andar ou mesmo de subir degraus;

: Dificuldades para estudar, trabalhar ou realizar os cuidados e higienes pessoais;
|| Baixa tolerancia a frustagéo.

: Nao tem dificuldades nesses aspectos citados.

Outro: ]

104.  45. SOBRE O TRABALHO, ESCOLHA A OPGAO QUE MELHOR REPRESENTA A PESSOA
COM AUTISMO PELA QUAL VOCE E RESPONSAVEL *

Marcar apenas uma oval.

() Ele(a) nio trabalha.
() Ele(a) sempre trabalhou, desde crianga;
) Ele(a) ja trabalhou, mas parou;
) Ele(a) esta trabalhando atualmente;
() Ele(a) nunca trabalhou, pois ainda é crianga;

) Ele(a) nunca trabalhou, pois tem dificuldade de falar, se comunicar e interagir com
outras pessoas;

) Ele(a) nunca trabalhou, pois ndo tem condi¢des de estudar, trabalhar ou realizar os
cuidados e higienes pessoais.

) Ele(a) nunca trabalhou, pois ndo tem compreende bem comando e regras sociais;

) Ele(a) nunca trabalhou, pois tem dificuldade de se locomover, andar ou mesmo de subir
degraus;

) Ele(a) nunca trabalhou, pois é muito agressivo.

) Outro:

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 38/51
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105.  46. QUAL O VINCULO DE TRABALHANDO DA PESSOA COM AUTISMO?
Marcar apenas uma oval.

() Néo trabalha;
(") Trabalho doméstico sem receber dinheiro, apenas ajudando na casa;
:\ Trabalho doméstico recebendo dinheiro de forma informal;

(") Trabalho informal fora de casa;

() Trabalho auténomo;

() Trabalho do setor privado com carteira assinada;

() Funcionario do setor ptiblico.

() outro:

106. 47.SE A PESSOA COM AUTISMO QUE VOCE E RESPONSAVEL ESTA TRABALHANDO,
QUANTO OU O QUE ELA RECEBE EM TROCA?

Marcar apenas uma oval.

(__ \ Né&o recebe nada pelo trabalho, nem dinheiro e nem itens de troca;
) Recebe de R$ 1,00 (um real) a R$ 100,00 (cem reais) pelo trabalho que faz;
) / Recebe de RS 101 (cento e um reais) até R$ 500,00 (quinhentos reais) pelo trabalho que
faz;
) Recebe de R$ 501 (quinhentos e um reais) até R$ 1.000,00 (mil reais) pelo trabalho que
faz;
) Recebe acima de R$ 1.000,00 (mil reais) pelo trabalho que faz.

) Outro:

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 39/51
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107. 48 JA FEZ USO DE ALGUM DIREITO DO AUTISTA GARANTIDO PELA COND[Qf\O DE
SUA DEFICIENCIA? *
Marque todas que se aplicam.

|| sim, recebemos o Beneficio de Presta¢do Continuada - BPC da LOAS.
[ | Sim, compramos carro com isengdo de impostos;

f Sim, tiramos o passe livre para transportes;

|| Ndo, nunca fizemos usos dessas garantias.

[ | N&o, desconhego estas garantias

Qutro: |_|

108.  49. JA FIZERAM ALGUM TESTE OU AVALIACAO DE EVOLUCAO DO TRATAMENTO? *
Marcar apenas uma oval.

() sim, fizemos mas nao houve nenhum tipo de evolugao;
\ Sim, fizemos e houve evolugao positiva;
{_' / Sim, fizemos e houve evolugao negativa;

) N&o, nunca fizemos.

109. 50. QUEM FEZ O TESTE DE EVOLUGAO? *

Marcar apenas uma oval.

() Médico;

) Psicél .

) Psicélogo(a);

() Terapeuta ocupacional;

() Fonoaudiélogo(a);

(") outro profissional da satde;

() Nunca fez teste.

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 40/51
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110. 51. ACREDITA QUE O TRATAMENTO PODE DAR MELHOR QUALIDADE DE VIDA PARA
PESSOA COM AUTISMO? *

Marcar apenas uma oval.
) Sim, acredito totalmente;

) Sim, acho que sim;

') N&o, ndo acredito.

111.  52.COMO VOCE AVALIA O ATENDIMENTO E TRATAMENTO DE SAUDE PARA
AUTISMO QUE TEM ACESSO? *

Marcar apenas uma oval.

) Muito bom;
() Bom;
() Muito ruim;
() Ruim;

() Néo sabe opinar.

112. 53.0 QUE VOCE GOSTARIA QUE MELHORASSE NO TRATAMENTO DE SAUDE DA
PESSOA COM AUTISMO QUE VOCE E RESPONSAVEL?

https:/idocs.google.com/forms/d/1yT-10wZTVyEo5yGp84wBLoOf7Wz36R6F_u_-N6gs4boledit
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113. 54. QUAL A SUA MAIOR DIFICULDADE DE ACESSO AO TRATAMENTO? *

https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOfTWz36R6F _u_-N6gs4boledit 42/51
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114. SOBRE SAUDE / ASPECTOS FISICOS / COMPORTAMENTO *

Marque todas que se aplicam.

o

Néon::ra Problema Problema Problema Antes N&oéum Problema
. menor moderado Sério /Agora-  problema menor.
problema -
1. Enuresis (urina
na cama) o L o o L] L] L]
2. Urina nas D D D D D D
calcas ou fralda
3. Defeca nas D D D D D D D
calcas ou fralda
4. Diarreia ] ] L] L] ] ] U]
5. Prisdo de
ventre D D D D D D D
6. Problemas
para dormir D D D D D D D
7. Come
muito/muito ] ] ] ] ] ] O]
pouco
8. Dieta
extremadamente
limitada, ndo D |:| D D D D D
aceita qualquer
comida
9. Hiperativo ] ] L] L] [] L] L]
10. Letargico D D D D D D
11. Machuca a si
mesmo L L D L L] Bl
12. Machuca os
outros D D D D D D D
13. Destrutivo ] ] ] L] ] ] O]
14. Sensivel a
barulho o L] o o L] L] L

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 43/51
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15.
Ansioso/medroso

0

O

]

ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

]

16. Triste/chora

17. Convulsbes

18.
Fala/linguagem
obsessiva

O
0
0

O |gjo| O

O oo

O |gjgo| O

O
U
U

[
O
l

[
[
O

19. Rotinas
rigidas

O

Il

[

Wl

O

Il

[

20. Grita

O

O

O

O

O

O

[

21. Exige que as
coisas sejam
sempre feitas da
mesma forma

22. Com
frequéncia fica
agitado

23.Ndoé
sensivel a dor

Urina nas calcas
ou fralda

24. Obcecado
com certos
objetos/temas

25. Faz gestos,

movimentos [] L] ] O] Ol L] L]
repetitivos
https://docs.google.com/forms/d/1yT-10wZ TVyEo5yGp84wBLoOf7W236R6F _u_-NBgs4boledit 44/51
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115. SOBRE A CONSCIENCIA SENSORIAL / COGNITIVA
Marque todas que se aplicam.

Nao <= Nao
Descreve Descreve Descreve Descreve
descreve Antes  descreve
um meu um meu
O meu ouco filho /Agora- o med ouco filho
. u i . uco. ilho.
Filho P - Filho. P

1.Responde

ao proprio ] ] L] ] ] ] L]

nome

2.
e, O O O O O 0O O

elogiado

3. Olha para

as pessoas ] [] [] ] L] L] L]

e animais

4. Assiste

desenhos ] ] ] [] ] ] ]

naTV

5. Desenha,
colore, faz
objetos de D D D D D D D

arte

6. Brinca

com os

brinquedos [] [] [] [] [] [] []
de forma

correta

7. Tem uma
e O O O 0O O O O

apropriada

8. Entende

as histdrias [] ] ] ] [] ] ]

daTV.

9. Entende

as suas ] ] L] ] L] L] L]

explicagtes

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 45/51
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10. Esta
consciente
do
ambiente
que lhe

rodeia

]
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[

is pelas p

com

ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

L

U

[l

[

L]

[l

i

i

i

[l

i

[l

11. Tem
consciéncia
de perigo

[]

[]

]

]

[]

]

]

12. Mostra
imaginagéo

13. Inicia
atividades

14. Se veste
sozinho

15. Curioso,
interessado

I I O O R O B A

N O I O O

I I I O I

O (o |g|d

I I O I R O O

N I O I

I I R A A

16. Se
aventura,
explora

[

[

O

[

[

[

0

17.
Sintonizado,
ndo parece*
estar 'nas
nuvens’

[l

18. Olha
para onde
0s outros
olham

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit
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116. SOBRE A SOCIABILIDADE
Marque todas que se aplicam.
Mais D =
Nao :::S an?::e Antes Nao
descritivo . /Agora-  descritivo.
menos filho

->

230

) ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

Mais Descreve
ou 0 meu

menos. filho.

1. Parece
estar fechado
em si mesmo
-ndo é
possivel
interagir

L

com ele/ela

2. Néo presta
atengdo nas
pessoas

3. Mostra
pouca ou
nada de
atengao
quando
falamos com
ele

4, Ndo é
cooperativo e
é resistente

5. Nao tem
contato
ocular

6. Prefere que
o deixem
sozinho

7. Nao
demonstra
afeto

8. Nao
cumprimenta
os pais

O

l

[

[

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit
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9. Evita ] [ [] ] [] [] []
contato com
outras
personas

10. Nao imita

Ll
i
i
i
i
i
i

11. Ndo gosta

wele 0 g O O O 0O O

abracem ou
acariciem

12. Nao

compartilha / D D D D D D D

mostra coisas
aos outros

13. Ndo se

despede ] ] [] ] [] [] []

fazendo tchau

14.

;)esagrada’wel D D D [:‘ D D D

desobediente

15. Birras ] ] ] ] ] ] ]

16. Nao tem

amigos / ] ] ] (] ] ] ]

companheiros

17. Sorri D D D [:] D D D

muito pouco

18. Insensivel

>, O O O o oo o 0O

sentimentos
dos outros

19. Ndo tem

interesse em

agradar os I:I I:I D D l:l D D
outros

20. Fica H ] L] ] ] ] ]

indiferente
quando os
pais vdo

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 48/51
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embora, se
distanciam

Linha 22 ] ] [] ] ] [] ]

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit 49/51
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117.  SOBRE FALA/LINGUAGEN/COMUNICAGAO

Marque todas que se aplicam.

Nao
descritivo

Mais
ou

menos

is pelas p com
D =
escreve
Antes
0 meu
filho

/Agora-  descritivo.
e

Nao

Mais
ou

menos.

) ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

Descreve
o meu
filho.

1. Sabe
préprio nome

[l

[

[

l

l

[

[

2. Responde
ao ‘Nao' ou
'Pare

[l

[l

3. Pode
obedecer a
certas ordens

4. Consegue
usar uma
palavra por
vez

5. Consegue
usar 2
palavras
juntas

6. Consegue
usar 3
palavras
juntas

7.Sabe 10 ou
mais palavras

8. Consegue
usar oragoes
com 4 ou
mais palavras

9. Explicao
que quer

10. Faz
perguntas
com sentido

https://docs.google.com/fforms/d/1yT-10wZ TVyEoSyGp84wBLoOf7Wz36R6F _u_-N6gs4boledit
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11. Sua
linguagem
costuma ser
relevante/com
sentido

12. Com
frequéncia
usa varias
oragbes
sucessivas

L] O l l [

[

) ligadas a Associagao Anjo Azul do Tocantins.

L]

] O ] O O

13. A Mantem
uma conversa
razoavelmente
boa

] L l l O

14. Tem
capacidade
normal de
comunicagdo
para a sua
idade

L O U l l

Este contetido néo foi criado nem aprovado pelo Google.

Google Formularios
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