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APRESENTACAO

Este documento dirige-se a gestores e profissionais da Rede de Atencao
Psicossocial (RAPS) do Sistema Unico de Salude (SUS) e objetiva
contribuir para a ampliacdo do acesso e a qualificacdo da atengdo as

pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) e suas familias.

A construcdo de tal material decorre de esforcos de um Grupo
de Trabalho, constituido em dezembro de 2011, composto por
representantes de universidades, da sociedade civil, gestores e
profissionais de RAPS locais do SUS, coordenado pela Area Técnica de
Saude Mental, Alcool e Outras Drogas (ATSM), do Departamento de
Acbes Programaticas e Estratégicas (DAPES), da Secretaria de Atencdo
a Saude (SAS) do Ministério da Saude.

Foram parceiros também a Area Técnica de Satde da Pessoa com
Deficiéncia, a Area Técnica de Salde da Crianca e Aleitamento
Materno (ATCAM), a Rede de Atencdo a Urgéncia e Emergéncia (RUE),
0 Ministério da Educacdo (MEC) e o Ministério do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome (MDS), bem como a Secretaria Nacional
de Promocgdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, com vistas a
garantir a ressonancia e a articulacdo entre todas as redes de interface

para o cuidado das pessoas com TEA e de suas familias.

A submissdo do texto a consulta publica ampliou o didlogo com diversos
parceiros que se dedicam ao estudo, ao cuidado, a militancia e/ou
afetivamente a questdo e as pessoas com TEA, que puderam contribuir

de forma significativa para o seu aprimoramento.
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A perspectiva de linha de cuidado delineia os objetivos deste
documento, reafirmando os principios ético-técnico-politicos para a
organizac¢do dos pontos de atencdo da RAPS e subsidiando a definicdo
de estratégias para a acdo, o que inclui uma diversidade de caminhos
para o alcance da atenc¢do qualificada, visando a garantia da producéo
do cuidado continuado, comunitario/territorial, incluindo a atengdo
basica e o acesso a complexa densidade tecnoldgica. Ao mesmo
tempo, a efetiva garantia de direitos das pessoas com TEA e seus
familiares exige, necessariamente, o desenvolvimento do trabalho
em rede intersetorial, assim como a interacdo com os sistemas de

garantia de direitos.

Para tanto, este documento inclui breve contextualizacdo sobre a
politica publica de saude e o processo de estruturagiao de uma rede
territorial de atencdo psicossocial, a construcdo histérica do conceito
de autismo e sua nomenclatura atual, aspectos relativos ao diagndstico,
bem como as principais orientacdes para a organizacao do cuidado no
ambito da RAPS.

Apresenta, ainda, a necessdaria articulacdo a Rede de Cuidados a
Saude da Pessoa com Deficiéncia e sua contextualizagdo quanto as
politicas publicas de educacdo, assisténcia social e direitos humanos,
em cujo ambito esta questdo dialoga com perspectivas e estratégias
significativas de apoio e de participac¢do social, em diferentes frentes,
reafirmando a necessidade de praticas plurais, intra e intersetoriais,
para responder a complexidade da efetiva garantia de direitos e
de participacdo social das pessoas com TEA e suas familias, o que

constitui um compromisso fundamental das politicas publicas.



1 INTRODUCAO

1.1 A SAUDE COMO DIREITO E O SISTEMA UNICO DE
SAUDE (SUS)

A Constituicdo Federal de 1988 determina, em seu artigo 196, que a
saude é um direito de todos e um dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econ6micas que visem a reducdo do risco de doenca
e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as a¢Ges e aos

servigos para a sua promocao, protecao e recuperagao (BRASIL, 1988).

Este direito materializa-se na Lei n? 8.080/1990, que — especialmente
em seu artigo 32 — reconhece que a saude tem como fatores
determinantes e condicionantes, entre outros, a alimentacdo, a
moradia, o saneamento basico, o meio ambiente, o trabalho, a renda,
a educagdo, o transporte, o lazer e o acesso aos bens e servigos
essenciais. Os niveis de saude da populagdo expressam a organizagao
social e econémica do Pais (BRASIL, 1990).

A compreensdao de que cada sujeito tem sua histéria, suas
potencialidades e dificuldades demonstra que a experiéncia de cada
um diante das situa¢des adversas serd vivenciada de maneira singular.
Da mesma forma, isso acontece, por exemplo, em relacdo a vivéncia

de diferentes pessoas com transtornos do espectro do autismo (TEA).

Se, como agentes publicos, com as responsabilidades do fazer
profissional, é importante compreender o contexto e a complexidade
gue envolvem as vivéncias do publico dos servicos onde se atua,

é imprescindivel também empreender esforcos para desconstruir
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concepgbes presentes no imagindrio social que marginalizam e
estigmatizam pessoas com TEA. Portanto, os usudrios do Sistema
Unico de Saude (SUS) e suas familias devem ser considerados como
sujeitos de direitos, autbnomos e capazes de decidir questdes sobre

suas proprias vidas.

e

O Sistema Unico de Saude, instituido pela Lei n® 8.080/90, é uma
politica publica pautada na concepc¢do da saude como direito dos
cidadaos e dever do Estado, responsavel por garantir acesso e qualidade
ao conjunto de acdes e servicos que buscam atender as diversas
necessidades de saude das pessoas sob os principios da universalidade,

integralidade e equidade, com vistas a justica social (BRASIL, 1990).

Para tanto, o SUS se organiza a partir das diretrizes de descentralizagdo,
regionalizacdo e controle social. Em outras palavras, prop&e-se que os
servigos de salde estejam préximos do territério vivido pelas pessoas,
respeitando a identificacdo de especificidades locorregionais, e que
todos os brasileiros possam participar ativamente da construcao e
qualificacdo desse sistema, destacando-se por afirmar a universalidade,
incluindo ac¢bes de diferentes complexidades para corresponder as

diferentes necessidades de saude da populagao.

O controle social do SUS merece destaque, na
medida em que impulsiona o protagonismo e a
autonomia dos usuarios dos servigos na gestao
dos processos de trabalho no campo da saude
coletiva. Assim, os Conselhos e as Conferéncias
de Saude desempenham papel fundamental
na conformacdo do SUS, no ordenamento de
servicos e agles e na identificagdo de priori-
dades (BRASIL, 2005, p. 25).

10
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A partir da Portaria MS/GM n2 4.279, de 30 de dezembro de 2010
(BRASIL, 2010), e do Decreto presidencial n2 7.508, de 28 de junho
de 2011 (BRASIL, 2011a), o SUS passou a ser orientado a partir da
estruturacdo de Redes de Atencdo a Saude (RAS), que consistem de
arranjos organizativos de ac¢Oes e servicos de saude, de diferentes
densidades tecnoldgicas, que — integradas por meio de sistemas de
apoio técnico, logistico e de gestdo — buscam garantir a integralidade
do cuidado. O objetivo das RAS é promover a integragdo sistémica, de
acOes e servicos de saude, com provisao de atencdo continua, integral,
de qualidade, responsavel e humanizada, bem como incrementar o
desempenho do sistema em termos de acesso, equidade, eficacia

clinica e sanitdria, além de eficiéncia econémica (BRASIL, 2010; 2011a).

O planejamento e a organizacdo das RAS deverdo se orientar pela légica
da regionalizacdo, e todas as Regides de Saude deverdo desenvolver
acOes de atencao psicossocial.

A Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) (BRASIL, 2011b) integra o SUS
e compartilha de seus principios e suas diretrizes. A RAPS, a Rede
de Atencdo as Urgéncias, a Rede Cegonha e a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia apresentam-se como redes cuja implantagdo
€ prioritaria para o Ministério da Saude (BRASIL, 2011c; 2011d; 2012).
Vale ressaltar que o desafio estd colocado ndo sé para a implantagdo
e expansdo dos pontos de atengdo dessas redes, mas também para
a articulacdo e a corresponsabilidade do cuidado aos usudrios,

considerando-se a singularidade de cada histdria.

11
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1.2 A REFORMA PSIQUIATRICA E A REDE DE ATENCAO
PSICOSSOCIAL

Contemporaneo e inscrito sob muitos preceitos comuns aos da Reforma
Sanitaria, o processo de Reforma Psiquidtrica tem uma histdria prépria
e, ao mesmo tempo, em didlogo com o movimento internacional de

mudangas pela supera¢do do modelo asilar.

No Brasil, o Movimento de Reforma Psiquidtrica articulou-se, no final
dos anos 1980, com o lema “Por uma sociedade sem manicOmios” e
pode ser compreendido como um processo politico e social complexo,
composto de atores, instituicbes e forcas de diferentes origens e
que incidem em territérios diversos: nos organismos publicos, nas
universidades, nos conselhos profissionais, nas associagdes de pessoas
com transtornos mentais e de seus familiares, nos movimentos sociais
e na opinido publica (AMARANTE; TORRE, 2001).

Compreendidas como um conjunto de transformacGes de praticas,
saberes, valores culturais e sociais, as diretrizes da Reforma Psiquiatrica
inscreveram-se no cenario nacional, na Politica Nacional de Saude
Mental, Alcool e Outras Drogas (do SUS), como politica publica de Estado.
Por tal razdo, “é no cotidiano da vida das instituicGes, dos servicos e das
relagcOes interpessoais que este processo avanga, marcado por impasses,
tensGes, conflitos e desafios” (BRASIL, 2005, p. 6).

A Lei n2 10.216, de 6 de abril de 2001, garante os direitos das pessoas
com transtornos mentais e propde, no ambito do SUS, uma nova
forma de atencdo, assegurando o direito ao cuidado em servicos
comunitarios de salde mental. A lei estabelece, ainda, a necessidade de
politica especifica de alta planejada e reabilitacdo psicossocial para as

12
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pessoas com histéria de longa permanéncia em hospitais psiquiatricos
(BRASIL, 2001).

O conceito de territdrio é fundamental para a saude mental por se tratar
nao somente da definicdo de uma area geografica de responsabilidade
dos servicos, mas também pela proximidade dos contextos reais
das pessoas, favorecendo seu acesso, além de propiciar conhecer e
interagir com as dimensd&es da vida cotidiana dos usuarios e de sua rede
social. Dessa forma, trabalhar no territério requer conhecer e operar
com os recursos e saberes das pessoas e das instituicdes publicas e
comunitarias (BRASIL, 2005).

7

A articulacdo em rede dos servigos substitutivos é central para o
efetivo acolhimento e cuidado das pessoas com a experiéncia de
sofrimento decorrente de transtornos mentais, incluidos aqueles por
dependéncia de alcool e drogas. Todavia, cabe destacar que a rede nao
se circunscreve aos servicos de saude e requer a continua articulacdo
com as instituicdes das cidades (BRASIL, 2005).

Apods a promulgacdo da citada lei, houve um avanco consideravel em
relacdo a implantacdo da rede de servicos comunitarios/territoriais
de saude mental. Neste sentido, cabe destacar o lugar estratégico dos

Centros de Atencgdo Psicossocial (CAPS).

No final de 2011, foi instituida, pela Portaria n2 3.088, a Rede de
Atencdo Psicossocial (RAPS). A referida portaria define os componentes
e pontos de atencdo. Mais adiante, verificaremos como eles devem se

disponibilizar na atengdo as pessoas com TEA e suas familias.

13
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1.3 A CONVENCAO INTERNACIONAL DOS DIREITOS
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

De acordo com o artigo 19, § 32, da Emenda Constitucional n2 45, de 30
de dezembro de 2004,

os tratados e as convencdes internacionais sobre
direitos humanos que forem aprovados, em cada
Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por
trés quintos dos votos dos respectivos membros
serdo equivalentes as emendas constitucionais.

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

mudanca das praticas.

A Convencdo, em seu artigo 19, afirma que:

pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em in-
teragdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participagdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condigdes com as demais pessoas.

14
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Na construcdo da referida Convencgdo, a par-
ticipagdo de movimentos organizados inter-
nacionais do campo da saude mental garantiu
a inclusdo desta populagdo sob a terminologia,
embora controversa, de deficiéncia mental e
demarcou no documento que nenhuma con-
dicdo ou diagndstico pode justificar a perda
da liberdade.

As terminologias mental disability e psychosocial disability vém
sendo utilizadas para se referir as pessoas que tenham recebido um
diagndstico de saude mental com comprometimento de longo prazo
e que vivenciam fatores sociais negativos, incluindo o estigma, a

discriminacdo e a exclusdo (DREW et al., 2011).

Derivado das especificidades do campo da Saude Mental, a luz da
supracitada Convengdo, foi proposto o projeto QualityRights, da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), que tem o objetivo de melhorar
as condigcbes de qualidade nos servigcos de saide mental em articulacdo

com o movimento da sociedade civil.

O QualityRights propde a inseparabilidade entre qualidade de servicos

e garantia e promogdo de direitos, com vistas:

N| a introducdo dos conceitos de direitos humanos como
base para todas as a¢des desenvolvidas;

N| a aumentar a qualidade dos servicos de saude mental;
a capacitar usuarios, familiares e os profissionais de
salde para entender e promover os direitos humanos

neste segmento;

15
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N a desenvolver movimentos da sociedade civil e dos
usudrios para prestar apoio mutuo e realizar e influenciar
as decisbes politicas em sintonia com as diretrizes
internacionais para o tema; e

N| a contribuir e difundir experiéncias de boas praticas e

normas nacionais e internacionais de direitos humanos.

Este projeto, que esta sendo implantado na Politica Nacional de Saude
Mental, Alcool e Outras Drogas, do SUS, é orientado sob a perspectiva
dos direitos humanos, incluindo preocupacdes relativas as condicGes
de vida, ao tratamento e aos cuidados da saude fisica e mental, bem
como ao modo como os usuarios dos servigos sdo tratados pelos
profissionais. Além disso, dispde de um conjunto de ferramentas para
a avaliagdo e a qualificagdo da rede de cuidados e tem o apoio da OMS

para a sua implantacdo.
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2 TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO
AUTISMO: CONSTRUCAO HISTORICA
DO CONCEITO, DEFINICAO

E NOMENCLATURA

2.1 PRECURSORES DO AUTISMO

Nos primérdios da psiquiatria, na virada do século XVIII para o XIX,
o diagnéstico de “idiotia” cobria todo o campo da psicopatologia
de criancas e adolescentes. Logo, a idiotia pode ser considerada
precursora ndo s6 do atual retardo mental, mas das psicoses infantis,
da esquizofrenia infantil e do autismo (BERCHERIE, 1998). Em torno
da figura do “idiota” ou do “débil mental” desenvolveu-se um debate
ligado a impossibilidade de tratamento pelo método moral — posi¢do de
Pinel — e a aposta na melhoria a partir do método clinico-pedagégico.
Esta ultima posicdo, elaborada pelo francés Jean Itard, deu origem a
uma fértil tradicdo, que se desenvolveu a margem do campo médico-
-psiquiatrico, que é a da educacdo especial (a partir das contribuicdes

dos médicos franceses Séguin e Bourneville, entre outros).

O psiquiatra inglés Maudsley é tido como pioneiro na literatura sobre
a psicose na crianga, ao incluir um capitulo intitulado “Insanity of
early life” em seu livro Phisiology and pathology of mind, de 1867.
Entretanto, o alemdo Griesinger, em 1845, ja fazia referéncia as
diferencas entre a loucura do adulto e a da crianca (GRIESINGER,
1845, apud KRYNSKI, 1977). Pode-se considerar que as primeiras
descrigdes de psicoses especificamente infantis incluiram a dementia

precocissima, pelo italiano De Sanctis, em 1906 e 1908, e a dementia
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infantilis, pelo austriaco Heller, em 1908, ambas tendo como
referéncia a dementia praecox, do alemao Emil Kraepelin (KANNER,
1971; WING, 1997).

Em 1933, Howard Potter, médico do New York State Psychiatric
Institute and Hospital, baseado na esquizofrenia, descrita em 1911
pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler, apresentou e discutiu seis casos
cujos sintomas haviam se iniciado antes da puberdade e que incluiam
alteragdes no comportamento, falta de conexdao emocional e auséncia
do instinto de integracdo com o ambiente. Potter prop6s, entdo, que

esse quadro fosse denominado de esquizofrenia infantil.

A partir de 1943, os conceitos de autismo, psicose e esquizofrenia
se confundiriam e seriam usados de maneira intercambiavel durante

muitos anos, o que atualmente foi superado.

2.2 O NASCIMENTO DO AUTISMO E AS DIFERENTES
CONCEPCOES SOBRE O TRANSTORNO

Nos anos 1940, dois médicos apresentaram as primeiras descrigcdes
modernas do que hoje é nomeado de autismo infantil ou transtorno
autista. Leo Kanner, médico nascido no antigo Império Austro-Hungaro,
que emigrou para os Estados Unidos em 1924, tornando-se chefe do
servico de psiquiatria infantil do Johns Hopkins Hospital de Baltimore,
publicou em 1943 o artigo: “Os distUrbios autisticos do contato afetivo”.
Utilizando-se da nog¢do de autismo consagrada por Eugen Bleuler como
um dos principais sintomas da esquizofrenia, Kanner descreveu 11
criancas cujo disturbio patognomonico seria “a incapacidade de se
relacionarem de maneira normal com pessoas e situacdes, desde o
principio de suas vidas” (KANNER, 1943, p. 243, grifo do autor).

18



LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

O “isolamento autistico extremo” (KANNER, 1943, p. 242) as levava
a negligenciar, ignorar ou recusar o contato com o ambiente, e esse
comportamento podia estar presente desde os primeiros meses de
vida. Assim, algumas maes costumavam recordar que o filho ndo
mostrava uma atitude corporal antecipatdria, ndo inclinando o rosto
nem movendo os ombros antes de ser levado ao colo. Uma vez no colo,
o filho ndo ajustava seu corpo ao daquele que o carregava. Além disso,
a crianga podia ndo apresentar mudancas em sua expressao facial ou
posicdo corporal quando os pais voltavam para casa, se aproximavam
e falavam com ela. A maior parte desses sinais precocissimos era
identificada retrospectivamente, de modo que os problemas na
aquisicdo da fala costumavam ser os primeiros sinais inequivocos de

gue algo estava errado.

Trés das criancas de Kanner ndo adquiriram a fala ou muito raramente
a usavam; as demais falaram na idade prevista ou pouco depois. Nelas,
porém, a linguagem verbal ndo tinha funcdo de comunicacdo, pois
consistia da reunido de palavras sem ordenacdo e aparentemente sem
sentido ou de repeti¢cGes de informagGes decoradas, como listas de

animais, presidentes ou trechos de poemas.

Essa “excelente capacidade de memorizagdo decorada” (KANNER,
1943, p. 243) mostrava que a linguagem havia sido “consideravelmente
desviada para se tornar um exercicio de memdria autossuficiente,
sem valor conversacional e semantico, ou grosseiramente distorcido”
(KANNER, 1943, p. 243). As crianc¢as também tinham dificuldades em
generalizar conceitos, tendendo a usa-los de modo literal e associados
ao contexto no qual foram ouvidos pela primeira vez. Até os 5 ou 6 anos,

apresentavam ecolalia e ndo usavam o pronome “eu” para se referirem
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a si mesmas. Para manifestarem um desejo ou uma aquiescéncia, elas
repetiam, com a mesma entonagdo, a frase ou a pergunta que haviam

escutado de outrem.

Segundo Kanner, tudo o que vinha do exterior era experimentado por
essas criangas como uma “intrusao assustadora”, o que explicava nao
sé a tendéncia de ignorar o que lhes era perguntado, mas também
a recusa de alimentos e o desespero provocado por barulhos fortes
ou objetos em movimento. Os ruidos ou movimentos repetidos
produzidos por elas préprias, entretanto, ndo eram acompanhados
de manlfestacdes de angustia. Kanner descreveu em tais criangas
um “desejo obsessivo e ansioso pela manutencdo da uniformidade”
(KANNER, 1943, p. 245), que as fazia preferir tudo o que se mostrava

repetitivo, rotineiro e esquematico.

Mudangas — fossem de residéncia, nos trajetos a serem percorridos,
na sequéncia de ac¢des cotidianas ou na posicdo dos objetos da casa
— provocavam-lhes crises de ansiedade e desespero. O medo da
mudanca e da incompletude as levava, segundo o autor, a restricdo de

sua espontaneidade e a ritualizagdo do comportamento no dia a dia.

Havia nelas sempre uma boa relagdo com os objetos, especialmente
aqueles que ndo modificavam sua aparéncia e posi¢do. As relacdes com
as pessoas, por outro lado, estavam gravemente perturbadas, havendo
a tendéncia dessas criancas de circular entre os presentes aparentando
nao distingui-los dos méveis do ambiente. Por vezes, tais criancas se
dirigiam a partes dos corpos dos outros com o objetivo de retirar um
pé ou um brago que funcionava como obstaculo ao que elas queriam

alcancar. Nao olhavam os outros no rosto, ndo se interessavam pelo
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gue os adultos conversavam e se eram por eles interpeladas, elas ndo
respondiam, a ndo ser que se insistisse muito. Na presenga de outras
criangas, elas permaneciam sozinhas ou nos limites do grupo, nao
participando de seus jogos. Tudo isso levava Kanner a concluir que “um
profundo isolamento domina todo o comportamento” dessas criangas
(KANNER, 1943, p. 247).

No decorrer de seu artigo, Kanner dava pistas ambivalentes sobre as
origens de tal quadro. Defendia uma “incapacidade inata de estabelecer
o contato afetivo habitual e biologicamente previsto com as pessoas,
exatamente como as outras crian¢as vém ao mundo com deficiéncias
fisicas ou intelectuais inatas” (KANNER, 1943, p. 250), mas também
sugeriu que os problemas dos filhos teriam alguma articulagdo com
a personalidade dos pais e o tipo de relagdes precoces estabelecidas

entre eles e as criangas.

Apenas um ano apos a publicacdo do texto de Kanner, Hans Asperger,
um médico psiquiatra e pesquisador de Viena, escreveu o artigo
“Psicopatia Autistica na Infancia”. Nele, o austriaco também tomou
de empréstimo de Bleuler o termo “autismo” para descrever quatro
criangas que apresentavam como questdo central o transtorno no
relacionamento com o ambiente ao seu redor, por vezes compensado

pelo alto nivel de originalidade no pensamento e nas atitudes.

As caracteristicas autistas apareceriam a partir do segundo ano de
vida e seriam persistentes. Haveria pobreza de expressoes gestuais e
faciais e, quando as criancas eram inquietas, sua movimentagdo era
estereotipada e sem objetivo, podendo haver movimentos ritmicos

repetitivos. Suas falas seriam artificiais, mas teriam atitude criativa em
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relacdo a linguagem, exemplificada pelo uso de palavras incomuns e
neologismos. Outro ponto positivo seria sua capacidade de enxergar
eventos a partir de um ponto de vista original, com campos de
interesses diferentes dos apresentados pelas outras criangas de sua
idade (especialmente ligados as ciéncias naturais), o que desvelaria sua

“surpreendente maturidade”.

Seu reflgio na abstracdo, sua inventividade e sagacidade seriam
diretamente proporcionais ao seu afastamento do ambiente imediato.
Seu aprendizado cotidiano dependeria de regras e leis claras, ndo se
baseando na imitagdo natural e inconsciente dos comportamentos
dos adultos, como ocorreria com as criangas “normais”. No campo das
emogdes, ndo se encontrava pobreza afetiva, mas sim uma alteragdo
qualitativa, a desarmonia nas emogbes e na disposicao. A falta de
harmonia entre afeto e intelecto explicaria a hipo ou hipersensibilidade
no campo dos instintos sexuais e do apetite e também suas peculiares
reag0es a sons e ao toque. Seu “extremo egocentrismo” muitas
vezes se aliaria a atitudes de malicia com as pessoas, sendo também

caracteristica a falta de senso de humor.

Ao contrario dos casos de Kanner, que demonstravam ter boas relagées
com os objetos, as criancas de Asperger teriam relacOes atipicas tanto
com as pessoas quanto com os objetos, ignorando certos elementos do
ambiente ou se fixando exageradamente em outros. Seu olhar ndo se
deteria por muito tempo nas coisas e deslizaria sobre as pessoas. Além
disso, algumas criangas se dedicavam a cole¢Ges exdticas ou inuteis
ou a ordenacdo de objetos. Asperger atribuiu tais problemas a uma
deficiéncia bioldgica, especialmente genética, ndo especulando sobre
aspectos psicodindmicos (ASPERGER, 1991).
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Enquanto o artigo de Asperger vai permanecer praticamente
desconhecido até os anos 1980, o de Kanner, por sua vez, se populariza
progressivamente. Kanner vird, até o final da década de 1950, a enfatizar
os fatores de ordem psicoldgica ou ambiental em detrimento dos
organicos, aos quais ird retornar nos anos 1960. Na verdade, apesar da
diversidade de influéncias teéricas, descri¢des clinicas e denominacgdes
existentes naquela época, sera a concepgdo psicogénica que tomara
conta do campo psiquiatrico, pelo menos até parte dos anos 1970,
respaldada pela influéncia do saber psicanalitico no campo naquela
época. O autismo, geralmente incluido no grupo das “psicoses infantis”,
é naquele momento tratado como um transtorno das fundagées do
psiquismo infantil. Neste sentido, muitas vezes as caracteristicas
psicoldgicas dos pais ou a qualidade dos cuidados maternos foram
equivocadamente associadas a génese do quadro dos seus filhos, com

lamentdveis consequéncias.

Destacaram-se naquela perspectiva psicodinamica autores como
a psicanalista Margareth Mahler (1897 — 1985), que se integrou a
corrente da egopsychology norte-americana e que distinguiu a “psicose
infantil autista” da “psicose infantil simbidtica” (MAHLER, 1952). Outro
psicanalista que, desde meados dos anos 1950, seria muito citado na
literatura psiquidtrica sobre o autismo é Bruno Bettelheim (1903 —
1990), cujo trabalho com criangas com autismo na Escola Ortogénica
Sonia Shankmmann, entre 1956 e 1962, deu origem ao livro “A Fortaleza
Vazia” (BETTELHEIM, 1987). Frances Tustin (1913 — 1994) e Donald
Meltzer (1922 — 2004) sdo outros representantes desta tradi¢do, tendo

produzido suas obras a partir dos anos 1970. Contudo, as concepgoes
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da psicanalise, assim como as varias correntes teérico-clinicas sobre o
autismo, sofreram importantes modificagdes com o passar dos
anos. A grande revolucdo do pensamento psicanalitico em relacdo
a compreensdo sobre o autismo se deu a partir de dois avangos:
o primeiro relativo a pratica clinica com a crianca pequena,
mesmo bebé; e o segundo a partir do estudo dos filmes caseiros
(MAESTRO et al., 2001, 2002, 2005), antes da instala¢cdo da patologia.

A primeira dessas pesquisas a partir de filmes caseiros foi realizada por
Massie em 1978, sobre o inicio das psicoses infantis. Essa metodologia
de pesquisa prospectiva longitudinal de filmes com bebés que se
tornaram posteriormente criangas com autismo mostrou claramente
os estados de sideragdo dos pais ante a falta de respostas dos filhos, o
que lhes gerava uma catastrofe subjetiva (CRESPIN, 2004), concepgao
esta que modificava a antiga ideia de uma psicogénese do autismo

relacionada as posi¢des parentais ou a uma culpabilizacdo da mae.

A partir dos anos 1980, as concep¢des psicanaliticas sobre autismo
passaram também a ser produzidas pelas escolas francesas de
inspiracdo lacaniana, referidas ao legado de Jacques Lacan (LEFORT;
LEFORT, 1990, 1995; SOLER, 1999; BAIO, 2005; LAURENT, 2012;
MALEVAL, 2012; BARROS, 2012; LAZNIK, 1998; CRESPIN, 2004). Essa
vertente se baseia em uma visdo estrutural da constituicdo do sujeito
e, no caso do autismo, em uma relagao na qual o sujeito deve ser

analisado na ldgica em que se articulam a linguagem e o corpo.

Ainda nos anos 1960, apareceriam os primeiros sinais da concepc¢ao
que, nas décadas seguintes, se constituird numa nova hegemonia

no campo psiquiatrico. Trés componentes dessa mudanga, bastante
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interdependentes entre si, merecem ser destacados. Primeiro, o
respaldo das teses bioldgicas sobre o autismo cresce e ganha o aval
do préprio Kanner. Ele, contradizendo algumas de suas declaracGes

anteriores, afirma em 1968:

E reconhecido por todos os observadores, ex-
ceto por um reduzido nimero daqueles im-
pedidos por compromissos doutrinarios, que
0 autismo ndo é uma doenga primariamente
adquirida ou feita pelo homem. [...] Fazer os
pais se sentirem culpados ou responsaveis pelo
autismo de seu filho ndo é apenas errado, mas
adiciona de modo cruel um insulto a um dano
(KANNER, 1968, p. 25).

Em segundo lugar, pessoas com autismo passam a dar depoimentos e
escrever biografias falando de suas vivéncias e recusando o titulo de
psicose (até entdo dado a sindrome) e, juntamente com seus familiares,
passam a exercer protagonismo no interior do campo psiquiatrico.
Descontentes com as imagens divulgadas pela popularizacao da
psicandlise nos EUA e na Inglaterra, eles passam a defender concepgdes
e investimentos em pesquisas inteiramente voltadas para os aspectos

organicos e para intervencdes comportamentais.

Nesse contexto, dois personagens mostraram-se relevantes: o psicélogo
Bernard Rimland, que em 1964 publicou o livro Infantile Autism e foi um
dos fundadores da Autism Society of America, em 1965; e a psiquiatra
Lorna Wing, que participou da organizagdao da National Autistic Society,
na Inglaterra, em 1962. Ambos, além de outros pesquisadores da area,

sdo também pais de pessoas com autismo.
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Em terceiro lugar, as teses psicodindmicas passam a contar com
uma explicagdo psicoldgica rival, qual seja: o cognitivismo. Desde o
final dos anos 1960, o psiquiatra inglés Michael Rutter questionava
a centralidade dada aos aspectos afetivos na sindrome e defendia
que o cerne do problema estava no campo da cognicao. Mais tarde,
Ritvo (1976) também relacionaria o autismo a um déficit cognitivo,
considerando-o ndo mais uma psicose, mas sim um disturbio do
desenvolvimento. Isso preparou o terreno para que, a partir dos anos
1980, se desenvolvessem teses como as do déficit autista da Teoria da

Mente, da Coeréncia Central ou das Fungdes Executivas.

Para a Teoria da Mente, por exemplo, as pessoas com autismo teriam
dificuldades importantes nas capacidades de metarrepresentacdo e
metacognicdo, ou seja, de imaginar e interpretar os estados mentais de
terceiros e também os préprios. Assim, colocar-se “no lugar do outro”
e interagir socialmente a partir da decodificagdo dos sinais verbais e
ndo verbais que o parceiro emite seria tarefa quase impossivel para

uma pessoa com autismo (LIMA, 2007).

Os anos 1970 e 1980 também foram o periodo de surgimento e
difusdo de estratégias educacionais e comportamentais dirigidas as
pessoas com autismo, 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 da Applied Behavioral Analysis (ABA), a partir dos trabalhos

de lvar Loovas na Universidade da Califérnia, EUA.
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O inicio dos anos 1980 também foi marcado pelo artigo de Lorna Wing
sobre a sindrome descrita por Hans Asperger em 1944. Apds modificar
parte da descri¢do clinica feita por Asperger, Wing (1981) defendeu que
tanto o autismo quanto aquela sindrome compartilhavam da mesma
triade sintomatica: auséncia ou limitagcdes na interagdo social reciproca;
auséncia ou limitagdes no uso da linguagem verbal e/ou n3o verbal; e
auséncia ou limitagdes das atividades imaginativas, que deixavam de
ser flexiveis para se tornarem estereotipadas e repetitivas. O artigo
de Wing (1981) propiciaria o gradual fortalecimento da nogdo de
continuum ou “espectro do autismo” nos anos e nas décadas seguintes
e contribuiria para que a “sindrome de Asperger” fosse incorporada a

classificagdo psiquiatrica nos anos 1990.

A partir desse panorama histérico, duas concepg¢Oes basicas podem
ser identificadas nos debates sobre as origens e a “natureza” desse
quadro (LIMA, 2007; 2010). A primeira se associa fortemente a
tradicdo psicanalitica, representada por um espectro de proposicées
clinicas que se originaram nos autores destacados no paragrafo
anterior e atualmente fomentam modelos plurais (ALVAREZ; REID,
1999; GOLSE, 2012).

A segunda concepcao, cognitivista, ganhou forca a partir dos anos 1970
e, associada a pesquisa genética, pode ser considerada hegemonica
no que tange a produc¢do de conhecimento sobre o autismo em boa
parte dos paises do Ocidente na atualidade. Tal concepgdo tem como
referéncias pesquisadores como Michael Rutter, Simon Baron-Cohen
e Uta Frith, que consideram o autismo uma patologia caracterizada

por déficits em mddulos cognitivos.
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Mais recentemente, uma nova linha de pesquisas neurocientificas
sobre o autismo vem apontando disfungées em “neurdnios-espelho”,
um tipo de célula cerebral ativada mais intensamente durante a
observagdo de cenas sociais dotadas de intencionalidade e conteldo
emocional (LIMA, 2007; RAMACHANDRAN, OBERMAN, 2006).

Desde 1980, no campo psiquidtrico, o autismo deixou de ser
incluido entre as “psicoses infantis” e passou a ser considerado um
“transtorno invasivo do desenvolvimento” (TID). Nas classificacGes
mais difundidas — a CID-10, da Organiza¢do Mundial da Saude (1992),
e o DSM-IV, da Associacdo Psiquidtrica Americana (1994) —, sdo
descritos, além do autismo, a sindrome de Asperger, o transtorno
desintegrativo, a sindrome de Rett e os quadros atipicos ou sem
outra especificacdo. Na quinta versdo do DSM (DSM-V), a ser lancada
em 2013, a denominacdo utilizada passard a ser “transtornos do
espectro do autismo”, localizados no grupo dos “transtornos do

neurodesenvolvimento”.

No Brasil, o conhecimento sobre os transtornos do espectro do autismo
foi se instalando gradualmente, seja pela difusdo dos conceitos da
psiquiatria de Kanner, da psiquiatria infantil francesa (como a de
Ajuriaguerra, 1980) ou das abordagens psicanaliticas. Também foi
mais tardio o aparecimento, no pais, das associa¢cdes de familiares
de pessoas com autismo. Em 1983, surgia a primeira Associacdo de
Amigos de Autistas do Brasil, a AMA-SP, tendo como principal mentor o
Dr. Raymond Rosemberg. Em 1989, a Associac¢ao Brasileira do Autismo
(Abra) promoveu o | Congresso Brasileiro de Autismo, cuja segunda
edicdo aconteceria em 1991 (ASSUMPCAO JUNIOR et al., 1995).
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Do ponto de vista assistencial, as criangas com autismo passaram
a maior parte do século XX fora do campo da saude (COUTO, 2004),
sendo cuidadas principalmente pela rede filantrépica (como a Apae e
a Sociedade Pestalozzi) e educacional, em dispositivos da assisténcia
socialouem servigos oferecidos pelas proprias associacGes de familiares.
Alguns poucos tinham acesso a “servicos-ilha” na drea da Saude Mental,
geralmente situados em hospitais psiquiatricos ou universitarios, que
ofereciam tratamento multiprofissional, mas sem articulacdo com uma
rede territorial de servicos, o que é preconizado pela Politica Nacional
de Saude Mental. Outros eram seguidos em regime ambulatorial
tradicional, realizado por psiquiatra ou neurologista, com tratamento

exclusivamente medicamentoso.

Pode-se afirmar que sé recentemente o autismo passou a aparecer
oficialmente na agenda politica da saude, a partir de experiéncias
pioneiras como o Nucleo de Atencdo Intensiva a Crianga Autista e
Psicotica (NAICAP), surgido em 1991, no Instituto Philippe Pinel, no
Rio de Janeiro; o Centro de Referéncia a Saude Mental Infantojuvenil
(CERSAMI), inaugurado em 1994, em Betim (MG); e os Centros
de Atengdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) Pequeno Hans
e Eliza Santa Roza, surgidos no Rio de Janeiro, respectivamente,
em 1998 e 2001. Com a publicacdo da Portaria n? 336/2002, o
CAPSI consolida-se como equipamento privilegiado para a atengao
psicossocial a crianga com autismo no ambito do SUS, embora nao

se dirija de modo exclusivo a essa clientela.

Para concluir, pode-se considerar, a partir desse panorama histdrico,
gue — ndo obstante os avancos significativos no campo (KLIN, ROSARIO,
MERCADANTE, 2009) —, a nogdo do que sdo os transtornos do espectro
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do autismo ainda estd em aberto, e muitos pensam ser melhor falar em
autismos, no plural. A grande complexidade das questoes envolvidas
nas diversas formas de autismo exige que a ética do campo publico
seja ao mesmo tempo rigorosa e flexivel, para dar acolhida a diferentes

concepgoes sobre esse quadro.

Talvez, os transtornos do espectro do autismo, mais do que comportem
multiplas descricdes, as exijam. Assim, as concepgdes cerebrais e
relacionais, afetivas, cognitivas e estruturais terao que habitar o mesmo
espaco publico, se ndo quisermos correr o risco de que uma delas se
autoproclame totalizante, acusando todas as outras de reducionistas,
anticientificas ou ndo condizentes com a “evidéncia” dos fatos (LIMA,
2007). Até porque, como nos lembra Costa (2007), a realidade dos
fatos depende de todos para ser reconhecida como realidade factual,

nao se tornando evidente por si sé.

Desta forma, reafirma-se a poténcia do cuidado em Redes de Atencao
a Saude para a ampliacdo do acesso qualificado, o que deve incluir

esforcos de articulagdes entre as diferentes Redes.

2.3 OS TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO
(TEA) COMO “TRANSTORNOS MENTAIS”

Os TEA estdo incluidos entre os transtornos mentais de inicio na

infancia. Segundo o DSM-IV-TR, os transtornos mentais sao:

sindromes ou padrdes comportamentais ou
psicoldgicos clinicamente importantes, que
ocorrem num individuo e estdo associados
com sofrimento (p. ex.: sintoma doloroso) ou
incapacitagdo (p. ex.: prejuizo em uma ou mais
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areas importantes do funcionamento) ou com
risco significativamente aumentado de sofri-
mento, morte, dor, deficiéncia ou perda impor-
tante de liberdade (AMERICAN PSYCHOLOGICAL
ASSOCIATION, 1995).

A partir da citada definigdo, destacamos os seguintes pontos, todos

aplicaveis aos TEA:

1. Os transtornos mentais ndao s3ao definidos por uma
(p. ex.: causas nao fisicas), mas por
uma expressao clinica mental, ou seja, por alteragdes da
experiénciasubjetivaedocomportamento que se manifestam
independentemente das causas subjacentes, sejam estas
bioldgicas, psicoldgicas ou sociais. Os transtornos mentais
sdo categorias descritivas e ndo explicativas ou etioldgicas.
Por isso, preferiu-se a adocao do termo “transtorno” no lugar
do termo “doenga”, visto que este Ultimo termo pressupde
etiologias ou patofisiologias bioldgicas conhecidas, o que ndo
€ o caso da maioria dos transtornos mentais. Dessa forma, o

Ill

causalidade “menta

7

termo “transtorno” é mais heterogéneo e mais abrangente
do que o termo “doencga”.

2. Ao mesmo tempo, os transtornos mentais sdo condicoes
clinicas que se expressam “no individuo”. Ou seja, um
transtorno mental sé podera ser diagnosticado se as
alteracbes da vida subjetiva ou do comportamento tiverem
se tornado intrinsecas ao sujeito em sofrimento. Neste
sentido, um transtorno mental é diferente de um problema
de saude mental ou de uma situacdo de risco para a saude
mental. Nestes ultimos casos, as manifestagcdes clinicas
sdo inteiramente dependentes do contexto e sdo abolidas
qguando se modifica de forma positiva o ambiente. O
“problema” de hoje pode se tornar o “transtorno” de
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amanha. Sendo assim, o campo da Psiquiatria/Saude Mental
ndo tem como alvo apenas o tratamento dos transtornos
mentais ja diagnosticados, mas também a deteccdo e a
intervencao precoces nas situacdes de risco.

Finalmente, para que uma condicdo clinica seja considerada
um transtorno mental, ndo basta aidentificacdo de diferencas
significativas em relacdo a “norma” (sejam estas qualitativas
ou quantitativas): é necessario também que a condigdo
apresentada esteja associada a algum prejuizo funcional.
Ou seja, para que uma pessoa possa receber um diagndstico
psiquiatrico, ndo é suficiente que ela manifeste um conjunto
de diferengas significativas na sua experiéncia subjetiva
ou no seu comportamento em relagdo ao padrdo “tipico”
esperado pela sociedade e pela cultura as quais pertence,
pois é preciso também que ela revele um comprometimento
funcional da vida cotidiana em termos de sofrimento,
incapacidade ou deficiéncia.

2.4 OS TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO
(TEA)COMO“TRANSTORNOSDODESENVOLVIMENTO”

A acelerada dindmica de transformacdo da crianga ao longo do tempo

impGe que se valorize 0 momento de inicio das manifestagées clinicas

apresentadas por ela. Quanto mais precoce for o inicio de um transtorno

mental, maior serd o risco de que ele se estabilize e se cronifique. Para

um adulto, ndo 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

0 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 crian¢a ou de um adulto.
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O conceito de transtorno do desenvolvimento foi introduzido, portanto,
para caracterizar os transtornos mentais da infancia que apresentam
tanto um inicio muito precoce quanto uma tendéncia evolutiva
cronica. Os transtornos do espectro do autismo se enquadram bem
nessa categoria, uma vez que sao condi¢des clinicas de inicio na
primeira infancia e com curso crénico. Dessa forma, a sindrome autista
manifestada pela crianca pequena costuma persistir no decorrer da
vida, em que pesem as possibilidades de melhora clinica e funcional ao

longo do tempo.

E importante frisar que os transtornos do desenvolvimento
envolvem, necessariamente, alteracGes qualitativas da experiéncia
subjetiva, dos processos cognitivos, da comunica¢do (linguagem) e
do comportamento, e ndo simplesmente alteragdes quantitativas.
Um transtorno do desenvolvimento ndo é apenas um atraso ou uma
interrupg¢do do processo normal de desenvolvimento, embora estes
possam estar presentes também, mas sim a manifestacdo clinica de

um processo atipico e prejudicial do desenvolvimento.

Também cabe esclarecer que a nogdo de desenvolvimento empregada
no conceito nosolégico de transtorno do desenvolvimento ndo é
aquela de um processo fundamentalmente determinista e de base
estritamente genética, mas sim aquela adotada pela perspectiva
contemporanea da psicopatologia do desenvolvimento, que entende
esse processo como resultante de umaintrincada e complexa interacdo
entre fatores genéticos e ambientais, sendo estes ultimos tanto de
natureza psicossocial quanto ecoldgica. O conceito contemporaneo

de desenvolvimento inclui, portanto, o processo de constituicao
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do aparelho psiquico humano, que ndo é inato e que se estabelece
mediante a interagdo reciproca entre o bebé e seu principal cuidador

nos primeiros anos de vida.

Os transtornos do desenvolvimento sdo basicamente de dois tipos:
especifico ou global.

Os transtornos especificos do desenvolvimento sdo aqueles que
afetam o funcionamento psiquico ou cognitivo de forma circunscrita.
Os transtornos de aprendizagem estdo todos nessa categoria. Ja
os transtornos globais do desenvolvimento que correspondem
aos TEA afetam uma ampla gama de func¢des psiquicas, sendo
também conhecidos como transtornos invasivos ou abrangentes

do desenvolvimento.
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3  AVALIACAO E DIAGNOSTICO
DOS TRANSTORNOS DO ESPECTRO
DO AUTISMO

Antes de avancarmos para uma exposicdo especifica e detalhada
sobre a avaliagdo e o diagndstico dos TEA, serd importante elencar e
destacar alguns esclarecimentos e adverténcias, sem os quais a boa
utilizacdo dos instrumentos avaliativos e diagndsticos poderia ficar
comprometida. E necessario analisar os aspectos formais e o contexto

de aplicacdo desses procedimentos.

3.1 ALGUNS ESCLARECIMENTOS

Se, por um lado, a ferramenta diagndstica é fundamental para a
pesquisa empirica, para a pratica clinica e para o planejamento e a
gestdo em saude, por outro, é preciso reconhecer que existem dois
componentes complementares na aplicagdo desse instrumento basico,

que sdo muitas vezes confundidos de forma equivocada.

O primeiro componente é o processo diagndstico, que abrange
todas aquelas atividades exercidas pelos profissionais de saude
com o objetivo de compreender, de forma abrangente e detalhada,
a natureza das dificuldades de um sujeito singular, o que inclui o
diagnéstico funcional e nosoldgico. O resultado final desse processo
é a construcdo de uma narrativa aberta a respeito desse sujeito,
procurando relacionar seu passado e seus problemas atuais com as
possiveis causas subjacentes, sejam estas internas — bioldgicas ou
psicoldgicas — ou relacionadas ao seu contexto de vida — ecolégico

ou social.
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O segundo componente é a classificagdo diagndstica, na qual as queixas,
0s sintomas, os sinais e, eventualmente, os resultados dos exames
complementares apresentados pelo sujeito a ser “diagnosticado” —
agrupados, condensados e abordados em suas formas gerais — servem
para definir uma classe ou categoria nosoldgica em que ele possa ser
alocado (VOLKMAR; KLIN, 2005).

Um erro comum na contemporaneidade é o pressuposto (ou a
expectativa) de que se possa criar classificagBes inteiramente
atedricas. Na verdade, nenhuma nosologia, incluindo o DSM-IV e
a CID-10, pode estar totalmente livre de influéncias tedricas. H3,
sem duvida, boas razGes para que os atuais sistemas classificatérios
em psiquiatria procurem se posicionar da forma mais descritiva e
atedrica possivel. Porém, mesmo uma abordagem inteiramente
descritiva contém ja uma teoria subjacente implicita e, no minimo,

uma teoria taxondmica.

Uma das principais razdes para se manter a abordagem descritiva dos
atuais sistemas classificatorios em psiquiatria é que ainda se conhece
muito pouco sobre as causas dos transtornos mentais. Existe geralmente
uma compreensdo erronea, sobretudo por parte do publico leigo, de
gue um sistema classificatério deva incluir necessariamente etiologias
e causas. No entanto, como na maioria dos transtornos mentais as
causas sdao complexas e desconhecidas, as classificagdes psiquiatricas
precisam adotar estratégias taxondmicas estritamente descritivas,
baseadas nos sintomas, nos sinais e na evolu¢do destes ao longo do
tempo. Dessa forma, os transtornos mentais representam, na verdade,
sindromes psicopatoldgicas e n3o entidades clinicas auténomas. E

fato notdrio que causas muito diferentes podem ocasionar quadros
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psicopatoldgicos muito semelhantes, enquanto que uma mesma
causa especifica pode gerar apresentagées clinicas bastante diversas.
Provavelmente, a medida que o conhecimento avance, muitas
sindromes psiquiatricas clinicas se revelardao bastante heterogéneas

em termos de sua etiologia.

O diagndstico de transtorno do espectro do autismo constitui uma

descrigdo e ndo uma explicagao.

As questbes colocadas pelos campos da psiquiatria e da saide mental
interessam a sociedade como um todo e ndo apenas a um segmento
profissional especifico. Além disso, interessam, sobretudo, aos usuarios
e seus familiares, que sao os principais afetados pelas classificacdes. As
areas da psiquiatria e da saide mental abarcam dimensdes que ndo sdo
abordaveis por procedimentos estritamente cientificos, tais como sao
os campos definidos por valores culturais, éticos e politicos. S3o estes
campos que orientam a organizacdo da sociedade e devem definir, em
Ultima instancia e em certo momento do tempo, o que é patoldgico ou

n3o, tratavel ou ndo.

Por fim, um ultimo esclarecimento diz respeito a estrutura das
classificagdes atualmente utilizadas. Geralmente, as classificagdes
se organizam em torno de categorias dicotdmicas. Nesses sistemas,
chamados de categoriais, uma pessoa ou “tem” ou “ndo tem” um
transtorno qualquer. No entanto, as classificacbes também podem
ser dimensionais. Nesse caso, uma pessoa pode apresentar um
problema, uma disfungdo ou um grupo de sintomas em “grau” maior
ou menor. Ou seja, nas classificagdes categoriais, os sintomas e sinais

sdo organizados em categorias mutuamente excludentes, enquanto
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gue nas classificagdes dimensionais os sintomas e sinais sdo situados
ao longo de um continuum. As abordagens dimensionais oferecem
muitas vantagens e sdo bastante utilizadas nas escalas de avaliagdo

funcional e de avaliagdo de risco.

No caso dos TEA, a estratégia dimensional tem sido empregada tanto
na avaliacdo de risco quanto na identificacdo de varia¢des dentro da
categoriadiagndstica. Alids, otermo espectro é sinénimo de continuum.
Por fim, vale ressaltar que as abordagens categoriais e dimensionais
ndo sdo incompativeis e, muitas vezes, sio complementares. E
possivel, mediante o estabelecimento de “pontos de corte”, definidos
por critérios cientificos ou por consensos, transformar um continuum

em uma categoria.

3.2 ADVERTENCIAS

Toda construcdao humana pode, infelizmente, ser mal utilizada. Logo,
ndo poderia ser diferente com os sistemas classificatérios. Ndo ha
classificagdo nosoldgica, instrumento terapéutico e/ou dispositivo de
cuidado que tragam em si mesmos uma garantia de bom uso. O que
pode, de fato, assegurar a boa utilizacdo das ferramentas conceituais
ou praticas no campo da saude n3ao é a dimensdo técnica de sua

producdo, mas o contexto ético de seu uso.

Uma pessoa com um transtorno mental é, antes de tudo, uma
“pessoa” e ndo um “transtorno”. Neste sentido, um individuo “com”
TEA ndo “é” um “autista”. Um rétulo classificatério ndo é capaz de
captar a totalidade complexa de uma pessoa, nem, muito menos,

a dimensdao humana irredutivel desta. Ha sempre o risco de que
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termos taxonémicos acabem por minimizar as enormes diferencgas
entre pessoas que apresentam uma mesma condigdo clinica. No caso
dos individuos com TEA, a ampla variacdo da expressado sintomatica
requer a obtenc¢do de informag¢des que ultrapassem, em muito, o
diagnéstico categorial, tais como o nivel de comunicacdo verbal e ndo
verbal, o grau de habilidades intelectuais, a extensdao do campo de
interesses, o contexto familiar e educacional e a capacidade para uma
vida autébnoma (VOLKMAR; KLIN, 2005).

As pessoas diagnosticadas com seus sofrimentos e suas dificuldades
bem concretas é que sdo inteiramente reais e ndo as categorias
diagndsticas nas quais tais pessoas sdo abstratamente alocadas. As
classificagdes diagndsticas sdo mutdveis ao longo do tempo. Afinal, elas
refletem um retrato instantaneo, o “estado da arte” das evidéncias e dos
consensos acumulados em certo momento do tempo, necessitando de
um aperfeicoamento constante a medida que surgem novas evidéncias
cientificas e novos consensos sociais.

A banalizagao do diagndstico psiquiatrico também tem se tornado um
vicio corriqueiro nos tempos atuais. Contudo, é importante destacar
gue o uso apropriado dos critérios operacionais requer uma formacao
clinica aprofundada e um acumulo significativo de experiéncia
profissional (GUILLBERG, 2011). Ailusdo de simplicidade e objetividade,
favorecida pela midia, tem propiciado que pacientes, familiares, leigos
em geral e profissionais de outras areas, como os da educacdo, usem
as classificagdes psiquiatricas como se estas fossem meras listas de
sintomas que devem ser marcadas e pontuadas para se chegar a um
“diagnodstico”. Esse uso distorcido das classificagGes psiquidtricas gera
um numero enorme de diagndsticos falso-positivos e tem sido uma das
causas das frequentes “epidemias” diagndsticas da atualidade.
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Finalmente, o maior risco de todos, no que se refere ao mau uso das
categorias diagndsticas, é a possibilidade de que estas sejam geradoras
de estigma. O estigma é um risco particularmente presente nas
categorias diagndsticas psiquidtricas porque, nestas, ao contrario das
categorias diagndsticas da medicina geral, que se referem a anomalias
e patologias somaticas, as queixas, os sintomas e os sinais psiquiatricos
colocam em questdo a prdpria pessoa. Ao se referirem a aspectos
existenciais, subjetivos e a comportamentos sociais, as categorias
psiquiatricas acrescentam um elemento valorativo a descrigao factual
das classes taxondémicas. E desse componente valorativo indissociavel
da categorizacdo diagndstica que geralmente provém o efeito
estigmatizante (FULFORD, THORNTON E GRAHAM, 2006).

E por isso também que os aspectos éticos e politicos sdo intrinsecos ao

campo da Saude Mental e ndo apenas periféricos.

O diagndstico de autismo também ja produziu desvantagens sociais, e
nao apenas para os individuos que tém esse transtorno, mas também
para os seus familiares. Como ja mencionado na introducdo histdrica
deste documento, os pais de criangas com autismo foram (e, as vezes,
ainda sdo) indevidamente culpabilizados pelas dificuldades de seus
filhos. Um rétulo diagnéstico pode resultar na exclusdo de espacos
publicos e reduzir as chances de se obter acesso a servicos. Um ponto
muito importante a destacar é que as categorias diagndsticas sdo
também utilizadas por planejadores e gestores no campo das politicas
publicas e por legisladores. Este fato tem importantes implicagdes
para a realizacdo e a interpretacdo de estudos epidemioldgicos e para
o planejamento e a organizacdo de servicos, particularmente quando

as categorias diagndsticas sdo utilizadas para definir a distribuicdo e
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alocagdo de recursos nos campos da educagdo e da saude. Aqui, temos
um efeito oposto e positivo da dimensdo valorativa das categorias
diagnosticas, ou seja, no campo do planejamento e da organizacdo de
servigos, as categorias diagndsticas podem agregar valor, ao permitirem
acesso a servigos, recursos e beneficios publicos. E complexa a dindmica
do elemento valorativo dos diagndsticos psiquiatricos quando se esta
no campo das trocas sociais. Dependendo do contexto, o mesmo
diagndstico, para a mesma pessoa, pode ora agregar-lhe valor, dando-
Ihe acesso a beneficios, ora estigmatiza-la, restringindo-lhe o acesso a

oportunidades.

Essa complexa “economia dos valores” associados as categorias
nosoldgicas psiquidtricas gera frequentemente impasses. Por
exemplo, quando se tenta, de forma bem intencionada, proteger
do estigma uma pessoa com TEA, abstendo-a de um diagndstico e
salientando que suas dificuldades sao frutos de uma “diferenga” no
seu modo ou estilo de ser e ndo de uma patologia ou deficiéncia,
isso pode ter, em algumas situagdes, o efeito adverso de reduzir o

acesso dessa pessoa a servigos e beneficios.

Pessoas com TEA, especialmente aquelas identificadas com a sindrome
de Asperger, preferem que a sua condicdo seja entendida como uma
diferenca e ndao como uma patologia psiquidtrica ou uma deficiéncia,
pois isso reduz o estigma e aumenta suas oportunidades de inser¢ao
social. Por outro lado, o reconhecimento de sua condi¢do como uma
patologia e/ou uma deficiéncia permite o seu acesso a servicos e
recursos. Ambos os aspectos sdo legitimos e devem ser considerados

no debate publico.
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De fato, é preciso admitir que o enfrentamento de todos esses
problemas e riscos sé podera ser realizado de forma efetiva mediante
um processo continuo de discussdo e negociacdo entre os diversos
atores envolvidos, a saber: pessoas com TEA, seus responsaveis e
familiares, profissionais de saude, educacdo, assisténcia social e

seguridade social, pesquisadores, planejadores e gestores.

E importante um grande esforgo de conscientizagdo do publico quanto
ao uso das categorias diagndsticas como instrumentos de acdo dos
profissionais e ndo para o julgamento das pessoas pela sociedade. Neste
sentido, um investimento para capacitacao e educag¢do permanente dos
profissionais de saude e de educacdo e o estabelecimento de medidas
regulatdrias apropriadas serdo necessarios para se reduzir preconceitos
com relagdo as pessoas com transtornos mentais e deficiéncias e se

estabelecer o uso racional e ético das classificagdes diagndsticas.

Em suma, as classificagdes diagndsticas sao instrumentos valiosos
(importantes) que permitem a sistematizacdo da experiéncia
clinica acumulada e dos dados obtidos em pesquisa, facilitam a
comunicagdo entre os profissionais e auxiliam no planejamento
e na organizacdo da oferta de servigos e tratamentos. Contudo, as
classificagbes devem estar sempre abertas ao aperfeicoamento e
somente adquirem sentido se utilizadas no contexto de um processo
diagndstico continuo e complexo que coloque sempre em primeiro

Iugar d pessoa e nao o seu transtorno.
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3.3 0 PROCESSO DIAGNOSTICO

Como vimos anteriormente, o processo diagndstico permite colocarem
destaque a pessoa singular, com sua histdria e caracteristicas Unicas,
fornecendo o contexto indispensdvel a compreensdo do sofrimento ou
transtorno mental de cada sujeito. A histéria, o contexto e as vivéncias
apresentadas pela pessoa com TEA e sua familia sdo fundamentais
para o processo diagndstico e para a constru¢cdo do seu projeto
terapéutico singular, conceito que serd posteriormente aprofundado.
Esse processo precisa ser construido juntamente com uma equipe
e discutido passo a passo com a familia. A implicagdo dos familiares
durante todo processo diagndstico e nas diversas intervenc¢des sera
fundamental para minimizar o choque que acomete uma familia com a

comunicag¢ado de um diagndstico.

E importante que o processo diagndstico seja realizado por uma
equipe multiprofissional com experiéncia clinica e que nao se limite
a aplicacdo de testes e exames. A pluralidade de hipéteses etioldgicas
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, metabdlicos e genéticos que

podem complementar o processo diagnéstico.

Para que tal processo se dé a contento, recomenda-se que os
profissionais ndo se deixem levar por suas primeiras impressoes.
Deve-se evitar a comunicagdo precipitada para as familias sobre uma
possivel classificacdo nosografica dos seus filhos sem que o diagndstico

seja fruto de um processo cuidadoso e compartilhado com elas.

43



MINISTERIO DA SAUDE

O processo diagndstico deve ser conduzido por uma equipe
multidisciplinar que possa estar com a pessoa ou a crianga em situagdes
distintas: atendimentos individuais, atendimentos a familia, atividades
livres e espagos grupais. Em termos praticos, o primeiro objetivo das
atividades planejadas para o desenvolvimento do processo diagndstico
é conhecer a pessoa ou a crianga cuja familia esta preocupada. Caso
contrario, corre-se o risco de uma reduplicacdo da problematica,
provocando nos familiares uma catdstrofe subjetiva (CRESPIN, 2004) e

adiando, em muitos casos, o inicio do tratamento.

E necessaria uma escuta qualificada da familia e da pessoa em questao,
incluindo: sua histdria de vida (dados sobre a gestacdo, o nascimento, os
primeiros anos de vida, os marcos de desenvolvimento); a configuracao
familiar (quem mora na casa, lagos familiares, relagdes com amigos,
guem se ocupa prioritariamente do cuidado); sua rotina diaria (creche,
escola ou grupo social, dia a dia, autonomia); sua histéria clinica
(intercorréncias de saude, hospitalizagGes); os interesses da pessoa e

da familia de um modo geral; a queixa da pessoa e/ou da familia.

A observacdo livre em atividade, dirigida e nao dirigida, ¢ um modo
possivel para o profissional se confrontar com a forma pela qual a
pessoa se relaciona com os outros, como se comunica, se apresenta
iniciativas ou demandas ao outro e como isso se d3, se hd manifestacdes
de interesses compartilhados, em que grau esta a necessidade de se
comunicar, assim como o conforto de ficar s6. Além disso, atividades em
grupo possibilitam verificar as reacdes a mudancas, a capacidade de se
submeter a regras estabelecidas e as formas de lidar ou compartilhar
interesses com as demais pessoas. Desta forma, pode-se verificar sua

capacidade de realizar atividades coletivas e suas respostas a solicitacoes.
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E preciso verificar se, durante o tempo do processo diagndstico, a pessoa
com TEA se “liga” a algum profissional especifico da equipe. Essa pessoa
ird favorecer toda a adaptacdo e os necessarios encaminhamentos da
situacdo. Podera ser este seu profissional de referéncia, conceito que
discutiremos mais adiante. Durante todo esse primeiro tempo com
as familias nas conversas, consultas e atividades, todos precisam ser
escutados e acolhidos. O processo de diagnéstico é o momento inicial da
construcdo de um projeto terapéutico, que sera alinhavado a partir das
caracteristicas especificas da familia e ndo apenas das dificuldades ou dos
sinais psicopatoldgicos da pessoa em questdo. E necessario pensar em
estratégias para incluir a familia e a comunidade no projeto terapéutico.

Cabe ressaltar que o registro em prontudrio é um direito de todos os
que sdo atendidos no SUS e que o processo diagndstico também deve
ser documentado, evitando-se que se perca a riqueza dessa construcao,
o que certamente favorecera o acompanhamento longitudinal do caso.
O processo diagndstico precisa considerar os ciclos de vida da pessoa

com TEA e o momento de seu desenvolvimento, de sua histdria.

Atencgdo: embora o diagnéstico definitivo de transtorno do espectro

do autismo sd possa ser firmado apds os trés anos de idade, a

identificagao de risco para os TEA pode e deve ser feita precocemente.

3.3.1 Deteccao precoce de risco para os transtornos do
espectro do autismo

A detecgdo precoce para o risco de TEA é um dever do Estado, pois,
em consonancia com os principios da Atencdo Basica, contempla a
prevencao de agravos, a promogao e a protec¢do a saude, propiciando a

atencao integral, o que causa impacto na qualidade de vida das pessoas
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e de suas familias. As diretrizes do SUS preconizam a essencialidade de
politicas de prevencdo e intervengdes para criangas em situagdes de
risco e vulnerabilidade, o que é o caso das criancas com alteracbes na
interacdo e na comunicagdo, porque isso pode representar, além de
outras dificuldades para o desenvolvimento integral da crianca, o risco
para TEA.

E comum encontrar nos depoimentos de pais de criangas com
transtornos do espectro do autismo a lembranca de que eles sempre
perceberam que seus filhos, quando bebés, “eram diferentes”:
recusavam as interacdes, sem o contato olho a olho, ndo respondiam
aos chamados de voz, manifestavam a preferéncia de ficar sozinhos
em vez de ser carregados no colo. Os dados observados e a andlise
sistematica dos relatos dos pais de criangas com TEA indicam que 75%
a 88% dos casos ja apresentavam sinais indicativos da patologia antes
dos 2 (dois) anos e, entre 31% a 55%, antes de 1 (um) ano (YOUNG,
BREWER; PATTISON, 2003). Assim, reconhecem-se sinais tipicos
associados aos TEA antes dos trés anos e, se detectados quando do seu

surgimento, devem ser cuidados precocemente.

Os filmes prospectivos longitudinais analisados confirmam as narrativas
dos pais. O que ndo se constata nos filmes é a capacidade de “provocar”
o outro (MAESTRO et al.,, 1999, 2001, 2002, 2005). Dito de outro
modo, os bebés que se tornaram autistas ndo iniciaram e tampouco
suscitaram nos pais (de forma ativa) a interacdo pelo olhar, pela voz ou
pelo jogo oral primitivo. A crianga com TEA foi um bebé que, se veio
a responder a algum apelo parental, quando surgiam ocasibes para
gue isso ocorresse, ndo tomava a iniciativa de convocar e provocar o

interesse e o jubilo das trocas com os adultos préximos (LAZNIK, 1998).
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Os sinais precoces sdao muito sensiveis para perturbacdes da
comunicagdo e interagdo, mas pouco especificos para o TEA
propriamente dito, o que possibilita que avaliacdes, escalas e
pesquisas apontem sempre no sentido de riscos para o transtorno
ou indicadores de perturbac¢des da interacdo e da comunicacgao.
Pelo fato de os sinais apresentarem mais sensibilidade do que
especificidade, é oficialmente indicado que o diagndstico definitivo
de TEA seja fechado a partir dos trés anos, o que ndo desfaz o
interesse da avaliacdo e da intervencdo o mais precoce possivel,
para minimizar o comprometimento global da crianca (BURSZTEJN
et al., 2007, 2009; SHANTI, 2008; BRATEN, 1988; LOTTER, 1996).

As dificuldades de comunicagdo e interagdo nos dois primeiros anos
de vida vém sendo minuciosamente estudadas por pesquisadores
de diversas areas. Alguns desses sinais ja formam parte ndo apenas
das pesquisas epidemiolégicas e dos estudos longitudinais, como
também de avalia¢gGes qualitativas, de maneira que acompanham
a clinica de atendimento ao bebé. Muitos estudos mostraram
uma evolucdo positiva das criangas com transtorno invasivo do
desenvolvimento(TID)quandoumaintervengdoprecocefoirealizada,
e isso ndo pode mais ser negado (GUTHRIE et al., 2012; ZWAIGEN
BAUM et al., 2009; MAESTRO et al., 2001, 2002, 2005; SHANTI,
2008; CRESPIN, 2004).

Segue um quadro com caracteristicas clinicas apresentadas por criancas

em risco para TEA:
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Quadro 1 — Caracteristicas Clinicas de Criangas com Risco para TEA

De 6 a 8 meses

De 12 a 14 meses

Por volta de 18 meses

N3o apresentam
iniciativa em comegar,
provocar e sustentar
interagdes com os
adultos proximos (por
exemplo: auséncia da
relagdo olho a olho).

Ndo respondem
claramente quando sdo
chamadas pelo nome.

N3o se interessam por
jogos de faz-de-conta.

N3o se interessam
pelo prazer que
podem provocar
no outro.

N3do demonstram atengdo
compartilhada.

Auséncia da fala ou
fala sem intengdo
comunicativa.

Silenciamento de suas
manifestagbes vocais,
auséncia do balbucio,
principalmente em
resposta ao outro.

Auséncia do apontar
protodeclarativo, na
intengdo de mostrar algo
a alguém.

Desinteresse por outras
criangas: preferem
ficar sozinhas e, se
ficam sozinhas, ndo
incomodam ninguém.

Auséncia de
movimentos
antecipatorios em
relacdo ao outro.

Ndo ha ainda as
primeiras palavras ou os
primeiros esbogos sdo de
palavras estranhas.

Caso tenham tido o
desenvolvimento da fala e
interagdo, podem comegar
a perder essas aquisi¢oes.

N3o se viram na
diregdo da fala
humana a partir dos
quatro primeiros
meses de vida.

Ndo imitam pequenos
gestos ou brincadeiras.

Ja podem ser observados
comportamentos
repetitivos e interesses
restritos e estranhos (por
exemplo: por ventiladores,
rodas de carrinhos, portas
de elevadores).

N3o estranham quem
nao é da familia mais
préxima, como se nao
notassem a diferenca.

N3do se interessam em
chamar a atengdo das
pessoas conhecidas

e nem em lhes
provocar gracinhas.

Pode aumentar
seu isolamento.

Fonte: Area Técnica de Saude Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS.
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Atualmente, existem instrumentos para a identificacdo de risco para
os TEA, bem como para seu diagnéstico, alguns deles ja adaptados
e validados no Brasil. Esta realidade é crescente gracas aos esforcos
de pesquisadores brasileiros para o desenvolvimento de novos
instrumentos e/ou a apropria¢do dos ja existentes a realidade, a lingua
e a cultura brasileiras (ASSUMPCAO et al., 1999; SATO et al., 2009;
MARTELETO, 2005; PEREIRA et al., 2008; LOSAPIO; PONDE, 2008;
KUPFER et al., 2009; FERNANDES, 2000, 2003; FERNANDES; MOLINI,
2001; FERNANDES; AVEJONAS, D. R. M.; MORATO, P. F. S., 2006).

Alguns instrumentos propdem questdes que podem nortear os
profissionais em atendimentos para a identificacdo precoce de
caracteristicas clinicas associadas aos TEA em criangas entre um e trés
anos. As questdes que seguem foram inspiradas no QDC (questionario
do desenvolvimento da comunicacdo), no M-CHAT e nos Sinais Preaut
(LAZNIK, 1998) e alertam para a necessidade de contar com a avaliacdo

de uma equipe multidisciplinar.

Observacdo: é importante que sejam situacGes que acontecam de
modo frequente, para que os pais respondam o que é mais comum
em relagdo ao comportamento da crianga. Entre parénteses, apds
as perguntas, vém as respostas tipicamente obtidas dos pais e/ou

cuidadores de criangas em risco para os TEA.

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

2. Seu filho tenta chamar sua ateng¢do? (Ndo)

3. E muito dificil captar a ateng¢do do seu filho? (Sim)
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

Seu filho tenta provoca-lo para ter uma interagdo com
vocé e |he divertir? Ele se interessa e tem prazer numa
brincadeira com vocé? (Nao)

Quando seu bebé se interessa por um objeto e vocé o
guarda, ele olha para vocé? (N3do)

Enquanto joga com um brinquedo favorito, ele olha para
um brinquedo novo se vocé o mostra? (Nao)

Seu filho responde pelo seu nome quando vocé o chama
sem que ele lhe veja? (Nado)

O seu filho mostra um objeto olhando para seus olhos? (N3o)
O seu filho se interessa por outras criancas? (Ndo)

O seu filho brinca de faz-de-conta, por exemplo, finge falar
ao telefone ou cuida de uma boneca? (N3o)

O seu filho usa algumas vezes seu dedo indicador para
apontar, para pedir alguma coisa ou mostrar interesse
por algo? (E diferente de pegar na m3o, como se estivesse
usando a mao). (Nao)

Seufilho, quando brinca, demonstra a fungdo usual dos objetos?
Ou, em vez disso, coloca-os na boca ou joga-os fora? (Nao)

O seu filho sempre traz objetos até vocé para mostrar-lhe
alguma coisa? (Nao)

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

Responde com sorriso ao seu rosto ou ao seu sorriso ou
mesmo provoca seu sorriso? (Ndo)

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

Seu filho olha para as coisas que vocé esta olhando? (Nao)
Alguma vez vocé ja se perguntou se seu filho é surdo? (Sim)
Sera que o seu filho entende o que as pessoas dizem? (N3o)
A sua crianga olha o seu rosto para verificar a sua reagao
guando confrontado com algo estranho? (N3o)

50




LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Algumas caracteristicas, apesar de ndo especificas para identificacdo
de risco para TEA, também devem ser consideradas e investigadas, seja
pela frequéncia com que ocorrem, seja pela dificuldade de manejo que
geram. Por exemplo: perda de competéncias previamente adquiridas,
alteracdes do sono, ataques de raiva, altera¢cdes da funcao alimentar
(seletividade, recusa, regurgitagdo). As questbes e queixas das familias
relativas ao desenvolvimento de seus filhos devem ser sempre escutadas

cuidadosamente e valorizadas.

3.3.2 Classificacao diagnéstica

Embora os primeiros sinais de transtornos do espectro do autismo se
manifestem antes dos 3 anos, é a partir dessa idade que um diagndstico
seguro e preciso pode ser feito, pois os riscos de uma identificacdo

equivocada (o chamado “falso-positivo”) sdo menores.

Na 102 edicdo da Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude, da Organizacdo Mundial da Saude
(CID-10/0MS), e na 42 edigdo do Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM — APA), o grupo dos “Transtornos Invasivos
(ou Globais) do Desenvolvimento” incluem as seguintes categorias

diagndsticas:

Autismo infantil: é mais prevalente em meninos (quatro meninos/uma
menina) e sempre se instala antes dos 3 anos de idade. Os critérios
diagndsticos atuais incluem prejuizos persistentes em trés areas,

apresentadas a seguir.

Interag¢do social reciproca: a crianca pode evitar contato visual,

recusar contato fisico, praticamente ndo demonstrar iniciativa para se
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aproximar de outras pessoas e compartilhar com elas os seus interesses,
manter-se isolada em situa¢des sociais, ndo atender quando chamada
pelo nome. N3o é incomum que a crianga apresente vinculo especifico
e exagerado com uma pessoa (um dos pais, uma baba ou um irmao,
por exemplo), tendo dificuldades para se afastar dela. Algumas pessoas
um pouco mais velhas com autismo podem demonstrar interesse
por contatos, mas ndo entendem as regras que regem o jogo social,
mostrando-se inadequadas e ndo percebendo as necessidades ou o
sofrimento do outro. Outras vezes, a aproximag¢do de outras pessoas
é considerada por elas um “instrumental”, que utilizam uma parte do
outro (a mao e o brago, geralmente) para conseguir um objeto ou para

gue possam ser levadas ao lugar que desejam.

Comunicagdo verbal e ndo verbal: os usos da linguagem e de
expressoes faciais ou gestos objetivando a comunicagdo, assim como
as habilidades de imitacdo, estdo ausentes, seriamente prejudicados
ou sdo inadequados e idiossincraticos. O surgimento da fala pode estar
atrasado e boa parte das criangas ndo chega a desenvolver fala funcional,
pronunciando ou balbuciando algumas poucas palavras. Quando a fala
ndo aparece até os cinco anos, € menos provdvel que isso venha a
ocorrer mais tarde. Aquelas que falam costumam ndo usar a primeira
pessoa (“eu”), referindo-se a si mesmas na terceira pessoa. A entonagao
e o ritmo da fala podem ser estranhos ou mondétonos. Ecolalia é comum,
assim como a repeticao estereotipada de frases fora do contexto, como
didlogos de desenhos animados ou comerciais de TV. Ha dificuldade na
generalizacdo de conceitos abstratos, que sé serdo usados na situacao
em que foram aprendidos. Da mesma forma, lhes é dificil entender o
duplo sentido, o0 humor ou a ironia e, nos casos mais graves, a simples

compreensao de ordens ou solicitacOes é prejudicada.
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Repertdrio de interesses e atividades: é restrito e estereotipado. Os
jogos de faz-de-conta e as brincadeiras de imitacdo estdo comumente
ausentes. O foco de interesse da crianca pode estar exageradamente
ligado a um objeto ou a uma atividade especifica. Pode haver apego e
manipula¢do do objeto selecionado, que nem sempre é um brinquedo
e ndo parece ser usado simbolicamente. Ha preocupagdo com a
manutencgao de rotinas, rituais e ordenagdo de brinquedos ou outros
objetos, surgindo angustia se algo se modifica. Nas criangas mais
graves, podem existir vocalizacdes e movimentos corporais repetitivos
(por exemplo, balangar o tronco ou a cabega, girar o corpo, bater
palmas). Os movimentos de alguns objetos, especialmente os que sdo
continuos e previsiveis (como o girar de um ventilador ou das rodas de
um carrinho ou o fluxo de dgua de uma torneira), exercem uma grande
atracdo sobre essas criancas, que podem passar longos periodos

absorvidas em sua observacao.

Sindrome de Asperger: é considerada o polo mais leve do espectro do
autismo. Esta sindrome — cujo nome homenageia a descrig¢ao feita por
Hans Asperger em 1944 —engloba criangas com caracteristicas autistas,
exceto quanto a linguagem, que esta presente, acompanhada por um
bom nivel cognitivo. As criangas com a sindrome costumam falar de
modo pedante ou com “inflexdao de adulto”, podendo usar palavras
rebuscadas ou neologismos e perseverar em assuntos especificos
e idiossincraticos sem perceber se o interlocutor estd interessado
em escutd-las. Por ndo entenderem as sutilezas subentendidas na
comunicacdo, elas tém pouco senso de humor ou interpretacdo
literal do que escutam. S3o desajeitadas no contato social, faltando-
Ihes empatia, o que as leva a preferir atividades isoladas. Porém,

podem apresentar apego e interesse por algumas figuras (geralmente
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familiares). Seu repertério limitado de atividades pode fazé-las se
tornar “especialistas” em algum tema (como informatica, histdéria ou
astronomia), demonstrar “memoria prodigiosa” em relagdo a assuntos
restritos (calendarios, listas telefonicas etc.) ou leva-las a colecionar

objetos. Estereotipias motoras sao menos comuns.

A sindrome de Asperger é bem mais prevalente no sexo masculino,
numa relacdo de oito meninos/uma menina. Sempre foi considerada
menos comum do que o autismo tipico, mas nos ultimos anos tem
havido popularizacdo desse diagndstico, com identificacdo cada vez
maior de individuos antes considerados apenas “estranhos”, que
demonstram evitagdo social e, as vezes, alguma habilidade especifica
bem desenvolvida. Esse aumento na visibilidade da sindrome tem
provocado efeitos diferentes; entre eles, a organiza¢do dos portadores
adolescentesouadultos, que se autodenominam “Aspies”, demandando
que ndo sejam tomados como portadores de uma patologia, mas sim

de uma organizagdo mental e cerebral diferente.

Transtorno desintegrativo: este quadro representa uma excecdo a regra
de que no autismo sempre ha alguns sinais antes dos 3 anos de idade,
pois aqui ha o desenvolvimento normal da crianca até 2 ou mesmo 6
anos de idade, seguido de perda definitiva e rapida, no decorrer de
alguns meses, das habilidades ja adquiridas da fala, da brincadeira,
da interacdo social e da autonomia, associada a maneirismos e
estereotipias motoras, podendo haver perda no controle da urina e das

fezes. O resultado final é um misto de quadro autista e retardo mental.

Autismo atipico: este diagnostico é reservado para aqueles individuos

portadores do espectro do autismo nos quais ndo é possivel

54



LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

demonstrar a presencga de prejuizos em todas as trés areas destacadas
no diagndstico de autismo (interagdo social reciproca, comunicagdo
verbal e ndo verbal e repertério de interesses e atividades)
e/ou quando o inicio do quadro ocorre apds os 3 anos de idade.
Muitas vezes se refere a pessoas com retardo mental significativo e
gque também apresentam aspectos autistas. No DSM-IV é nomeado de

transtorno global do desenvolvimento sem outra especificagdo.

Sindrome de Rett: esta sindrome tem causalidade genética definida
(mutagcdo no gene MECP2, localizado no cromossomo X) e hoje é
estudada de forma melhor como categoria especifica, fora do espectro
do autismo, embora préxima a ele. Nesse quadro, que praticamente s6
atinge meninas —e cujo nome homenageia o médico austriaco Andreas
Rett —, ha desenvolvimento normal, que pode ir de 7 a 24 meses,
seguido de perda dos movimentos voluntdrios das maos, estereotipias
manuais (a mais tipica € o movimento repetitivo de “lavagem de maos”,
com os bracos flexionados e as maos se esfregando na altura do térax),
risos ndo provocados, hiperventilagdo e desaceleragdo do crescimento
do cranio. Paulatinamente, o prejuizo motor vai atingindo o troco e os
membros inferiores, fazendo que a paciente pare de andar por volta
do fim da adolescéncia, com 6bito antes dos 30 anos de idade. Apesar
de apresentar algumas caracteristicas autistas, a paciente geralmente

mantém certo grau de contato social e visual.
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Vale ressaltar que a tendéncia atual é a de que essa visao categorial,
que enxerga os diversos quadros de autismo como entidades
nosoldgicas mais ou menos independentes entre si, seja substituida
pela nocdo dimensional de espectro do autismo, que entende as
variagdes do transtorno do espectro do autismo como pontos

distintos de um mesmo continuum psicopatolégico — com a excegao

da sindrome de Rett.

Atualmente, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) (WHO, 2001) vem sendo utilizada como
instrumento complementar a CID-10, que, para além de uma

perspectiva médica, inclui a societaria e a ambiental.

A CIF analisa a saude dos individuos a partir das seguintes categorias:
funcionalidade, estrutura morfoldgica, participagdo na sociedade,
atividades da vida didria e o ambiente social de cada individuo, sendo
que, portanto, é recomenddvel sua utilizacdo para a avaliagdo e o

planejamento de projetos terapéuticos singulares.

3.3.3 Comorbidades e diagndsticos diferenciais

Uma das razbes da grande variacdo na apresentacdo clinica
dos transtornos do espectro do autismo é que eles podem vir
acompanhados de outras manifestagdes fisicas ou mentais — as
chamadas comorbidades. Nessas situacGes, a oferta de cuidados
deve levar em conta os diversos aspectos presentes, além daqueles
mais diretamente ligados ao TEA. Além disso, hd uma série de
diagndsticos diferenciais cuja consideracdo no momento da

avaliacdo ajuda a evitar diagndsticos equivocados.
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3.3.3.1 Comorbidades

Epilepsia e outros quadros neuroldgicos: as crises convulsivas sdo mais
comuns na populagdo com TEA do que na populagdo geral e podem
se manifestar jd nos primeiros anos de vida ou aparecer durante a
adolescéncia. Além disso, pessoas com transtornos do espectro do
autismo podem apresentar outras afecgGes neurolégicas, desde a
presenca de sinais neurolégicos inespecificos até a presenca de quadros
clinicos precisos, muitos deles de origem genética conhecida (tais como
sindrome do X fragil, de Angelman e Williams, neurofibromatose,
esclerose tuberosa, entre outros).

. _on

Retardo mental (deficiéncia intelectual): hoje se considera que até trés
quartos das pessoas com transtorno do espectro do autismo também
tém associado algum grau de deficiéncia intelectual.

Depressdo e ansiedade: quadros depressivos e ansiosos representam as
comorbidades mais comuns em adolescentes e adultos com sindrome
de Asperger, podendo estar presentes, em menor frequéncia, nas
demais pessoas com TEA. De um modo geral, as dificuldades em lidar
com as sutilezas da interagdo social, a sensa¢do de falhar repetidamente
em atingir as expectativas préprias ou alheias e as experiéncias de
intimidacdo (bullying) na escola sdo fatores que propiciam maior

vulnerabilidade dessas pessoas a essas formas de sofrimento.

Comumente vistos como comorbidades, os comportamentos
hiperativos, com auto e heteroagressividade e raiva paroxistica,
aparecem com frequéncia em pessoas com TEA, as vezes sem
desencadeantes dbvios, outras vezes provocados por mal-estares ou

dores ou, ainda, por interferéncia em suas rotinas estabelecidas, ndo

justificando diagndstico adicional.
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3.3.3.2 Diagnésticos diferenciais

Retardo mental (deficiéncia intelectual): uma crianca com
deficiéncia intelectual, apesar do inicio precoce de seus prejuizos,
geralmente ndo manifesta a gama de limitagGes na interacgado,
na comunicagao e no repertério de interesses presentes no TEA.
Porém, criancas com deficiénciaintelectual grave podem apresentar
caracteristicas autistas, o que costuma ser diagnosticado como

“autismo atipico”.

Disturbios especificos de linguagem (DEL): as criangcas 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 variacGes fenotipicas e que
frequentemente geram dificuldades sociais e de comportamento
gue podem acarretar a necessidade de um diagndstico diferencial
com TEA. Periodos relativamente curtos de terapia fonoaudioldgica
com foco no uso funcional da linguagem facilitam esse diagndstico,
na medida em que as criancas com DEL tendem a responder melhor
a terapia, especialmente no que diz respeito a adequacdo social e
de comportamento, embora frequentemente as dificuldades de

linguagem sejam duradouras.

Mutismo seletivo: as criangas com esta condi¢ao apresentam inibicdo
para falar em situagGes sociais ou na presenca de estranhos, mas
se comunicam por gestos, expressdes faciais ou monossilabos e

frequentemente usam a linguagem no ambiente doméstico.
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Depressdo: as depressdes podem se apresentar como intensa
passividade, quietude ou falta de expressdes da mimica facial.
Quanto menor for a crianca, mais dificil serd o diagndstico diferencial,
sendo necessarios o acompanhamento longitudinal e a estimulagao

constante, para se avaliar a possibilidade de resposta da crianca.

Transtorno reativo de vinculagdo: a crianca apresenta prejuizos no
vinculo social, iniciados nos primeiros anos de vida, em decorréncia
de negligéncia ou de cuidados insuficientes e inadequados (por
institucionalizacdo prolongada, pobreza extrema etc.). Pode
haver evitacdo do contato, diminuicdo da reatividade emocional,
hipervigilancia, reacGes agressivas, mas ndo existem os prejuizos na
comunicagdo nem as estereotipias ou os comportamentos repetitivos
encontrados no TEA. A duvida entre os dois diagndsticos muitas vezes
é resolvida quando os problemas na oferta de cuidados a crianca sdo
sanados (por exemplo, colocagdo dela em um lar adotivo). Assim,
as criangas com transtorno de vinculacdo passam rapidamente a

apresentar relagGes e respostas afetivas e sociais adequadas.

Surdez: quando hd suspeita de TEA devido a falta de comunicacdo
verbal e a falta de resposta aos estimulos sonoros, pode ser necessario
descartar o diagnéstico de surdez. A crianca surda mantém a capacidade
de estabelecer comunicacdo ndo verbal por gestos e 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 observacdo longitudinal em ambiente

estimulador pode favorecer o diagndstico. Por outro lado, as criancas
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com TEA ndo surdas facilmente mostram que escutam, sendo atraidas
ou se incomodando com uma série de barulhos, embora ignorando
outros, especialmente a interpelacdo direta feita a elas. Pode ocorrer
a associacdo entre TEA e surdez. Neste caso, é necessario estabelecer
os dois diagndsticos e considerar cuidadosamente cuidados especificos

para cada patologia.
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4 DIRETRIZES PARA O CUIDADO

4.1 INTEGRALIDADE

Quando pensamos sobre cuidado no ambito das Redes de Atencdo a
Salde, se faz necessario destacar o conceito de integralidade em duas
dimensdes fundamentais: no que se refere ao reconhecimento de
um sujeito integral e, por conseguinte, na organizacao de uma rede
de cuidados que se paute em responder integralmente a diversidade
das demandas. Esta concep¢do de sujeito e de cuidados se coloca em
oposicado a ineficiéncia produzida pela visdo fragmentada dos sujeitos
e pela segmentacao de ac¢oes e servicos, que tém como consequéncias

a segregacao e a exclusao da populagao em questao.

Nessa direcdo, a integralidade deve ser considerada como um
fundamento, no sentido de tornar o olhar o mais ampliado possivel, ou
seja, refletindo sobre as relagdes e as mais variadas interagdes relativas
ao0s sujeitos que se apresentam nas mais diversas frentes de atuacao,
como nas politicas de saude, assisténcia social, seguranga publica,
defesa e garantia de direitos e articulagGes intra e intersetoriais. Para
isso, é necessario que, de forma institucional, provoquem-se real
aproximacgao e corresponsabilizacdo entre os servigos e profissionais
qgue desenvolvem o cuidado, para que, considerando-se os diferentes
papéis e as especificidades, compartilhem pressupostos e principios,

para oimediato acolhimento e a disponibilizagdo de ofertas adequadas.
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A articulagdo em rede dos variados pontos de atencdo promove a
constituicdo de um conjunto vivo e concreto de referéncias capazes
de acolher a pessoa em sofrimento mental e sua familia. Esta rede é
maior, no entanto, do que o conjunto dos servigos de saude mental
do municipio ou de uma regidgo. Uma rede conforma-se na medida
em que sdo permanentemente articuladas outras instituicGes,
associagles e cooperativas, bem como variados espagos das cidades.
E, portanto, fundamento para a construcdo desta rede um movimento
permanente e direcionado para todos os espacos da cidade, em busca
da emancipacdo das pessoas que buscam os servigcos de saude, em

especial daquelas que sofrem de transtornos mentais.

A ideia fundamental é que somente uma organizagdo em rede, e
nao apenas um servico ou equipamento, é capaz de fazer face a
complexidade das demandas de inclusdo de pessoas secularmente
estigmatizadas em um pais de acentuadas desigualdades sociais
(BRASIL, 2005). A articulacdo em rede de diversos dispositivos do
territdrio, incluindo e indo além do campo da salde, pode garantir
maior resolutividade, promog¢do da autonomia e da cidadania das
pessoas com TEA e suas familias. Para a organiza¢do desta rede, a

nogao de territdrio é especialmente orientadora.

O territdrio é a designagdo ndo apenas de uma
area geografica, mas das pessoas, das insti-
tuicBes, das relagdes e dos cenarios nos quais se
ddo a vida comunitaria. Assim, trabalhar no ter-
ritdrio ndo equivale a trabalhar na comunidade,
mas a trabalhar com os componentes, saberes
e forgas concretas da comunidade que propGem
solugdes, apresentam demandas e que podem
construir objetivos comuns. Trabalhar no terri-
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torio significa, assim, resgatar todos os saberes
e potencialidades dos recursos da comunidade,
construindo coletivamente as solugdes, a mul-
tiplicidade de trocas entre as pessoas e 0s cui-
dados em satde mental. E a ideia do territdrio,
como organizador da rede de atengdo psicosso-
cial, que deve orientar as a¢Oes de todos os seus
equipamentos (BRASIL, 2005, p. 26).

No caso das pessoas com TEA e de suas familias, trata-se mais
incisivamente de reconhecer o lugar social reservado a elas, as relagdes
com a vizinhanga, a creche, a escola e com outras instituicdes, as
crengas que circulam e as estratégias que vém sendo utilizadas para a

sua insercao na comunidade.

Ao se considerar as tendéncias ao isolamento, as dificuldades no
contato com os outros e as limitagdes de comunicagdo como questdes
centrais para o cuidado, torna-se ainda mais imperativo o trabalho
numa rede efetiva que intervenha para ampliacdo de seus lagos sociais.
Especificamente no caso da pessoa com TEA e de sua familia, a ideia de

integralidade pode se materializar nas seguintes concepg¢oes:

Na concepgao de sujeitos:

Ha necessidade de uma visdo muldimensional ndo estereotipada das

dificuldades apresentadas, que devem ser contextualizadas.
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Por exemplo:

N Possiveis limitagcdes de fala ndo querem dizer que nao
haja possibilidade de escolhas.

J Um quadro de agitacdo pode expressar diferentes
guestées, como dor de dente ou resposta a

modificagdes na rotina.

E importante que a equipe esteja atenta a singularidade de

cada situagao.

Muitas vezes, ndo se pode esperar que as pessoas com TEA se aproximem
voluntariamente. A presenca, a voz, a palavra de alguém da equipe podem
parecer-lhes muito invasivas. Mas certamente é possivel acompanha-las
em suas andangas e nos seus atos — que nos parecem, muitas vezes, sem
sentido — para conseguir uma aproximacao possivel e transformadora.

Em seu livro “Uma Menina Estranha”, Temple Grandin (GRANDIN,
1999), que tem TEA, da depoimento de sua transformacdo. A autora
fala de forma claradaimportancia, em suavida, de agdes que poderiam
ter sido consideradas estranhas e patoldgicas, tais como: entrar e sair
varias vezes, durante vérios dias, por uma porta automatica; se colocar
no brete como gado etc. Grandin testemunha claramente como tais
acGes foram importantes para ela e para seu desenvolvimento.

As pessoas com TEA podem provocar distintas reacdes nos
profissionais: seja a reacao de se sentirem incapazes de atendé-las,
seja a de se colocarem de maneira onipotente perante as familias,
desvalorizando a singularidade de cada histéria e o saber da
experiéncia de quem busca apoio.
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ATENGAO:

A pessoa com TEA, muitas vezes, ndo toma a iniciativa de formular
um pedido explicito relativo as suas necessidades basicas (tais como
as necessidades de alimentacdo, ingestdo de liquidos, ir ao banheiro,

pedir ajuda, queixar-se de dor etc).

Também pode haver auséncia de pudor e resisténcia as convengdes
sociais (tais como, por exemplo, o uso de roupas, de talheres, de

espagos privativos etc).

Logo, o profissional — oferecendo atitudes e ambiente acolhedores

— deve, com a familia, identificar estratégias a serem compartilhadas

para possibilitar o desenvolvimento da pessoa.

Na concep¢ao do cuidado:

Ha necessidade de uma diversidade de ofertas de atencdo, diante
das distintas manifesta¢cdes, evitando a reproducdo de respostas
imediatistas e padronizadas. A construcdo de um projeto terapéutico
singular implica a criatividade de propostas que vao orientar a familia
na direcdo do tratamento, oferecido por equipe multiprofissional junto
a familia e ao préprio sujeito, sem que cada invengdo se torne um

modelo padronizado, estandartizado, repetivel para todos.

E preciso estar sempre atento para poder acompanhar a pessoa em
seus pequenos atos e apostar que sejam eles uma maneira possivel de
estar no mundo, sem provocar-lhe mais formas de esquivar-se, agredir

eisolar-se.
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Atos que se apresentam muitas vezes sem ldgica, de forma repetitiva,
estereotipada, podem ser formas possiveis de estabelecer contato

com o outro, ndo devendo ser necessariamente suprimidos.

Atos bizarros podem isolar ainda mais a pessoa com transtorno do
espectro do autismo e sua familia. Como lidar com eles? A equipe
atenta pode, olhando com cuidado e singularidade, extrair a logica
de cada agir “estranho”, entendendo-os como tentativas desses
sujeitos de reagir a estimulos ou situacdes que, se desconsiderados,
acabam distanciando sua possibilidade de participacdo dos contextos
sociais. Desta forma, pode-se potencializar a expressado de interesses

e identificar habilidades que possam ser desenvolvidas.

O profissional deve estar atento aos maneirismos e deixar-se também
ser guiado por eles, quando possivel, em vez de tentar elimina-los.
Muitos atos “sem sentido” podem nos servir de brechas de entrada
a um possivel didlogo com a pessoa com TEA. Se, como profissionais,
conseguirmos acompanhar o que cada sujeito faz (seja virar a cabeca,
tapar o ouvido, se sujar etc.), podemos nos servir desses atos como
parceiros para que possamos nos aproximar desses sujeitos e mesmo
estabelecer lacos com eles. Para tanto, é necessario superar o
entendimento de comportamentos apenas pelo seu valor aparente e
estar ciente de que nem sempre o que se apresenta pode ser o mais

6bvio, o mais usual.

N3ao obstante todos os esforgos para a garantia do cuidado integral em
salde para a popula¢do de maneira geral, em se tratando das pessoas
com transtornos do espectro do autismo e suas familias, cabe reafirmar

os principios de universalidade, integralidade e equidade do SUS e
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tomar de maneira incisiva o compromisso e o desafio de ampliagdo do
acesso e da qualidade de atencdo aos que se encontram em situagao

de maior vulnerabilidade.

4.2 GARANTIA DE DIREITOS DE CIDADANIA

O reconhecimento dos direitos das pessoas em situacdo de
vulnerabilidade nem sempre se traduz em sua garantia, pois sdo
necessarias normatizacdes especificas que os reafirmem e que devem

nortear centralmente as ofertas de atendimento.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2005),

pessoas com transtornos mentais sdo, ou po-
dem ser, particularmente vulneraveis a abuso e
violagdo de direitos. A legislagao que protege ci-
dad3os vulnerdveis (entre os quais pessoas com
transtornos mentais) reflete uma sociedade que
respeita e cuida de seu povo. A legislacdo pro-
gressista pode ser uma ferramenta eficaz para
promover o acesso a aten¢do a saude mental,
além de promover e proteger os direitos de pes-
soas com transtornos mentais.

As pessoas com TEA tém os mesmos direitos previstos na Constituicdo
Federal de 1988, além de outros tantos advindos de legislacGes e
normatizacbes especificas que objetivam garantir a atencao integral.

As pessoas com transtorno do espectro do au-
tismo também tém todos os direitos previs-
tos em leis especificas para pessoas com defi-
ciéncia (Leis n? 7.853/89, 8.742/93, 8.899/94,
10.048/2000, 10.098/2000, entre outras), bem
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como (...), enquanto criangas e adolescentes,
também possuem todos os direitos previstos
no Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n2
8.069/90) e, quando idosos, ou seja, maiores de
60 anos, tém os direitos do Estatuto do Idoso
(Lei n 10.741/2003) (SAO PAULO, 2011).

S3do apresentadas no quadro a seguir algumas normatizacbes que

devem ser consideradas para a organizacao do cuidado:

Quadro 2 — Normatizagées de referéncia para a organizagdo

do cuidado
Legislagao Publicacdo Texto Caput
Art. 11. Eassequrado atendimento
médico a crianca e ao adolescente,
através do Sistema Unico de Satide,
Lei n° 8.069/1990: garantido o acesso universal e Dispde sobre o
Estatuto da Crianca igualitdrio as acdes e servicos para Estatuto da Crianca e
13/07/1990 < - < .
e do Adolescente promogao, prote¢ao e recuperacao do Adolescente e dé
(ECA) da satde. outras providéncias.
§ 10 A crianga e 0 adolescente
portadores de deficiéncia receberao
atendimento especializado.
Art. 3¢ E responsabilidade do Estado o Dispde sobre a
desenvolvimento da politica de saide protecdo e os direitos
mental, a assisténcia e a promogdo das pessoas portadoras
Lein®10.216/2001 | 09/04/2001 de agdes de satide aos portadores de de transtornos mentais
transtornos mentais, com a devida e redireciona o modelo
participacdo da sociedade e da familia | assistencial em sadde
(wer)- mental.
§ 20 A pessoa com transtorno do Institui a Politica
Lein® 12.764/2012 espectro do autismo é considerada Nacional de Protecdo
27/12/2012 pessoa com deficiéncia, para todos os dos Direitos da Pessoa
efeitos legais. com Transtorno do
Espectro do Autismo.
continua
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continuagdo
Legislagao Publicagao Texto Caput
0 Estado brasileiro reconhece que as
pessoas com deficiéncia tém o direito de
usufruir o padrdo mais elevado possivel | Promulga a Convencdo
Decreto de satde, sem discriminacdo baseada na | Internacional sobre os
n°6.949/2009 25/08/2009 deficiéndia, organizando, fortalecendo | Direitos das Pessoas
e estendendo servicos e programas com Deficiéncia e seu
completos de habilitacdo e reabilitacdo, | Protocolo Facultativo.
particularmente nas dreas de satide,
emprego, educacao e servigos sociais.
Regulamenta a Lei
n° 8.080, de 19 de
Art. 20. A integralidade da assisténcia setempro de 1990,
. Lo para dispor sobre a
a salide se inicia e se completa na L .
ISGED Rede de Atencdo a Satide, mediante organizacao Uity
presidencial n® 29/06/2011 Ateng Unico de Sadde (SUS),
referenciamento do usudrio na rede )
7.508/2011 . . o planejamento da
regional e interestadual, conforme p PN
- salide, a assisténcia a
pactuado nas Comissoes Intergestores. p L
salide e a articulacdo
interfederativa, e da
outras providéncias.
Art. 10 Estabelecer que os Centros
de Atencdo Psicossocial poderao
Portaria MS/GM constituir-se nas sequintes modalidades | Normatiza os Centros
10 336/2002 19/02/2002 de servicos: CAPS |, CAPS Il e CAPS de Atencdo Psicossocial
|11, definidos por ordem crescente de (CAPS).
porte/complexidade e abrangéncia
populacional.
(aracteriza-se pela formagdo de
relagdes horizontais entre os pontos de
aten¢do com o centro de comunicagao Estabelece diretrizes
na Atencdo Primaria a Satide (APS), .
ela centralidade nas necessidades paraa organizacao
R NI 30/12/2010 Em salide de uma populacao, pela CABERCRAEE:D
n° 4.279/2010 (¢ uma popu'agao, peia 4 Satide no ambito
responsabilizacdo na atencdo continua e . o
. . . . do Sistema Unico de
integral, pelo cuidado multiprofissional, Satide (SUS)
pelo compartilhamento de objetivos ’
€ compromissos com os resultados
sanitarios e economicos.
continua
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conclusdo

Legislagao Publicagao Texto Caput
Art. 1° Instituir a Rede de Atencao Instmy a Rgde de "
) - g . Atencdo Psicossocial
Psicossocial com a criacdo, ampliagdo
. - N (RAPS) para pessoas
e articulagdo de pontos de atencdo a .
) ) - com sofrimento ou
Portaria MS/GM salide para pessoas com softimento ou
26/12/201 . transtorno mental
n° 3.088/2011 transtorno mental e com necessidades )
. e com necessidades
decorrentes do uso de crack, alcool e
o ) decorrentes do uso de
outras drogas no dmbito do Sistema <lcool d
Unico de Saiide (SUS) alcool € outras drogas
' no ambito do SUS.
Art. 1° Instituir a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia a partir da criagdo,

. ampliagdo e articulacdo de pontos de Institui a Rede de
FIERILE atencdo a salide para pessoas com Cuidados a Pessoa com
10793/2012 24/04/2012 a0 satide para p 1105 2 7€530d ¢

deficiéncia tempordria ou permanente; | Deficiéncia no dmbito
progressiva, regressiva ou estavel; do SUS.
intermitente e continua no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS).
Altera os
Portaria MS/SAS Cons.lderanQO a nece§S|dade.de procedlme.ntos a
10 854/2012 22/08/2012 qualificar a informagdo relativa aos serem realizados nos
atendimentos realizados nos CAPS. Centros de Atencao
Psicossocial.

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

A garantia de direitos de cidadania no campo das politicas publicas

de educacgado, transporte, habitacdao, assisténcia social, trabalho,

esporte e lazer é, portanto, fundamental tanto para a prevenc¢ao

de incapacidades quanto para a promocao de saude, a ampliacdo

da autonomia e as possibilidades de inclusdo e reabilitacdo

psicossocial, devendo ocupar preocupacao central na articulagao

do cuidado proposto.

A conquista dos direitos comuns, o reconhecimento das pessoas com

TEA como cidad3os, passa necessariamente pelo reconhecimento das

diferencas e especificidades, oferecendo-se a acessibilidade atitudinal

e as ajudas técnicas que se fizerem necessarias.
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Fruto de intenso debate, foi recentemente sancionada no Brasil,
em 27 de dezembro de 2012, a Lei n2 12.764, que institui a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo. Para efeitos legais, esta lei reconhece as
pessoas com TEA como pessoas com deficiéncia e tem, em suas
diretrizes, forte marco intersetorial.

Nenhuma pessoa com TEA, crianca ou adulto, pode ser discriminada
em fungdo de suas dificuldades ou interditada de frequentar nenhum
lugar publico, parques, igrejas, pracas etc.

Nenhuma crianca pode ser excluida da escola!

4.3 ARRANJOS E DISPOSITIVOS PARA O CUIDADO
4.3.1 Profissionais e equipes de referéncia

Um dispositivo avaliado como fundamental para o acompanhamento
longitudinal na Rede de Atencgao Psicossocial consiste na organizacao
dos pontos de atencdo de maneira a disponibilizar profissionais
ou equipes de referéncia para o cuidado (BRASIL, 2004; CAMPQS,
DOMITTI, 2007, FURTADO, 2007). O objetivo deste modo de
organizacdo das equipes é a preservacao da singularidade das
demandas, valorizando a construcdo e sustentagdo de vinculos com
sujeitos e familias. E sempre importante, principalmente no caso do
acompanhamento de pessoas com TEA, acatar a escolha do usuario
por alguém da equipe que ocupe o lugar do técnico de referéncia.
Este profissional e/ou tal equipe devem favorecer o cuidado
continuo, servir de ponte entre familias, os demais profissionais e
os servigos e zelar pela garantia de encaminhamentos necessarios
de forma implicada, responsavel e respeitosa.
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A organizagdo de profissionais/equipe de referéncia ndo minimiza a
responsabilizagao dos demais profissionais perante oacompanhamento
da pessoa e da familia em questdo. Pelo contrario: possibilita
discussbGes e avaliages frequentes sobre os Projetos Terapéuticos
Singulares, garantindo-lhes continuidade e modificagbes necessérias

as necessidades e respostas obtidas pelo caminho.

Trabalhar em equipe pode propiciar que os profissionais se arrisquem
a inventar passos novos e novos atos, se autorizando a propor algo
inédito que possa introduzir uma nova perspectiva que possa deslocar
a visdo muitas vezes estereotipada e fixa que a prépria equipe possa

ter de cada usuario.

A equipe deve também evitar ocupar o lugar daquele que tudo sabe.
Uma postura inflexivel pode fazer os sujeitos com TEA e suas familias se
fecharem mais em um isolamento, sem compartilhar com as equipes
suas construgdes e novas pistas que possam ser fundamentais para a

melhoria da qualidade de vida deles.

Quandoumapessoacom TEA se senteincomodada poralgumasituacao,
pode produzir com maior intensidade fendmenos de linguagem,
como as ecolalias, os neologismos e mais fendmenos no corpo, como
automutilacdo, autoestimulacdo e movimentos estereotipados. E
preciso levar em consideracdo o que tais pessoas possivelmente evitam
e 0 que causa seu mal-estar, apostando na possibilidade de haver
sentido em seus atos. Analisando-se as func¢Ges do que cada pessoa
com TEA faz, ha maiores possibilidades de oferecer-lhes recursos

alternativos a condutas repetitivas que prolongam suas dificuldades.
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O que é privilegiado/escolhido (sejam objetos, interesses, pessoas e
formas de comunicagdo) pela pessoa com transtorno do espectro do

autismo deve ser considerado e valorizado!

Cada membro da equipe deve se aproximar da pessoa com TEA,
acolhendo suas construgcbes, sem se ocupar de forma invasiva,
mas oferecendo-lhe op¢Ges. Deve se mostrar presente sem sé-lo

em demasia.

4.3.2 Projeto Terapéutico Singular (PTS)

O Projeto Terapéutico Singular (PTS) (BRASIL, 2008) é o direcionamento
das ofertas de cuidado construido a partir da identificacdo das
necessidades dos sujeitos e de suas familias, em seus contextos reais
de vida, englobando diferentes dimensdes. O PTS deve ser composto
por a¢des dentro e fora do servigo e deve ser conduzido, acompanhado
e avaliado por profissionais ou equipes de referéncia junto as familias
e as pessoas com TEA. Ele deve ser revisto sistematicamente, levando-
se em conta os projetos de vida, o processo de reabilitagdo psicossocial

(com vistas a producdo de autonomia) e a garantia dos direitos.

Esta forma de organizar o cuidado permite que a equipe nao seja
capturada por demandas mais aparentes, perceptiveis, deixando de
lado aqueles que pouco demandam por si e que podem ser de alguma
forma invisiveis ao ritmo acelerado dos servicos de saude. Tal forma
divide a responsabilidade do olhar para cada pessoa que busca e se
insere num ponto de atencdo a salde, de forma a garantir a plasticidade
necessaria aos servigcos para responder as complexas demandas dos

usuarios e de suas familias.
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Como ja se alertou, o acompanhamento das pessoas com TEA e de suas
familias no SUS deve se organizar para corresponder a diversificacdo
das demandas de acordo com a singularidade das histdrias, das familias
e dos contextos. Da mesma forma, diferentes territdrios contam com
uma diversidade de composicao nas Redes de Atencao, que varia de
acordo com o porte populacional dos municipios e da disponibilidade

de pontos de atencdo.

As equipes e os servicos de saude precisam se inscrever na ldgica
da pluralidade de atendimentos e no trabalho em rede, pois
neste caso ndao hd apenas uma diversificacdo das demandas,
mas exigéncias advindas dos multifatores etiolégicos e de seus
varios progndsticos, o que aponta verdadeiramente para uma
l6égica criativa das formas de tratamento, evitando sempre um

pensamento univoco ou hegemoénico.

O atendimento articulado no PTS deve envolver profissionais/
equipes de referéncia, trabalho em rede e a pluralidade de
abordagens e visGes, de forma que atendam as diversas demandas
inerentes aos casos de pessoas com TEA. Esta é uma tendéncia
mundial (GOLSE, 2012; CRESPIN, 2012) e inovadora, que
reconhece que o sectarismo e o preconceito de técnicas e leituras

sO prejudicam o proprio usudrio e seus familiares.

Portanto, independentemente de qual equipe nos diversos pontos
de atencdo ocupar a referéncia para articular e operacionalizar
o cuidado, é importante evidenciar alguns aspectos importantes
gque devem ser considerados na construgdo dos projetos

terapéuticos singulares.
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No acompanhamento proposto, é essencial o entendimento ou
a tentativa de entender os modos de funcionamento do sujeito,
das relaglGes que ele estabelece e seus impasses. A proposta
terapéutica deve partir do contexto real do sujeito, das rotinas
que ele estabelece, de seu cotidiano, do que ele elege, do que
evita, da escuta da familia e de outros atores importantes para a
pessoa em questdo, para que seja possivel uma aproximagdo, com

vistas a definicdo da direcdo do tratamento.

O tratamento da pessoa com TEA deve oferecer recursos e alternativas
para que se ampliem seus lagos sociais, suas possibilidades de
circulacdo e seus modos de estar na vida. Deve ampliar suas formas de
se expressar e se comunicar, favorecendo sua inser¢do em contextos
diversos. Como citado anteriormente, deve-se apostar no sujeito e
tentar com cuidado se aproximar da maneira como ele se expressa

para seguir em dire¢do a outras atividades.

Um exemplo:

A mania de rodopiar a mao juntamente com o escorrer da agua no
ralo de uma pia pode ser paulatinamente deslocada, ao se acrescentar
outros objetos (como barcos, que rodopiam na agua) ou se introduzir,
nessa dgua continua que escorre, o abrir e o fechar da torneira. O
movimento de abrir e fechar pode propiciar um intervalo do ato,
levando a pessoa a realizar outras atividades até mais reguladas e
menos continuas (como encher e esvaziar objetos com agua), que
podem posteriormente, por exemplo, ser associadas a uma atividade

|”

mais “social” (como “ajudar na cozinha” ou regar plantas) ou mesmo

resultar em um trabalho mais complexo (como o de jardinagem).

75



MINISTERIO DA SAUDE

Da mesma forma, mesmo a atividade de abrir e fechar a torneira pode
ser continuada em atividades que envolvam alternancia de papéis
(falante-ouvinte; ativo-passivo; minha vez, sua vez). Assim, os atos
mais estranhos podem, quando bem aproveitados pelos profissionais
da equipe, abrir espaco para outros lacos de didlogo da pessoa com
TEA e seus proximos. As vezes, podem também fazer que tais atos
resultem em trocas comunicativas e em ocupag¢des mais estruturadas
com os companheiros e a equipe (como cozinhar, recolher o lixo,
regar as plantas, pintar). Vale ressaltar que as atitudes de respeitar as
dificuldades da pessoa com TEA e partir delas para a construgao de
seu préprio tratamento ndo significam, em hipdtese alguma, “deixar”
o usudrio fechado em si, sem um projeto terapéutico singular definido

e trabalhado pela equipe.

Para além do investimento em situacdes que envolvem a necessidade
de certo treinamento (como, por exemplo, para compartilhamento
de regras sociais, cuidados de higiene, alimentacdo, vestuario), toda
aprendizagem precisa ser realizada buscando-se a aposta num sentido
especifico para aquela familia e aquela pessoa, respeitando sua cultura

e suas possibilidades.

By 7

No suporte terapéutico a pessoa com TEA, é importante conjugar
em seu tratamento aspectos subjetivos (potencializando a pessoa
como sujeito e agente social), operacionais (oferecendo subsidios e
ferramentas para favorecer seu aprendizado e sua interagdo social) e

de treinamento (estimulando autonomia e independéncia cotidiana).

76



LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Todo projeto terapéutico singular para a pessoa com transtorno do
espectro do autismo precisa ser construido com a familia e a prépria
pessoa. Deve envolver uma equipe multiprofissional e estar aberto as

proposi¢coes que venham a melhorar sua qualidade de vida.

Vejamos um estudo de caso:

Uma crianga se interessava unicamente por celulares e andava com
guatro pedacos de bonecos na mao, ndo os largando por nada deste
mundo e tendo “crises” se alguém retirava esses objetos de suamao.
A partir do inicio, o trabalho com essa crian¢a, muito fechada em si
mesma, foi favorecer que ela pudesse ampliar seu interesse e tivesse
espaco para criar a partir disso. Com o tempo e o apoio terapéutico,
ela foi usando o celular para filmar esses pedagos de bonecos e foi
fazendo algumas “histérias”. A possibilidade de ampliacdo do uso

desses objetos favoreceu que ela comegasse a escrever na areia

algumas palavras, colocando os bonecos e depois filmando-os.
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A fala foi aparecendo a partir desses filmes, juntamente também
com as palavras escritas, os gestos e os pedidos de ajuda ao
outro para realizar seus filmes. Houve, portanto, reducdo de suas
estereotipias e ampliagcdo de seus interesses, além da aquisicdo de
palavras faladas e escritas, maior flexibilizagcdo na relagdo com o outro
e o reconhecimento dos outros em relagao a sua producgdo, o que
Ihe deu outro lugar na familia e na escola, sendo que os familiares
comegaram a admirar e incentivar seus filmes. Hoje, a crianga fala
muitas palavras com sentido e intengdao comunicativa. Demonstra
para os outros os seus sentimentos e compartilha o que quer e o
qgue ndo quer. Sente falta e mostra quando tem saudades de seus
pais. Suas conquistas na aprendizagem vieram junto: ela ja escreve o

titulo dos filmes, algumas expressées dos personagens, assim como

reconhece varios simbolos, nimeros e letras.

Cabe ressaltar que ndo é em todos os casos que o atendimento
terapéutico possibilita uma construcdo dessa complexidade,
transformando dificuldades em potencialidades, mas o respeito a
singularidade, a diminui¢cdo das situagdes invasivas, a amplia¢do das
possibilidades comunicativas e a insercdo social precisam ser eixos na
direcdo de qualquer trabalho terapéutico. Deve-se sempre construir
a aposta no tratamento possivel, o que significa criar condicGes e
possibilidades naquele espacgo disponivel para que a pessoa com TEA
possa ser atendida. Isso depende necessariamente de que a equipe ou

o profissional se ocupe dessa preparacao.
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Vamos a outro exemplo:

Uma crianga de 11 anos com diagndstico de TEA muda-se para outro
municipio e inicia atendimento na UBS préxima a sua residéncia.
Quando chega a unidade, ela corre para a sala de curativo e tenta
entrar, sendo impedida pelos profissionais e pela mae. A crianca fica
agitada e ndo aceita abordagem. Apds a situagdo se repetir nas vezes
seguintes em que ela foi a unidade, um profissional de enfermagem
propde que deixassem que ela entrasse paraveroque queria. Acrianga
entra, deita-se na maca, fica alguns minutos e depois se dirige a sala
da psicologia, que ja conhecia. Tenta-se resolver a situa¢do colocando
uma maca na sala da psicologia, mas a crianga ndo se interessa por
ela naquele lugar. A UBS, entdo, se organiza para que a crianga tivesse
garantido o seu tratamento, agendando seu atendimento para o
primeiro hordrio, com a sala de curativos desinfectada. Assim, ela
poderia se deitar e cumprir seu ritual até entrar na sala da psicologia.
Foi a disponibilidade da equipe, ao acolher a demanda da crianga,

que possibilitou que seu tratamento se efetivasse.

Atos ou rotinas que tém uma fungdo organizadora para as pessoas com
TEA merecem reconhecimento e respeito e devem, sempre que possivel,
ser incluidas no planejamento do tratamento. Em casos de dificuldades
que possam agravar ainda mais o comprometimento psicossocial das
pessoas com TEA, algumas abordagens vém sendo utilizadas no sentido
de interferir no atraso do desenvolvimento global e contribuir para maior

autonomia e desenvolvimento de suas habilidades cotidianas.
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4.3.3 Algumas tecnologias de cuidado

N3o existe uma Unica abordagem a ser privilegiada no atendimento
de pessoas com transtornos do espectro do autismo. Recomenda-
se que a escolha entre as diversas abordagens existentes considere

sua efetividade e seguranca e seja tomada de acordo com a

singularidade de cada caso.

4.3.3.1 Tratamento Clinico de Base Psicanalitica

E uma abordagem que considera a singularidade de cada caso sempre
em uma perspectiva relacional com base na linguagem, que detecta
as aberturas que a pessoa com autismo apresenta em relagdo ao meio
para ajuda-la, a partir de seus interesses, a potencializar suas condicdes
de se relacionar com os outros. Os objetivos gerais no trabalho com
pessoas com TEA sdo 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 prépria nas
suas relagdes com os que as cercam; (d) acolher a familia e inclui-la
como parceira do trabalho, sem exigir dela o papel de terapeuta, que
é também uma condi¢do para o bom andamento do tratamento, além

da troca interdisciplinar com outros profissionais.

Tratando o mal-estar do sujeito com os outros, sendo parceira de
suas “solucOes proprias” (capacidade de criar a partir da dificuldade),
tal abordagem considera, a partir do sintoma, o seguinte tripé:
dificuldade de interagdo, problemas da comunicagdo e interesses
restritos e repetitivos. Apesar de muitas vezes a pessoa com TEA ndo

falar de seus problemas (ndo compartilhar o discurso), ela é considerada
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um sujeito no campo da linguagem com possibilidades de inserc¢do e

lago social.

Entre os efeitos visados desse tratamento estd a abertura do
fechamento autistico, a partir da construcdo de uma relacdo de
confianga (transferéncia), o que favorece a socializacdo, a facilitagcdo
da vida cotidiana e o acesso a aprendizagem (KUPFER; BASTOS, 2010),
para que tais pessoas possam expressar de forma compartilhada
seus sentimentos e suas vivéncias de uma maneira efetiva e singular
(ALVAREZ; LEE, 2004; HAAG et al., 2005; HAAG et al., 2010; MIDGLEY;
KENNEDY, 2010; SALOMONSSON; ANDELL, 2011; URWIN, 2011).

4.3.3.2 Analise do Comportamento Aplicada (Applied Behavioral
Analysis — ABA)

A andlise do comportamento aplicada, conhecida como ABA, é uma
abordagem que envolve a avaliagdo, o planejamento e a orienta¢do —
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 histéria de cada
pessoa. O comportamento é definido como a relacdo existente entre
as acbes de um individuo e os eventos anteriores e consequentes
a essas mesmas ac¢les. Apenas a investigacdo da dinamica Unica
dessas relagGes podera fornecer embasamento suficiente para as

praticas terapéuticas.

A ABA tem sido amplamente utilizada para o planejamento de
intervencdes de tratamento e educagdo para pessoas com transtornos

do espectro do autismo. Nesses casos, a abordagem prioriza a criacdo
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de programas para o desenvolvimento de habilidades sociais e motoras
nas dreas de comunica¢do e autocuidado, proporcionando a pratica
(de forma planejada e natural) das habilidades ensinadas, com vistas
a sua generalizacdo. Cada habilidade é dividida em pequenos passos
e ensinada com ajudas e reforcadores que podem ser gradualmente

eliminados. Os dados sdo coletados e analisados.

A técnica atua também na reducdo de comportamentos nao
adaptativos (estereotipias, agressividade etc.), particularmente
ao substitui-los por novos comportamentos socialmente mais
aceitdveis e que sirvam aos mesmos propdsitos, mas de modo

mais eficiente.

Intervengdes analitico-comportamentais podem ajudar, por exemplo,
uma pessoa com transtorno do espectro do autismo a se comunicar
melhor, a produzir consequéncias de modos mais efetivos e refinados
nas relagdes sociais que mantém, de modo que se sentird mais autbnoma
para fazer escolhas em sua vida, seja para realizar trabalhos artisticos,
engajar-se em atividades de lazer e estudo, buscar oportunidades
no mercado de trabalho ou fazer qualquer outra coisa que venha a
escolher. O profissional deve trabalhar para que a pessoa com TEA venha
a se tornar capaz de escolher por si propria, com vistas a ampliar seu
repertorio comunicativo, buscando torna-la mais apta a produzir, em sua

histdria, contextos que contribuirdo para a sua autonomia.

4.3.3.3 Comunicacao Suplementar e Alternativa (CSA)

Comunica¢do suplementar é qualquer dispositivo, método ou sistema

utilizado para complementar a fala.
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Ja a comunicag¢do alternativa é qualquer dispositivo, método ou
sistema usado para a comunica¢do quando a fala ndo se desenvolveu

ou sofreu mudanga.

Pessoas com TEA podem ter dificuldades complexas (inclusive de
comunicacdo) e podem precisar de ajuda para desenvolver seu potencial
para se comunicar funcionalmente. Antes de indicar e selecionar um tipo
de CSA, é necessario avaliar as necessidades individuais, as habilidades

e as limitagcdes de cada pessoa, envolvendo a familia e os profissionais.

Alguns tipos de CSA s3o:

Lingua de sinais e gestos:

Normalmente, usamos gestos e expressdes faciais para reiterar,
complementar ou enfatizar o que dizemos (chamamos a isso de
redundancia de meios comunicativos). 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, naturais ou
simbdlicos, para desenvolver a comunicacdo e interagir de forma
mais independente. Quando o falante gesticula as palavras-chave do
discurso, ele desacelera a interagdo e fornece pistas visuais extras, que

oferecem outras possibilidades de expressao.

Simbolos e figuras:

A pessoa pode aprender a utilizar simbolos ou figuras e desenvolver
uma forma eficaz de se comunicar funcionalmente. Simbolos, figuras ou

palavras podem ser usados individualmente ou agrupados, formando
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frases. Este mecanismo pode ser de baixo custo e baixa tecnologia, como

uma pasta de comunicagao, podendo ser usado em qualquer ambiente.

Por exemplo, o Sistema de Comunicagdo por Troca de Figuras (PECS)?
foi desenvolvido especificamente para pessoas com transtornos
do espectro do autismo e transtornos correlatos, incentivando as

trocas comunicativas.

4.3.3.4 Integracao Sensorial

A teoria de integragdo sensorial permite relacionar desordens na
percepcdo, organizagdo e interpretacdo 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
comportamentos atipicos de resposta sensorial, como, por exemplo,
padrBes de hipo e hiper-resposta coexistentes e flutuantes que
contribuem para maior dependéncia nas atividades de autocuidado
e atividades cotidianas, bem como déficit discriminativo ou
perceptivo, contribuindo para problemas posturais e praxicos

observados em criangas com o espectro.

Perante estimulos sensoriais, a crianca pode emitir respostas
mais intensas e diferenciadas do que outras criangas no mesmo
contexto. Reag¢oOes de desconforto, choro e irritabilidade sdo 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

* Piramid Educational Consultants. Disponivel em: <www.pecs.com>.
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sensorial, mantém-se com um nivel de alerta desequilibrado e
emite comportamentos de recusa, na tentativa de afastar-se das
informacdes desagraddaveis. Geralmente, observam-se dificuldades
na alimenta¢ao quando a crianga recusa diversos alimentos com
consisténciasetexturasdiferenciadas. Omesmoocorrenasatividades
de higiene pessoal, pois a crianga chora, foge e irrita-se na hora do
banho ou da higiene bucal e nas atividades de autocuidado, que
provocam irritabilidade, agressividade e impulsividade em situa¢des
rotineiras (como cortar as unhas e os cabelos, vestir-se, entre
outras atividades). Criancas podem apresentar rea¢des defensivas
gue geralmente afetam o vinculo social, o desenvolvimento e o
desempenho em tarefas de autocuidado (MOMO; SILVESTRE, 2011).

A terapia de integrag¢do sensorial vem sendo utilizada por terapeutas
ocupacionais para a qualificacdo do desempenho ocupacional nas
atividades cotidianas de criangas com TEA que apresentem prejuizos
em consequéncia de disturbios do processamento sensorial (MOMO;
SILVESTRE, 2011).

Na pratica, o terapeuta ocupacional faz uso da terapia de integracao
sensorial buscando: (a) a diminui¢do dos niveis elevados de atividade;
(b) o incremento do repertdrio de respostas adaptativas, dos jogos com
propdsitos e do compromisso social; e (c) a melhoria da capacidade
de sustentacdo da atencdo e o equilibrio do nivel de atividade, bem
como a diminui¢dao na emissao de comportamentos de autoagressao
ou autoestimulagdo e a facilitacdo de comportamentos de imitagao
e antecipacdo, além da diminuicdo de problemas de coordenacdo e

planejamento motor.
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4.3.3.5 Tratamento e Educacao para Criancas com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEACCH)

O objetivo do TEACCH é apoiar a pessoa com transtorno do espectro
do autismo em seu desenvolvimento, para ajuda-la a conseguir chegar
a idade adulta com o mdaximo de autonomia possivel, auxiliando-a
na compreensdo do mundo que a cerca (mediante a aquisi¢do de
habilidades de comunicacdo que lhe permitam relacionar-se com
outras pessoas) e oferecendo-lhe, sempre que possivel, condicbes de

escolher de acordo com suas préprias necessidades.

A meta fundamental é o desenvolvimento da independéncia, e o meio
principal para isto é a educagdo. A avaliagdo é a ferramenta para a
selecdo de estratégias, que deverdo ser estabelecidas individualmente.
Para tal meta, Schopler e Reichler desenvolveram, em 1976, o Perfil
Psicoeducacional (PEP) para o TEACCH, com a finalidade de avaliar
habilidades e déficits de criangas com TEA (assim como o seu
nivel de desenvolvimento) em nove diferentes areas funcionais e

comportamentos incomuns em quatro areas de patologia.

Este método ndo ataca os problemas de comportamento diretamente,
mas tenta analisa-los e eliminar suas causas. Técnicas de modificacdo
de conduta s6 sdo utilizadas em situagGes de risco, nos casos em que
as medidas tomadas de acordo com o critério anteriormente descrito

ndo tenham sido eficazes.

De acordo com as pesquisas realizadas pelo TEACCH e a experiéncia
adquirida ao longo dos anos, o ensino estruturado é o meio facilitador

mais eficiente para a “cultura do transtorno do espectro do autismo”.
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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
e suas consequéncias ao aprendizado, sendo o apoio para que a pessoa

consiga se desenvolver.

A organizagdao do espago deve levar em conta as necessidades de
cada pessoa, mas devem existir trés locais claramente distintos:
area de aprendizado, de trabalho independente e de descanso.
A rotina ou a sequéncia de atividades deve encontrar-se disponivel de
modo claro, bem como a forma de transicdo entre uma atividade e
outra. Os materiais devem ser adequados e as atividades devem ser
apresentadas de modo que a pessoa com transtorno do espectro do
autismo consiga entender a proposta 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 instituicGes de muitos
paises e em cada uma delas sdo feitas adapta¢des a cultura do pais, da

regido ou da prépria equipe.

4.3.3.6 Acompanhamento terapéutico

S3o 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 acdo do projeto terapéutico singular presente nas praticas de

diferentes profissionais.
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O acompanhamento terapéutico visa ao fortalecimento da
contratualidade (KINOSHITA, 1996) das pessoas nos espagos publicos,
na escola, na vizinhanca, nas igrejas, mediante acompanhamento
imediato de profissionais juntamente com as pessoas no territério

onde vivem.

Pensando na ampliacdo das formas de cuidado para pessoas com
TEA, o acompanhamento terapéutico (AT) apresenta-se como uma
forma inventiva e criativa de promog¢do da saude. A poténcia desse
dispositivo é perceptivel, pois ela rompe os limites institucionais que
por muitos anos foram entendidos como a Unica forma de promocgao
de cuidado em satde. E neste cendrio que o AT pode ser um dispositivo
possivel para a construcdo de percursos pelo par acompanhante/
acompanhado, inserindo as pessoas com TEA pelo territério da
cidade e auxiliando na consolidacdo de uma pratica clinica no ambito
da cidade (PALOMBINI, 2004).

Esse dispositivo pode ter a funcdo de reintegracdo social e de
ampliagdo da autonomia, buscando possibilidades de articulagao,
de circulagdo e de transformacdo de “lugares sociais”, auxiliando na
reducdo do isolamento e evitando a ruptura de vinculos. O exercicio
deste cuidado se da na realizacdo de ag¢bes que visam a ampliacdo
dos contextos, cumprindo a funcdo 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 ag¢es inventivas que provoquem

novas formas de encontro.
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4.3.3.7 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
gue vao desde jogos educativos, tarefas de desenvolvimento cognitivo,
ampliacao de vocabulario e complexidade frasal, até histérias sociais
destinadas a ajudar as pessoas a lidar com situacdes especificas (uma
festa, convidar uma menina para sair, uma entrevista de emprego, uma
prova na escola...). Ja existem aplicativos em que o terapeuta (ou um
dos pais ou o proprio individuo) grava a histdria, o que permite seu uso
com pessoas falantes do portugués (inclusive eliminando as questdes

de regionalismos ou as expressées idiossincraticas).

4.3.3.8 Tratamento medicamentoso

Até o momento, ndo foram desenvolvidos medicamentos especificos
para os transtornos do espectro do autismo. Os psicofdrmacos
atualmente disponiveis ndo tratam propriamente dos transtornos do
autismo, pois ndo produzem melhoras nas caracteristicas centrais,
como as dificuldades sociais e de comunica¢do ou as limitagdes
nas brincadeiras e nos interesses. Os medicamentos tém como
objetivos certos sintomas acessérios quando indicam sofrimento
e/ou prejudicam intensamente a convivéncia da pessoa com TEA
em seu meio familiar, escolar e em outros dmbitos. Dentre esses
“sintomas-alvo” se destacam as condutas agressivas e autolesivas,
os episddios de raiva e descontrole, as dificuldades para conciliar
0 sono e a inquietude extrema. Algumas estereotipias motoras ou
comportamentos repetitivos também podem ser atenuados com o

uso de medicagdo psiquidtrica.
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Os medicamentos ndo 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. Sempre que possivel, o médico deve discutir a introducdo
de psicofarmacos com outros membros da equipe responsavel pelo
tratamento, que também devem participar da reavaliagdo periddica da
medicagdo. Da mesma forma, o momento de retirada da medicagdo
deve fazer parte do planejamento terapéutico, devendo ser negociado
cuidadosamente com os familiares, que muitas vezes temem pela piora
do comportamento do paciente quando este estiver sem a substancia

em seu organismo.

Quase sempre o uso de psicofarmacos é acompanhado do surgimento
de efeitos colaterais. Alguns sdo leves e podem ser manejados com
reducdes na dosagem ou mudanca nos hordrios das tomadas. Outros,
contudo, podem ser intensos e desagraddveis, razdo pela qual é
necessario avaliar se os beneficios da medicacdo ndo estdo sendo
anulados pelos problemas causados por ela e se ndo seria melhor

suspendé-la ou troca-la por outra substancia.

O importante é verificar que ndo ha uma Unica abordagem, uma
Unica forma de treinamento, um uso exclusivo de medicagdo ou

projeto terapéutico fechado que possa dar conta das dificuldades

de todas as pessoas com transtorno do espectro do autismo.
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5 COMO ORGANIZAR A REDE DE
ATENCAO PSICOSSOCIAL

Reafirmando-se o compromisso de ampliar significativamente o acesso
e a qualidade da atencdo direcionada as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias, considera-se fundamental que
cada ponto de atencdo da Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS) se
responsabilize em oferecer diversificadas possibilidades de acesso e
diferentes modalidades de cuidado para compreender e responder as

necessidades das pessoas com TEA em seus contextos de vida.

Isto significa convocar todos os pontos de atencdo da RAPS e os
profissionais que no cotidiano dos servicos de saude desenvolvam
acOes nos campos de puericultura, desenvolvimento neuropsicomotor,
intervencdo precoce, atencdo psicossocial, reabilitacdo e atencdo as
situacOes de crise para a conformacgao de uma grande e potente rede de
saberes e a¢bes, com vistas a responder a complexidade das demandas
das pessoas com TEA e suas familias, as quais, historicamente, sem
encontrar respostas nas politicas publicas, tém assumido solitariamente

este desafio.

As necessarias ampliacdo e diversificacao das ofertas devem, além de
apostar na construgdo de autonomia das pessoas com TEA, apoiar sua
familia para a promocdo de sua prépria saude, com investimentos na
ampliacdo e na sustenta¢do de sua participagdo nos espagos sociais

e coletivos.
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Sdo principios da RAPS:

N Respeito aos direitos humanos, garantindo a autonomia
e a liberdade das pessoas.

N| Promocdo da equidade, isto é, da atencdo aos que mais
necessitam de cuidado, reconhecendo os determinantes
sociais da saude.

N Combate a estigmas e preconceitos.

N Garantia do acesso e da qualidade dos servigos,
ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissional

sob a ldgica interdisciplinar.

N Atencao humanizada e centrada nas necessidades das
pessoas.

N Diversificacdo das estratégias de cuidado.

N Desenvolvimento de atividades no territério que

favorecam a inclusdo social com vistas a promocao de
autonomia e ao exercicio da cidadania.

N Enfase em servicos de base territorial e comunitaria,
com a participagao e o controle social dos usudrios e de
seus familiares.

N Organizacdo dos servicos em rede de atencdo a saude
regionalizada, com o estabelecimento de acbes
intersetoriais para garantir a integralidade do cuidado.

N Promocdo de estratégias de educacdo permanente.

N Desenvolvimento da légica do cuidado, tendo como eixo

central a construcdo do projeto terapéutico singular.

A publicagdo da Portaria n2 3.088/2011 viabilizou a indugcdo mais

incisiva de diversificados pontos de atencdo da RAPS como uma das
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redes prioritarias em sua implantagdo. A partir da referida portaria, a

RAPS foi constituida pelos seguintes componentes:

Quadro 3 — Componentes da Rede de Atengao Psicossocial

Atengho Bisica em Saide

Atencao Pacorsocial Estratégica

Abengdn de Wgencia e
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Paaccritacial

+ e I el P ol far i ittt P eladin

+ BAM 1
e i

+ L H ot g SRR 3 G | g e o Unedide.
Rnn e e

‘ g e
* i b eberi i i e o 159 ek B
L [P SR e B0 o O e, S0 o OalS e

+ brree Badran Iriphunis
» Fragpamis Do ol para Cra

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

Na especificidade da atenc¢do voltada para as pessoas com TEA e suas

familias, gostariamos de fazer consideracdes especificas sobre alguns

pontos de atengao, apresentados a seguir.
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5.1 ATENCAO BASICA

A Atencdo Basica (AB) ocupa o lugar de ordenadora das diferentes Redes
de Atencdo, sendo uma das portas principais de entrada no Sistema
Unicode Satde (SUS). E no dmbito da AB que ocorre o acompanhamento
ao longo da vida das pessoas e, no caso da organizacdo da atengao
as pessoas com TEA, destaca-se o acompanhamento do pré-natal
e do processo de desenvolvimento infantil. Considera-se, portanto,
fundamental a importancia da construcdo de cumplicidade na relacao
entre os profissionais e as familias, garantindo escuta qualificada as
diversas necessidades de saude e as diferentes formas de expressao

de sofrimento.

ATENCAO:

O acompanhamento do desenvolvimento infantil e os cuidados em
salde necessarios devem seguir o preconizado na Caderneta de

Saude da Crianga.>?

Em casos nos quais ha suspeita de risco para os TEA (veja o subitem
3.3.1: “Detecgdo precoce de risco para os transtornos do espectro do
autismo”), a vinculagdo com os profissionais, os primeiros contatos
com a familia e com a crianga, o acolhimento da angustia dos pais com
as alteragdes apresentadas, as orientagdes que respeitem e levem em
consideracdo a cultura e o modo de organizacdo daquela familia sdo
fundamentais e podem impactar positivamente no desenvolvimento
global da crianca.

2 Disponivel em: <http://portal.saude.gov.br/portal/saude/visualizar_texto.cfm?idtxt=29889&janela=1>.

3 A nova edi¢do da Caderneta da Crianga agregou as contribuicbes deste material.
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Embora o recomendado seja a realizagdao do diagndstico na primeira
infancia, é importante destacar que este pode ser realizado mesmo

em pessoas adultas a partir das caracteristicas citadas.

As familias de criangas com risco para TEA devem encontrar na Aten¢do
Basica sua possibilidade mais imediata de apoio no que se refere aos
cuidados bdsicos de saude, ao diagndstico, a prevengdo de agravos e
as ofertas de reabilitagdo. A articulacdo com outros pontos de atengao
deve ser feita institucionalmente, de maneira a evitar que as familias se
desloquem desnecessariamente e tentem individualmente seu acesso
a outros pontos de aten¢do que se fagcam necessarios.

A equipe da Atencgdo Bdsica pode e deve, sempre que necessario,
acionar outros pontos de atencdo para melhor proceder ao
diagndstico de transtorno do espectro do autismo. Para tanto,
consideraremos outros dois pontos de aten¢do fundamentais a

qualificacdo deste processo.

5.2 NUCLEOS DE APOIO A SAUDE DA FAMILIA (NASF)

Os NASF* sdo compostos por equipes multiprofissionais de diferentes
areas do conhecimento para atuar em conjunto com os profissionais
das equipes de saude da familia (ESF), compartilhando as praticas em
saude nos territérios sob responsabilidade das ESF nos quais os NASF
estdo cadastrados.

Os NASF ofertam apoio matricial especializado a tais equipes, de forma
aincluir a discussado de casos e o cuidado compartilhado dos pacientes,
0 que, entre outras ag¢des, pode incluir também suporte ao diagndstico,
atendimento conjunto e suporte a elaboragdo de PTS.

“ BRASIL, 2013b.
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Os profissionais que podem compor as equipes dos NASF s3o: psicélogo,
assistente social, farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo,
educador fisico, nutricionista, sanitarista, terapeuta ocupacional,
médico ginecologista, médico homeopata, médico acupunturista,
médico pediatra e médico psiquiatra, de acordo com a modalidade do
NASF e com as especificidades locorregionais.

O NASF ndo se constitui como porta de entrada do SUS (pois ndo é
um ambulatério), mas sim um dispositivo de apoio as ESF, tendo
como eixos a corresponsabilizacdo, a gestdo compartilhada e o apoio
a coordenacdo do cuidado. Tem os objetivos de apoiar a insercdo da
Estratégia Saude da Familia na rede de servicos e ampliar a abrangéncia
e o0 escopo das acbes da Atencdo Basica, bem como sua resolutividade,

além dos processos de territorializacao e regionalizacao.

As equipes dos NASF podem realizar:

N Atendimento compartilhado para uma intervengao
interdisciplinar, com troca de saberes, capacitacdo e
responsabilidades mutuas, gerando experiéncia para
ambos os profissionais envolvidos (visitas domiciliares,
atendimentos em grupos, intervengoes).

N| Estudo e discussdao de casos e situacdes por meio de
reunioes de equipe ou a distancia.

N Apoio a elaboragao de projeto terapéutico singular
ou desenvolvimento de projeto de saude no
territorio (trabalhos educativos, de inclusdo social,
enfrentamento da violéncia, agBes perante os
equipamentos publicos).

926



LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Nessa perspectiva, as equipes do NASF estabelecem, com as ESF, a
organizac¢do de sua articulagao para favorecer o seu apoio, bem como
o estabelecimento de contratos entre as equipes, a definicdo de
objetivos, os critérios de prioridade, avaliagao e compartilhamento de
casos. Tudo isso ndo acontece automaticamente, de maneira que se
torna necessaria a coordenacdo destes processos pelos gestores, além

da postura profissional de corresponsabilidade.

No caso das agdes de saude mental, os profissionais dos NASF podem
potencializar as acdes de saude ja desenvolvidas pela AB, favorecendo
a inclusdo dos usudrios em suas ofertas. Além disso, as equipes do
NASF podem desenvolver, de forma conjunta com as ESF, acles
especificas como a organizacdo de espagos terapéuticos e intervengoes
familiares, bem como o apoio e o suporte nas proposi¢oes de projetos

terapéuticos singulares.

Portanto, em relacdo as pessoas com TEA, o NASF é um recurso a ser
acionado para contribuir de maneira conjunta e corresponsabilizada
para o processo diagndstico e a proposi¢do do projeto terapéutico

singular, bem como para a sua viabilizagdo.

Além dos NASF, também os CAPS devem ofertar agbes de apoio

matricial para as ESF e os pontos de ateng¢do as urgéncias.

O Telessaude® é um recurso que pode e deve ser incluido nos
processos de qualificagdo e apoio as equipes de cuidado, para

favorecer a transferéncia tecnoldgica.

5 Portaria n? 2.546/2011.
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5.3 CENTROS DE ATENCAO PSICOSSOCIAL (CAPS)

Os CAPS foram os primeiros servicos induzidos pela Politica Nacional
de Saude Mental, desde os anos 1990, para a construcdo de uma rede
diversificada de cuidados. O CAPS é um servico comunitario que deve
operar de portas abertas, sem barreiras de acesso ou agendamento,
para dispor de a¢Ges de acolhimento, de base territorial, que oferecem
cuidado as pessoas em intenso sofrimento decorrente de transtornos
mentais, uso de alcool e outras drogas e/ou da ambiéncia. E um
servico estratégico da RAPS e tem a importante tarefa de promover a

articulacdo com os servicos de saude e da rede intersetorial.

O CAPS é um dos servigos de referéncia para o cuidado as pessoas
com transtornos do espectro do autismo, independentemente de sua
idade.Também é funcdo do CAPS ofertar apoio matricial as equipes
de saude da familia e aos pontos de atencao as urgéncias, apoiando
e subsidiando o processo diagndstico, 0 acompanhamento direto das

situagdes graves e se corresponsabilizando pela atenc¢do as urgéncias.

A equipe dos CAPS é composta por diferentes profissionais de saude,
entre psicélogos, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, fonoaudiologos,
pedagogos, psiquiatras, clinicos gerais, assistentes sociais, técnicos de
enfermagem, agentes sociais, entre outros, que desenvolvem suas a¢es
a partir do acolhimento de demandas espontaneas e/ou referenciadas,
pautadas no vinculo com os usuarios e suas familias e articuladas a projetos
terapéuticos singulares (PTS). Além disso, a possibilidade de atengdo
em tempo integral ou parcial pode ser necessaria em muitas situacgdes,
considerando-se a complexidade das necessidades das pessoas com TEA e

também a intensidade da atencdo desenvolvida pelos familiares.
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O objetivo dos CAPS é oferecer cuidado as pessoas em intenso
sofrimento decorrente de transtornos mentais, uso de alcool e outras
drogas e/ou da ambiéncia, de determinada area de abrangéncia, por
meio da construgdo de espagos de convivio e sustentagdo das diferengas

na comunidade e em variados espacos do territério e da cidade.

O CAPS opera na légica da intensidade do cuidado, em contraposi¢ao
aos processos de restricdo da liberdade. No CAPS e no territério
sdo realizados: (a) atendimentos individuais ou em grupo; (b)
atividades comunitarias e de reabilitacdo psicossocial; (c) aten¢do aos
familiares; (d) aten¢do domiciliar; (e) reunides ou assembleias para o
desenvolvimento da cidadania; (f) tratamento medicamentoso; e (g)

intensas mediagOes entre os usuarios, suas familias e a comunidade.

Os CAPS sdo dispositivos de cuidado que devem contar com uma
diversidade de abordagens para a complexidade e a diversidade das

necessidades das pessoas em seus contextos de vida.

Os CAPS diferenciam-se pelo porte, pela capacidade de atendimento
e pela clientela atendida e organizam-se de acordo com o perfil
populacional dos municipios brasileiros. Assim, conforme a Portaria
n2 3.088/2011, estes servicos se diferenciam como: CAPS I, CAPS Il,
CAPS Ill, CAPS i, CAPS ad e CAPS ad lll. Vale esclarecer que os CAPS I
funcionam 24 horas, os CAPS | ndo fazem restri¢cao de atendimento por
idade e os CAPS i (infantojuvenis) atendem especificamente criangas
e adolescentes. Nos municipios onde ndao houver CAPS i, devera ser
garantida a atencdo a essa populacdo em outra modalidade existente
de CAPS, respeitando-se os principios e as diretrizes do Estatuto da
Crianga e do Adolescente (ECA).
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A implantagdo de uma rede de CAPS i, inspirada por experiéncias
locais exitosas —como a de Betim (MG) e as dos CAPS i Pequeno Hans
e Eliza Santa Roza, no Rio de Janeiro —, foi a primeira iniciativa no
campo da Saude Mental a incluir a atencdo as pessoas com TEA e
aos seus familiares de modo destacado, mas ndo especializado. O
transtorno do espectro do autismo se destaca nesse contexto pela
gravidade em relacdo ao desenvolvimento psiquico e relacional da
crianga desde os primeiros anos de vida, restringindo sua autonomia
e normatividade. A partir da implantacao desses servigos, um grupo
de criangas e adolescentes que contava com cobertura publica de
saude préxima a zero passou a dispor de equipes multidisciplinares,
assegurando acompanhamento continuado, atendimentos em
espacos individuais e/ou coletivos, espagos de escuta aos pais, acesso
a medicacdo, além de esforgos de articulagdo com outros setores que
também acolhem as pessoas com TEA, especialmente no campo da
educacao, possibilitando a producdo de novos itinerarios de vida.

Cabe ressaltar que, para além da singularidade da atencao as criangas,
envolvendo o apoio a familia, o estabelecimento do processo diagndstico,
a insercdo escolar e comunitdria e o desenvolvimento do trabalho em
rede intersetorial, a adolescéncia também marca um periodo no qual a
demanda por acompanhamento mais intensivo pode se fazer presente.

Na passagem para a adolescéncia, além da possibilidade do surgimento
de crises convulsivas, pode acontecer piora das situacdes de agitacdo
e agressividade ou, menos comumente, maior apatia e lentidao
em criangas que eram mais inquietas. O manejo das questGes de
sexualidade pode se apresentar como uma dificuldade associada. Em
pequena parcela das pessoas com TEA ha perda autolimitada, mas
permanente, de habilidades de linguagem e declinio cognitivo no
periodo da adolescéncia.

100




LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Os cuidados em salde dos adolescentes com TEA devem seguir o

preconizado na Caderneta de Saude do Adolescente.®

Conforme a Portaria MS/SAS n2 854/2012 (BRASIL, 2012a), os CAPS
podem oferecer um amplo conjunto de agdes voltadas a construcdo
de autonomia e insercdo social de pessoas em intenso sofrimento
decorrente de transtornos mentais, uso de alcool e outras drogas e/ou
da ambiéncia. As diferentes abordagens, bem como a intensidade do
cuidado ofertado pelo CAPS, deverdo ser pldsticas as singularidades
das demandas das pessoas com TEA e de suas familias e deverado incluir
outros pontos de atencdo da saude 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) e
as instituicdes de ensino, os servicos de assisténcia social, trabalho,

esporte, cultura e lazer.

5.4 ESTRATEGIAS DE REABILITACAO PSICOSSOCIAL

Conforme as recomendagdes da IV Conferéncia de Saude Mental
— Intersetorial, da | Conferéncia Tematica de Cooperativismo Social
e da Il Conferéncia Nacional de Economia Solidaria, ocorridas em
2010, a RAPS tem como um de seus componentes as estratégias de

reabilitacdo psicossocial.

Este componente refere-se as iniciativas de gera¢do de trabalho e
renda, aos empreendimentos soliddrios, as cooperativas sociais e
as acOes de carater intersetorial para a inser¢do, no trabalho, das

pessoas com experiéncias de sofrimento decorrentes de transtornos

% Disponivel em: <http://portal.saude.gov.br/portal/saude/area.cfm?id_area=241>.
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mentais, uso de alcool e outras drogas e/ou da ambiéncia. Tais
iniciativas devem articular sistematicamente as redes de saude e de
economia soliddria com os recursos disponiveis no territorio para
garantir a melhoria das condi¢des concretas de vida, a ampliagdo da
autonomia, a contratualidade e a inclusdo social de usudrios e de
seus familiares. Devem também considerar as diretrizes gerais das
Politicas de Economia Solidaria no que se refere a acesso ao trabalho,
solidariedade, inclusdo social, cooperagdo, autogestdo e geragao de
alternativas concretas para melhorar as condi¢des reais da existéncia

de segmentos menos favorecidos.

Além disso, as estratégias de reabilitacdo psicossocial buscam promover
e intensificar acoes de fortalecimento do protagonismo de usuarios e
familiares da RAPS e outras iniciativas fundamentais para a garantia de
efetiva participacdo social e de acesso aos direitos, como o acesso a

cultura e a educagao.

Este componente é de fundamental importancia para a construcao
de PTS de adolescentes em idade adequada para o trabalho, jovens e

adultos com TEA.

5.5 CENTROS DE CONVIVENCIA E CULTURA

S3o pontos de atengdo da RAPS ligados a atengao bdsica em saude,
abertos a toda a populacdo e que atuam na promogao da saude e nos
processos de reabilitagdo psicossocial, a partir do resgate e da criacdo
de espacgos de convivio soliddrio, fomento a sociabilidade, produgao
e intervencdo na cultura e na cidade, constituindo-se em importantes

espacos para a ampliacdo de lacos sociais.
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Os Centros de Convivéncia e Cultura trabalham na légica da inclusao
social das pessoas em situacdo de vulnerabilidade, incluindo as pessoas
com comprometimentos psicossociais, com vistas a sustentacdo das
diferencas na comunidade. Desenvolvem acdes que extrapolam o
campo da saude e articulam intervencgdes culturais, com estimulo a
realizacdo de novas habilidades e ao convivio social, agregando as mais

diferentes pessoas a partir de interesses comuns.

Estes servicos podem ser de extrema importancia na construgao de

PTS para as pessoas com TEA e suas familias em todos os ciclos de vida.

5.6 ATENCAO A URGENCIA E A EMERGENCIA

No caso do atendimento as pessoas com TEA e suas familias nos
pontos de atencdo do componente de Urgéncia e Emergéncia, é
essencial reafirmar a universalidade do cuidado no SUS, de forma que
os profissionais reconhecam a demanda pela atencdo como legitima,

disponibilizando-se para uma avaliacdo qualificada.

Cabe ressaltar que, considerando-se a singularidade de que as
pessoas com TEA podem expressar ou ndo o que sentem, a parceria
com a familia e o envolvimento de profissionais de referéncia podem
ser fundamentais para a identificacdo de agravamentos clinicos que

podem, inicialmente, ndo ser considerados.

Para tanto, é necessario conhecer as principais morbidades associadas
ao TEA (veja o subitem 3.3.3: “Comorbidades e diagndsticos
diferenciais”) sem, no entanto, desconsiderar as mais variadas situa¢coes

e os adoecimentos a que todas as pessoas estdo sujeitas.
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Cabe aos CAPS oferecer apoio matricial em salide mental aos
pontos de atengdo as urgéncias’ em seu territério de abrangéncia,
seja por meio de orientacGes sobre a histdria e as necessidades
dos usuarios ja conhecidos, seja pelo acompanhamento do
atendimento, se corresponsabilizando pelo cuidado em seu

territorio de abrangéncia.

Dois pontos de atengao sdo de fundamental importancia para o cuidado
nas situagdes de urgéncia envolvendo as pessoas com TEA. Eles s3o

apresentados a seguir.

5.6.1 Servico de Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU)

O SAMU é o ponto de atencdo destinado ao atendimento moével
de urgéncias e emergéncias nos territérios, incluindo aquelas de

saude mental.?

A partir de acionamento telefénico (192) e regulagdo da demanda,
a equipe do SAMU atende e/ou agencia o atendimento mediato
ou imediato, articulando e favorecendo o acesso a outros pontos
de atengdo que se fagam necessarios na atenc¢do hospitalar ou de

seguimento longitudinal, como CAPS, UBS, atenc¢do hospitalar.

5.6.2 Unidade de Pronto Atendimento (UPA)

A UPA realiza o pronto atendimento das demandas de urgéncia em

saude, incluindo aquelas consideradas de satide mental.®

7 Conforme a Portaria n2 854/2012 (BRASIL, 2012a).
8 Conforme as Portarias n2 1.600/2011 e n2 3.088/2011 (BRASIL, 2011c; BRASIL, 2011b).
? Conforme as Portarias n2 1.600/2011 e n2 3.088/2011 (BRASIL, 2011c; BRASIL, 2011b).
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Realiza acolhimento, classificagdo de risco e intervengdo imediata em
situagdes e agravamentos que assim o requeiram, minimizando riscos
e favorecendo seu manejo. Articula-se a outros pontos de atencao,
garantindo a continuidade do cuidado, de acordo com a necessidade.

5.7 LEITOS OU ENFERMARIAS DE SAUDE MENTAL EM
HOSPITAL GERAL

Trata-se de leitos de saude mental nas enfermarias de clinica médica,
pediatria ou obstetricia ou de enfermarias especializadas em saude
mental no hospital geral, com habilitacio para oferecer suporte
hospitalar em saide mental quando necessario. O acesso a estes pontos
de atencdo deve ser regulado a partir de critérios clinicos, respeitados
os arranjos locais de gestdo: central regulatéria ou por intermédio do

CAPS de referéncia.

Realiza atencdo, em regime de internacdo, as pessoas cujo agravamento
clinico requeira acesso a tecnologia hospitalar. Prové intervencdes de
curta ou curtissima duracdo para o restabelecimento de condicGes
clinicas, elucidacdo diagndstica e/ou investigacdo de comorbidades
responsaveis por situacdes de agravamento. Deve articular-se de
forma imediata a outros pontos de atencdo, garantindo a preservacao

de vinculos e a continuidade do cuidado.

E importante ressaltar a corresponsabilizacio (que deve incidir
sobre todos os pontos de atencdo) em acolher as demandas que se
apresentam e articular demais pontos da rede que sejam necessarios

para responder as necessidades das pessoas atendidas.
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Cabe, portanto, também ao hospital geral, como ponto de atengdo da
RAPS, favorecer a continuidade do cuidado, articulando os servicos de
referéncia dos usuarios internados ou promovendo o referenciamento

em UBS, CAPS ou nos demais pontos de atencao.

5.8 ESTRATEGIAS DE DESINSTITUCIONALIZACAO

Este componente da RAPS é constituido por iniciativas que objetivam
garantir as pessoas em situacdo de internacdo de longa permanéncia o
cuidado integral por meio de estratégias substitutivas, na perspectiva
da garantia de direitos, com a promog¢do de autonomia e o exercicio de
cidadania, buscando sua progressiva inclusdo social. Cabe salientar a
estimativa da presencga de aproximadamente 11 mil pessoas morando
em hospitais psiquiatricos no Pais (certamente que algumas delas sdo

pessoas com TEA).

Os servicos residenciais terapéuticos® sdo pontos de atengdo
desse componente, caracterizando-se como moradias inseridas na
comunidade e destinadas a acolher pessoas egressas de internagao de

longa permanéncia em hospitais psiquidtricos e hospitais de custddia.

O programa “De Volta para Casa” é uma politica publica de
inclusdo social que objetiva contribuir e fortalecer o processo
de desinstitucionalizagcdo — estabelecido pela Lei n? 10.708/2003
(BRASIL, 2003) — e que prové auxilio-reabilitacdo psicossocial
para pessoas com transtornos mentais egressas de internagdo

de longa permanéncia.

10 portaria n2 3.090/2011 (BRASIL, 2011e).
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Portanto, a Rede de Atencgdo Psicossocial (RAPS) deve ser organizada de
acordo com os contextos municipais e/ou regionais, contando com uma
diversidade de pontos de atencdo articulados a partir das necessidades das
pessoas e de suas familias. No diagrama a seguir podemos visualizar as acdes
gue podem ser desenvolvidas nos diferentes componentes da RAPS, além

de reafirmar a necessidade de articulagdo com a rede intra e intersetorial.

A linha de cuidado tem seu inicio a partir do primeiro contato da
familia ou da pessoa com TEA, independentemente do ponto de
atengdo da RAPS.
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Diagrama 1 — Rede de Atencao Psicossocial e as agoes de cuidado
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Diagrama 2 — Rede de Aten¢ao Ampliada
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Diagrama 3 — Articulagdes e itinerarios na Rede Ampliada
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5.9 ARTICULACAO COM A REDE DE CUIDADOS A
SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia foi instituida
pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2012b) na condicdo de estratégia
para criar novos pontos de atencdo, ampliar e qualificar os ja existentes
e para articular todos eles em favor dos cuidados as pessoas com
deficiéncia tempordria ou permanente, progressiva, regressiva ou

estdvel, intermitente ou continua.

Integrada ao “Viver sem Limite: Plano Nacional de Direitos da Pessoa
com Deficiéncia”, langado pelo Governo Federal (BRASIL, 2013a), a Rede
de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia define suas diretrizes
em consonancia com os principios e as diretrizes do Sistema Unico de
Saude (SUS) e com as defini¢des da Convencdo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, realizada em Nova York, em 30
de margo de 2007, que adquiriu status de emenda constitucional no

Brasil, promulgada pelo Decreto n? 6.949, de 25 de agosto de 2009.

Vale destacar ainda que, como resultado da luta de entidades da
sociedade civil, ela é aprovada a partir da Lei n? 12.764, de 27 de
dezembro de 2012, segundo a qual a pessoa com transtorno do
espectro do autismo passa a ser considerada pessoa com deficiéncia

para todos os efeitos legais.

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia constituird
uma oferta importante de atencdo a saude das pessoas com
TEA, uma vez que, frequentemente, estdo presentes alteracées
cognitivas, de linguagem e de sociabilidade que afetam diretamente
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— com maior ou menor intensidade — grande parte das pessoas
com TEA, limitando capacidades funcionais no cuidado de si e nas
interacdes sociais, o que demanda cuidados especificos e singulares

de habilitagdo e reabilitagdo.

Embora os termos reabilitar e reabilitacdo sejam generalizadamente
usados no campo da saude como referéncia aos processos de cuidado
gue envolvem medidas de prevencdo da perda funcional, de redugao
do ritmo da perda funcional, da melhora e/ou recuperacio da funcgao,
da compensacao da funcdo perdida e da manutencao da fungdo atual,
o uso do prefixo “re” tem sido bastante debatido, pois é preciso ater-

se a distingdo entre os processos de reabilita¢do e habilitagcdo.

Conforme o documento-base para gestores e trabalhadores do SUS
(BRASIL, 2008),

Habilitar é tornar habil, no sentido da destreza/
inteligéncia ou no da autorizagdo legal. O “re”
constitui prefixo latino que apresenta as nogoes
basicas de voltar atras, tornar ao que era. A
questdo que se coloca no plano do processo
salide/doenca é se é possivel “voltar atras”, tor-
nar ao que era. O sujeito é marcado por suas
experiéncias; o entorno de fendbmenos, relagdes
e condigBes histdricas e, neste sentido, sempre
muda; entdo a noc¢do de reabilitar é problemati-
ca. Na saude, estaremos sempre desafiados a
habilitar um novo sujeito a uma nova realidade
biopsicossocial. Porém, existe o sentido estrito
da volta a uma capacidade legal ou pré-existente
e, por algum motivo, perdida, e nestes casos, o
“re” se aplica.
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Segundo o Relatdrio Mundial sobre a Deficiéncia (2012, p. 316), a
reabilitacdo é vista como “um conjunto de medidas para auxiliar os
individuos que enfrentam ou podem enfrentar deficiéncia, objetivando
alcangar e manter um nivel 6timo de funcionalidade em interagdo com
seu ambiente”. Os seguintes parametros sdao usados para nortear a
reabilitacdo: prevencdo da perda funcional, reducdo do ritmo de perda
funcional, melhora ou recuperagao da fungao, compensac¢do da fungado

perdida, manutencdo da funcdo atual.

Os resultados do processo de reabilitacdo sdo verificados por meio da
melhoria das capacidades funcionais do individuo em varios niveis e
ao longo do tempo. Por exemplo: na participacao e no desempenho
em atividades sociais cotidianas; na autonomia para mobilidade; na
capacidade de autocuidado e de trabalho; na ampliagdo do uso de
recursos pessoais e sociais; na qualidade de vida e na comunicacdo.
Em sintese, os ganhos funcionais sdao entendidos como fatores
positivos, que se ddo na relacdo do individuo com seu ambiente e

consigo mesmo.

E a partir da perspectiva das funcionalidades e das incapacidades
que a Organizacdo Mundial da Sadde (OMS) aprovou, em 2001, um
tipo de classificacdo que colabora na requalificacdo do conceito de
deficiéncia, pois amplia a visdo (antes centrada apenas nas doencas,
nos transtornos e nas incapacidades que provocam) para os modos de
funcionamento humanos, abrindo espaco a produgdo e a promocdo de
salde da pessoa com deficiéncia. Trata-se da Classifica¢do Internacional

de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).
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A CIF foi desenvolvida em um longo processo, que envolveu académicos,
profissionais de salde, pessoas com deficiéncia e seus familiares,
ressaltando as dimensdes ambientais como coprodutoras da deficiéncia
e caracterizando os problemas de funcionalidade humana, por meio
de categorias classificatdrias em trés areas interconectadas: alteragcdes
das estruturas e fungdes corporais; limitagGes (dificuldades em realizar
certas atividades); e restri¢cdes a participacdo (problemas que envolvem
qualquer aspecto da vida, como, por exemplo, dificuldades no acesso

a educagdo).

Com o uso da CIF, o diagnéstico das deficiéncias se vincula também
a andlise das potencialidades e dificuldades enfrentadas em uma
ou mais categorias de funcionalidade. Além de sua funcdo no
diagnéstico das deficiéncias, a CIF torna-se também um parametro
para classificar as condicoes positivas de funcionalidade na avaliacao
dos processos de habilitacdo e reabilitacdo, podendo ajudar a
definir, por exemplo, a elegibilidade para beneficios especificos,

como os da previdéncia social.

Nos quadros do espectro do autismo, cabe a Rede de Cuidados
a Saude da Pessoa com Deficiéncia desenvolver estratégias
terapéuticas de modo acolhedor e humanizado, direcionando suas
acdes ao desenvolvimento de funcionalidades e a compensacdo de
limitagcdes funcionais, como também a prevencdo ou ao retardo de
possivel deterioracdo das capacidades funcionais. Tais a¢des sdo
direcionadas por meio de processos de habilitagdo e reabilitagao
focados nas dimensdes cognitivas e de linguagem oral, escrita e ndo-
verbal, na condicdo de vetores bdsicos a circulacdo e a pertenca social

dos individuos.
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5.9.1 Componentes e Pontos de Atencao da Rede de Cuidados
a Saude da Pessoa com Deficiéncia

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia estd organizada
a partir dos componentes: a) Atengao Basica; b) Atencdo Especializada
em Reabilitagdo (fisica, auditiva, intelectual, visual, de mdultiplas
deficiéncias e de ostomia); c) Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e
Emergéncia. A articulagdo entre os componentes e seus pontos de
atencdo é central para a garantia da integralidade do cuidado e do
acesso regulado a cada ponto de atengdo e/ou aos servicos de apoio,
observadas as especificidades inerentes e indispensaveis a garantia da

equidade na atenc¢do de seus usuarios.

O componente da Atengao Basica é formado pelos seguintes pontos
de atengdo: Unidade Basica de Saude (UBS), Nucleo de Apoio a Saude
da Familia (NASF) e Aten¢do Odontoldgica.

A Atencdo Basica, como ordenadora das Redes de Atencdo a Saude,
é caracterizada por conjuntos de ag¢des nos planos individual e
coletivo, atuando de forma mais préoxima a vida das pessoas em
suas comunidades. No ambito da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, os pontos de atencdo da Rede Basica ocupam posicao
estratégica para a ampliacdo e qualificacdo dos cuidados, uma vez que
realizam ag¢des imprescindiveis a saude das pessoas com deficiéncia,
por exemplo: a¢des de identificagdo precoce de deficiéncias;
acompanhamento dos recém-nascidos, dos bebés e das criancas de
até dois anos de idade que apresentem risco para deficiéncias; suporte
as familias; acompanhamento e cuidado a saude das pessoas com

deficiéncia em ateng¢do domiciliar; prevencdo de acidentes e quedas;
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e agoes intersetoriais, como o Programa Saude na Escola, que podem
dar apoio e orientagdo aos educadores, aos familiares e a comunidade
escolar, com o intuito de adequar o ambiente escolar as necessidades

especificas das pessoas com deficiéncia.

O componente da Atencao Especializada conta com os seguintes

pontos de atencao:

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

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

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

4. Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEOs).

As acbes de habilitacdo e reabilitacdo do CER e dos Servicos
Habilitados na Rede SUS (diagndstico, tratamento, acompanhamento,
concessdo e prescricdio de Orteses, proteses e meios auxiliares
de locomogdo) serdo desenvolvidas por equipe multiprofissional,
gue contara com profissionais das seguintes areas da Saude: Medicina,
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia, Terapia Ocupacional,

Nutricao e Enfermagem.

As Oficinas Ortopédicas sdo um importante servigo de apoio a Rede.

Realizam a confeccdo e a manutengdo de drteses sob medida, bem como

116



fazem adaptagOes e ajustes das préteses para cada usuario, uma vez
gue o ganho de autonomia concreta no uso desses tipos de tecnologia
assistiva sé se efetua quando as drteses e préteses estao perfeitamente

adaptadas as necessidades e as peculiaridades de cada usuario.

Os Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEO) deverdo ampliar e
qualificar o cuidado ofertado em fungdo das especificidades da pessoa
com deficiéncia que necessite de atendimento odontoldgico. Os CEOs
que fizerem adesdo, perante o Ministério da Saude (BRASIL, 2012c),
como pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
deverdo disponibilizar uma cadeira odontoldgica com servico de, no
minimo, 40 horas semanais para atendimento exclusivo as pessoas
com deficiéncia.

O componente da Atenc¢do Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia
conta com a retaguarda de leitos de cuidados prolongados e da Rede
de Urgéncia e Emergéncia. Prevé a insercdo de equipes de reabilitagao
nesses ambientes, com o objetivo de intervir de maneira imediata nas
ocorréncias de salde que possam gerar deficiéncias (trauma e AVC, por
exemplo), bem como para ofertar cuidados especializados a pacientes
com deficiéncias preexistentes.

Segundo a Portaria n? 2.809, de 7 dezembro de 2012, os leitos de
cuidados prolongados estdo nas Unidades de Internagdo em Cuidados
Prolongados (UCP), em hospitais gerais e/ou especializados ou, ainda,
em Hospital Especializado em Cuidados Prolongados (HCP).

Nos pontos de atencdo mencionados, a implementacdo da politica
prevé também a indugdo e o apoio ao desenvolvimento de a¢des de
educacdo permanente das equipes multiprofissionais, com o intuito

117



MINISTERIO DA SAUDE

de promover atualizagdo técnica e garantir a interdisciplinaridade
no processo de trabalho, na elaboracdo e na consecucdo de projetos
terapéuticos singulares, construidos de acordo com as necessidades e
o contexto de vida de cada usuario.

Além disso, para a desejavel diversificagao das estratégias de cuidado,
também estdo definidas acOes de carater intersetorial, que acionarao
os servigos de satide do SUS, bem como a Rede do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), para acompanhamento compartilhado de

casos, quando necessario.
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6 REDES E ARTICULACOES INTERSETORIAIS

Parcerias necessarias para a efetiva participacao social e ga-
rantia dos direitos das pessoas com transtornos do espectro
do autismo e suas familias

6.1 POLITICA NACIONAL DA EDUCACAO ESPECIAL NA
PERSPECTIVA DA EDUCACAO INCLUSIVA

Martinha Clarete Dutra dos Santos
Rosana Cipriano Jacinto da Silva

Patricia Cunha

A partir dos diversos movimentos que buscam repensar o espago
escolar e daidentificacdo das diferentes formas de exclusdo (geracional,
territorial, étnico-racial, de género, entre outras), a proposta de
inclusdo escolar comeca a ser gestada. Na perspectiva de uma
educacdo inclusiva, ao se afirmar que todos se beneficiam quando as
escolas promovem respostas as diferencas individuais de estudantes,

sdao impulsionados os projetos de mudanga nas politicas publicas.

Em 1994, foi publicado no Brasil o documento Politica Nacional
de Educaglo Especial, alicercado no paradigma integracionista,
fundamentado no principio da normalizacdo, com foco no modelo
clinico de deficiéncia, atribuindo as caracteristicas fisicas, intelectuais
ou sensoriais dos estudantes um carater incapacitante, que se constitui

em impedimento para a sua inclusdo educacional e social.

Ratificada pelo Brasil como emenda constitucional, por meio do
Decreto Legislativon2186/2008 e do Decreto Executivon®6.949/2009,
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a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, outorgada
pela ONU em 2006, é um documento que sistematizou estudos e
debates mundiais realizados ao longo da ultima década do séc. XX e
nos primeiros anos deste século, criando uma conjuntura favoravel
a definicdo de politicas publicas fundamentadas no paradigma da

inclusdo social.

O referido tratado internacional altera o conceito de deficiéncia que,
até entdo, representava o paradigma integracionista, calcado no
modelo clinico de deficiéncia, em que a condicdo fisica, sensorial ou
intelectual da pessoa se caracterizava como obstdculo a sua integracao
social, cabendo a pessoa com deficiéncia se adaptar as condi¢cdes

existentes na sociedade.

No paradigma da inclusdo, cabe a sociedade promover as condi¢des
de acessibilidade necessarias, a fim de possibilitar que as pessoas com
deficiéncia vivam de forma independente e participem plenamente de
todos os aspectos da vida. Nesse contexto, a educacao inclusiva torna-
se um direito inquestionavel e incondicional. O artigo 24 versa sobre o

direito da pessoa com deficiéncia a educagdo, ao afirmar que:

[...] para efetivar esse direito sem discrimi-
nacdao e com base na igualdade de oportuni-
dades, os Estados partes assegurarao sistema
educacional inclusivo em todos os niveis, bem
como o aprendizado ao longo de toda a vida
[...] (ONU, 2006).
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Este principio fundamenta a constru¢do de novos marcos legais,
politicos e pedagdgicos da educacdo especial e impulsiona os
processos de elaboracdo e desenvolvimento de propostas pedagdgicas
para assegurar as condi¢cdes de acesso, permanéncia e participacao de

todos os estudantes no ensino regular.

Com o objetivo de apoiar atransformacdo dos sistemas educacionais em
sistemas educacionais inclusivos, a partir de 2003 sdo implementadas
estratégias para a disseminagdo dos referenciais da educagao inclusiva
no Pais. Para alcancar este propdsito, é instituido o “Programa Educacao
Inclusiva: Direito a Diversidade”, que desenvolve o amplo processo de
formacdo de gestores e de educadores, por meio de parceria entre o

Ministério da Educacdo, os estados, os municipios e o Distrito Federal.

Assim, tem inicio a construgdo de uma nova politica de educacgdo
especial, que enfrenta o desafio de se constituir, de fato, como uma
modalidade transversal desde a educacdo infantil até a educacdo
superior. Neste processo, sdao repensadas as praticas educacionais
concebidas a partir de um padrdo de estudante, de professor, de
curriculo e de gestdo, redefinindo a compreensao acerca das condi¢oes
de infraestrutura escolar e dos recursos pedagdgicos fundamentados

da concepcao de desenho universal.

6.1.1 Educacao: direito inalienavel e incondicional

O direito inaliendvel e incondicional de todos a educagdo é efetivado
por meio da escolarizacdo, em sistema educacional inclusivo, desde a

educacdo infantil até a educagao superior.
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Para tanto, deve ser assegurado as pessoas com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotag&o os apoios
necessarios para seu pleno desenvolvimento, por meio de servicos,
recursos pedagdgicos, tecnologia assistiva, recursos humanos e acesso

aos modos e meios de comunica¢dao mais adequados a cada estudante.

A educacdo especial, por décadas, foi organizada como modalidade
substitutiva ao ensino comum. Este modelo produziu a segregacao
escolar das pessoas com deficiéncia, com base na sua condi¢do fisica,

intelectual ou sensorial.

Conforme consta da “Politica Nacional de Educa¢do Especial na
Perspectiva da Educacgdo Inclusiva” (BRASIL, 2008):

Por muito tempo perdurou o entendimento de
que a educacdo especial, organizada de forma
paralela a educagdo comum, seria a forma mais
apropriada para o atendimento de alunos que
apresentavam deficiéncia ou que ndo se ade-
quassem a estrutura rigida dos sistemas de ensi-
no. Essa concepgdo exerceu impacto duradouro
na histéria da educagdo especial, resultando
em praticas que enfatizavam os aspectos rela-
cionados a deficiéncia, em contraposicdo a sua
dimensdo pedagdgica. O desenvolvimento de
estudos no campo da educagdo e dos direitos
humanos vém modificando os conceitos, as leg-
islagdes, as praticas educacionais e de gestao,
indicando a necessidade de se promover uma
reestruturacdo das escolas de ensino regular e
da educacdo especial.
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A partir de 2008, as orientacdes do Ministério da Educagdo para a oferta
de escolarizagdo comum em todos os niveis e modalidades de ensino,
desenvolvidas desde 2003, por meio do “Programa Educacao Inclusiva:
Direito a Diversidade”, passam a constar em documento denominado
“Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da Educacdo
Inclusiva”, redimensionando o conceito e a organizacdo da educacdo

especial em todo o territério nacional.

Conforme mencionado no citado documento:

A educacdo especial é uma modalidade de en-
sino que perpassa todos os niveis, etapas e mo-
dalidades, realiza o atendimento educacional es-
pecializado, disponibiliza os recursos e servigos
e orienta quanto a sua utilizagdo no processo de
ensino e aprendizagem nas turmas comuns do
ensino regular.

O mesmo documento define o publico da educagdo especial nessa
nova organizagdo, passando a constar os estudantes com transtornos

globais do desenvolvimento, conforme segue:

Na perspectiva da educagdo inclusiva, a edu-
cagdo especial passa a integrar a proposta
pedagogica da escola regular, promovendo o
atendimento as necessidades educacionais es-
peciais de alunos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades/
superdotagdo. Nestes casos e outros, que im-
plicam em transtornos funcionais especificos,
a educacdo especial atua de forma articulada
com o ensino comum, orientado para o atendi-
mento as necessidades educacionais especificas
desses alunos.
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6.1.2 A Educacao Inclusiva

As pessoas com transtornos globais do desenvolvimento tém o direito a
escola comum, em todos os niveis, etapas e modalidades de ensino, em
todo o territério nacional, bem como a receber os apoios necessarios
para o atendimento as necessidades especificas individualizadas ao

longo de toda a trajetdria escolar.

A educacao infantil, ofertada para os primeiros anos da infancia até os
5 anos, consiste em importante etapa de ensino, devendo ser acessada
0 quanto antes pelas familias das criangas com transtornos globais do
desenvolvimento. Nessa etapa da educacdo basica, o desenvolvimento
infantil € amplamente trabalhado por meio de curriculo apropriado
para essa fase humana, podendo potencializar aspectos importantes
da infancia para as criangas com transtorno do espectro do autismo
e demais transtornos que compdem o TGD. Consiste em importante
estratégia intersetorial o incentivo as familias pelas equipes de saude
e pelos demais setores para a insercao de seus filhos com transtornos
globais do desenvolvimento na educacdo, desde a educacdo infantil.
Conforme consta da Politica Nacional de Educagdo Especial na

Perspectiva da Educagao Inclusiva:

O acesso a educagdo tem inicio na educagao
infantil, na qual se desenvolvem as bases
necessarias para a construcdo do conhecimento
e desenvolvimento global do aluno. Nessa eta-
pa, o ludico, o acesso as formas diferenciadas de
comunicagdo, a riqueza de estimulos nos aspec-
tos fisicos, emocionais, cognitivos, psicomotores
e sociais e a convivéncia com as diferencas fa-
vorecem as relagdes interpessoais, o respeito e
a valorizagao da crianga.
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No ensino fundamental, segunda etapa da educagdo basica, as criangas
e os adolescentes com transtornos globais do desenvolvimento tém
direito a matricula na escola comum. Esta consiste em etapa obrigatéria

de ensino.

O ensino fundamental para as pessoas jovens, adultas e idosas é
ofertado na modalidade de educag¢do de jovens e adultos (EJA) para

todas as pessoas.

Da mesma forma, o acesso e a permanéncia no ensino médio,
terceira etapa da educacdo bdsica, bem como no ensino superior
e na poés-graduacdo, sdo direitos de todos. Além disso, devem estar
disponibilizados nesses niveis de ensino os mesmos servigos, recursos

e apoios por parte da educacdo especial.

6.1.3 A Educacao Especial

Os alunos com transtornos globais do desenvolvimento tém direito
de acesso ao atendimento educacional especializado (AEE) desde a
educacdo infantil, conforme preconiza a Politica Nacional de Educacao

Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva:

O atendimento educacional especializado tem
como funcdo identificar, elaborar e organizar
recursos pedagodgicos e de acessibilidade que
eliminem as barreiras para a plena participagao
dos alunos, considerando suas necessidades es-
pecificas. As atividades desenvolvidas no atendi-
mento educacional especializado diferenciam-
se daquelas realizadas na sala de aula comum,
nao sendo substitutivas a escolarizagdo. Esse
atendimento complementa e/ou suplementa a
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formagdo dos alunos com vistas a autonomia e
independéncia na escola e fora dela. Dentre as
atividades de atendimento educacional espe-
cializado sdo disponibilizados programas de en-
riguecimento curricular, o ensino de linguagens
e codigos especificos de comunicagdo e sinali-
zagdo e tecnologia assistiva. Ao longo de todo
o processo de escolarizagdo esse atendimento
deve estar articulado com a proposta pedagdgi-
ca do ensino comum.

Oatendimentoeducacional especializado é defundamentalimportancia
para os estudantes com transtornos globais do desenvolvimento. Por
meio desse atendimento, é possivel organizar recursos, media¢des
e estratégias para o acesso desses estudantes a rotina escolar e as

atividades pedagdgico-académicas.

Os professores que atuam no atendimento educacional especializado
realizam observacao no ambiente escolar de cada estudante com o
objetivo de colher subsidios que permitam identificar as barreiras
de acessibilidade e elaborar um Plano Individual de Atendimento
Educacional Especializado que considere ndo sé as especificidades da
deficiéncia ou o transtorno, mas os aspectos pertinentes ao sujeito
educando, suas caracteristicas individuais, suas formas de interacdo,

seus interesses e suas potencialidades.

Importa ressaltar que o atendimento educacional especializado ndo
pode prescindir da atuagdo intersetorial, a fim de assegurar as condi¢des
necessarias ao pleno acesso, a participacdo e a aprendizagem de cada

estudante, mantendo didlogo permanente a respeito de cada caso.

126



LINHA DE CUIDADO PARA A ATENGAO AS PESSOAS COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO E SUAS FAMILIAS NA REDE DE ATENGAQ PSICOSSOCIAL DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Com a finalidade de fomentar a transformagdo dos sistemas
educacionais em sistemas educacionais inclusivos, o Ministério da
Educagdo implementa, em parceria com os sistemas de ensino, agdes e

programas como os apresentados a seguir.

Programa de Formagdo Continuada de Professores em Educagdo
Especial (Renafor), instituido pelo Decreto n°® 6.755/2009, que contribui
para a melhoria da qualidade da educag¢do nos sistemas publicos de
ensino, por meio do fomento a oferta de cursos em nivel de extensao,
aperfeicoamento e especializacdo, nas modalidades presencial e
a distancia. Esta acdo institucionaliza a formag¢do continuada nas
instituicdes de educacdo superior e favorece a constituicdo de grupos
permanentes dedicados a formagdo docente, a pesquisa e a extensao,
contribuindo para a elaboragdo de materiais didaticos e pedagdgicos

especificos, a gestdo e as praticas de ensino.

“Programa Educacgdo Inclusiva: Direito a Diversidade”, que objetiva a
transformacao dos sistemas educacionais em sistemas educacionais
inclusivos. Criado em 2003, o programa contou, em 2011, com a adesao
de 166 municipios-polo, que atuam como multiplicadores da formacgao

de gestores e educadores.

Em 2011, foi instituido — por meio do Decreto n® 7.612/2011 -0 “Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver Sem
Limite”, que congrega um conjunto de a¢cdes em desenvolvimento nas
diferentes dreas do Governo Federal para promover a inclusdo social
das pessoas com deficiéncia. O eixo de educagdo consolida as principais
acoes que vém sendo implementadas pelo MEC no ambito do Plano de

Desenvolvimento da Educacdo (PDE), cujo foco é o fortalecimento do
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regime de colaboracdo entre os entes federados para o desenvolvimento
inclusivo das escolas publicas, conforme o art. 29, inciso IV, do Decreto
n2 6.094/2007, que dispde sobre a implementacio do Plano de Metas

Compromisso Todos pela Educacgao.

No eixo de educagdo sdo contemplados os programas e as agoes a seguir.

O Programa Escola Acessivel, embasado na Resolucdo/FNDE n2 27, de
27 de julho de 2012, que contempla, por meio do PDDE, apoio técnico
e financeiro para adequaces arquiteténicas de prédios escolares e a
aquisicdo de recursos de tecnologia assistiva para os estudantes que

sdo o publico-alvo da educagdo especial.

O Programa BPC na Escola, instituido pela Portaria Interministerial
n2 18, de 24 de abril de 2007, que objetiva monitorar o acesso e a
permanéncia, na escola, de pessoas com deficiéncia (na faixa etaria
de 0 a 18 anos) e que sejam beneficidrias do BPC. A implementagao
do programa compreende acdes de apoio aos sistemas de ensino
para a inclusdo escolar, além de recursos da assisténcia social para a

identificagdo das barreiras.

O Programa Implantagéo de Salas de Recursos Multifuncionais, com
base no Decreto n? 7.611/2011 e na Portaria n2 13/2007, que apoia a
organizacdo e a oferta do atendimento educacional especializado (AEE)
complementar ou suplementar a escolarizacdo dos estudantes (com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/
superdotacdo) matriculados em classes comuns do ensino regular. O
programa disponibiliza um conjunto de equipamentos de informatica,
mobilidrios, materiais pedagdgicos e de acessibilidade as escolas publicas

de ensino regular, para a organizagao do espacgo de AEE.
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O Programa Transporte Escolar Acessivel, embasado na Resolu¢do FNDE
n2 12, de 8 de junho de 2012, que definiu critérios para que os entes
participantes do Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia
Social (BPC) possam aderir ao Programa Caminho da Escola, visando a
aquisicdo de veiculos acessiveis para o transporte escolar no ambito do
Plano de A¢Ges Articuladas (PAR). Assim, essa distribuicdo contempla
0s municipios com maior nimero de beneficidrios do BPC, de 0 a 18

anos, fora da escola, que identificaram barreiras no transporte escolar.

O “Programa Incluir: Acessibilidade na Educagdo Superior”, que apoia
projetos de criacdo de Nucleos de Acessibilidade nas Instituicdes
Federais de Ensino Superior (IFES) para garantir as condicGes de
acessibilidade fisica e participacdo aos estudantes com deficiéncia por
meio da eliminagdo de barreiras fisicas e pedagdgicas nas comunicag¢des
e de informacdes nos ambientes, além de instalacbes, equipamentos e

materiais didaticos.

6.2 A PARCERIA COM A ASSISTENCIA SOCIAL

Deusina Lopes da Cruz*

Denise Ratmann Arruda Colin*?

Esta parceria tem o objetivo de prover protecdo a vida, reduzir danos
e prevenir a incidéncia de riscos sociais as pessoas com transtorno do

espectro do autismo (TEA) e as suas familias.

No Brasil, foi criada a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da

' Assessora técnica da Secretaria Nacional de Assisténcia Social.

12 Secretdria nacional de Assisténcia Social.
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Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), reforcando a
afirmacgdo de que ainda necessitamos de politicas afirmativas para que
haja igualdade de oportunidades de acesso a direitos. Essa nova forma
de protecdo social estd prevista na Lei n2 12.764/2012, sancionada pela
presidenta Dilma Rousseff e em vigor desde o dia 28 de dezembro de
2012. Seu principal objetivo é instituir uma Politica Nacional de Protecao

dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo.

Uma das medidas relevantes desta lei foi reconhecer as deficiéncias
associadas ao TEA e equiparar os direitos das pessoas atingidas aos
direitos das pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais.
Desta forma, espera dar visibilidade a estas pessoas, acolher as suas
reais demandas, assegurar acesso aos direitos de cidadania e permitir
a criagdo de um cadastro com a finalidade de produzir estatisticas

nacionais sobre o assunto.

E diretriz da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo o acesso a condi¢des de uma vida
digna, por meio da oferta publica de um conjunto de ag¢Ges intersetoriais
e articuladas de atengdo a salde, acesso a educagdo, ao ensino
profissionalizante, ao trabalho e a assisténcia social, entre outros servigos
no territdrio que promovam o desenvolvimento da autonomia das pessoas

com transtorno do espectro do autismo e oferegam apoio as familias.

Neste contexto, ressalte-se a importancia da contribuicdo da Politica
Publica de Assisténcia Social, sob a coordenagdo nacional do Ministério
do Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS), paraaintegralidade
das agOes de atengdo as pessoas com transtorno do espectro do

autismo (TEA) e as suas familias. Organizada sob a forma de sistema
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descentralizado e participativo, com comando Unico em cada esfera de
governo (Unido, estados, municipios e Distrito Federal), o Sistema Unico
da Assisténcia Social (SUAS) é responsavel pela articulagdo de meios,
esforgos e recursos para a execucdo dos programas, servicos e beneficios
socioassistenciais. As agdes do SUAS sdo executadas de forma articulada
e integrada as demais politicas publicas de garantia e defesa de direitos,
com o objetivo de afiancar as familias e aos individuos em situagdo de
vulnerabilidade e risco social as segurangas de acolhida, renda, convivio
ou vivéncia familiar, desenvolvimento de autonomia, apoio e auxilio nas

circunstancias especiais.

O SUAS organiza-se por niveis (de Protecdo Basica e Especial) e
materializa-se por meio da prestacio de servicos estruturados
no municipio de acordo com a Tipificagdo Nacional de Servigos
Socioassistenciais, objeto da Resolugdo n2 109, de 11 de novembro de
2009, do Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS). Na perspectiva
de proteger familias e individuos em situa¢do de vulnerabilidade e risco
social, o SUAS considera ser uma pessoa com deficiéncia aquela que
convive com barreiras que impedem sua autonomia e restringem sua
participagdo social, vivenciando uma situa¢do de vulnerabilidade e
risco por violacdo de direitos. Portanto, tais pessoas sdo usudrias de
todos os servigos tipificados no ambito da protecdo social (basica e

especial), como os demais cidadaos.

O conceito de pessoa com deficiéncia adotado pelo SUAS é o constante

da Convengdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD),**

3 Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Protocolo Facultativo a Convengdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Decreto Legislativo n2 186, de 9 de julho de 2008, e Decreto Federal
n2 6.949, de 25 de agosto de 2009.
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ratificada pelo Brasil, com efeitos de emenda a Constituicdo Federal,
que define pessoas com deficiéncia como sendo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, obstruem sua
participag¢do plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicées

com as demais pessoas.

Como verificado, este é um conceito em evolugcdo. Durante anos, ele
era concebido dentro do chamado “modelo médico”, que considerava
a incapacidade decorrente da deficiéncia como um problema
exclusivamente da pessoa, que necessitava de cuidados médicos

|II

fornecidos sob a forma de “tratamento individual” por profissionais.
O cuidado em relagdo a incapacidade visava a “cura”, a adaptagdo do
individuo ou a alteragdo do seu comportamento. Os cuidados médicos
eram entendidos como a quest3o principal e, em nivel politico, a principal

resposta consistia em modificar ou reformar a politica de saude.

Atualmente, o conceito de pessoa com deficiéncia tem como base a
sequéncia definida pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF),** que pressupGe a existéncia de uma
condi¢do de saude (doenga, transtorno, lesdo) que gera deficiéncia,
acarretando limitacdo na realiza¢do das atividades e na restricao da
participagdo social. Este conceito considera relevantes os fatores
pessoais, ambientais e sociais. Se tais fatores sdo favoraveis, eles sao
considerados facilitadores da inclusdo social, mas se eles constituirem
barreiras, pela inexisténcia ou precariedade, sdo considerados

dificultadores ou impeditivos da inclusdo social.

14 Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). OMS, 2001.
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Neste contexto, a CIF inova ao propor um conceito relacional, segundo
o qual a interagdo da pessoa com a deficiéncia e as barreiras existentes
sdo geradoras de situacdo de dependéncia. O conceito proposto pela
CIF adota, portanto, uma abordagem “biopsicossocial”, na qual o termo
incapacidade denota um fen6meno multidimensional que resulta da

interagdo entre a pessoa com deficiéncia e seu ambiente fisico e social.

Considerando o contexto de proposi¢des de politicas publicas para a
superagao das barreiras, a construgao da autonomia e a ampliagao
da participacdo social das pessoas com deficiéncia, a Politica Publica
de Assisténcia Social tem papel relevante. Ressalte-se que os
servicos de protecdo social do SUAS ndo tratam da deficiéncia ou da
doenga, mas sim organizam ofertas para proteger as pessoas e suas
familias, considerando as vulnerabilidades e os riscos aos quais essas
pessoas estdo expostas, na perspectiva de desenvolver capacidades
e habilidades para a conquista do maior grau de autonomia e de
enfrentamento de vulnerabilidades e riscos por violagdo de direitos

sociais e/ou superacdo das violagdes de direitos existentes.

Destaque-se que as pessoas com deficiénciaem situacdo de dependéncia
de cuidados de terceiros vivenciam um risco importante de terem
os seus direitos violados, notadamente as que vivem em situacdes
de pobreza, isolamento social, desassisténcia de servigos essenciais,
as vitimas de negligéncia, maus-tratos, abandono, precariedade ou
auséncia dos cuidados familiares, entre outras condi¢gdes precarias.
Neste contexto, o SUAS tipificou o Servigo de Protecdo Social Especial
de Média Complexidade para Pessoas com Deficiéncia em situagdo de
dependéncia e suas familias. No ano de 2012, a partir do estabelecido na
Resolucdo n2 07/2012, da Comissdo Intergestores Tripartite (CIT), e na
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Resolugdo n2011/2012, do CNAS, o MDS deu inicio ao cofinanciamento
federal para os municipios brasileiros e o Distrito Federal para a
implantagdo do referido servico em centro-dia de referéncia. O servigo
tem o objetivo de oferecer cuidados pessoais diurnos, realizar atividades
de convivéncia grupal e social, ampliar redes sociais de convivéncia e
vinculos, além de prestar apoio aos cuidadores familiares, contribuindo
para a autonomia da dupla “cuidado e cuidador” e para o fortalecimento

do papel protetivo da familia.

OutraacdodoSUASdegrandeimportancia é o Servico de Acolhimento
em diferentes tipos de equipamentos. Este servico tem o objetivo
de garantir a protecdo integral das pessoas com deficiéncia que
dele necessitarem, na perspectiva da construcao da autonomia e da
convivéncia familiar e comunitaria. Constitui o Servigo da Protecdao
Social Especial de Alta Complexidade do SUAS e, de acordo com
a Tipificagdo Nacional dos Servigcos Socioassistenciais, pode ser
ofertado em casa-lar e abrigo institucional (para pequenos grupos de
criangas e adolescentes, inclusive com deficiéncia), em residéncias
inclusivas (para jovens e adultos com deficiéncia) e em casas-lares
e abrigos institucionais (para pequenos grupos de idosos, inclusive

com deficiéncia).

Por fim, a Politica Publica de Assisténcia Social preocupa-se em garantir
a seguranca de renda. Neste sentido, concede o Beneficio de Presta¢io
Continuada (BPC) a pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, que
nao tenha condi¢gdes de prover a sua propria manutenc¢do ou té-la
provida por sua familia. O BPC é um beneficio assistencial no valor de
um saldrio minimo mensal, que nao exige contribuicdo do usuario e

gue pode ser requerido em qualquer agéncia do INSS.
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A avaliacdo da deficiéncia faz parte dos procedimentos operacionais
que possibilitam o reconhecimento do direito ao BPC para a pessoa
com deficiéncia. De acordo com a Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS) — Lei n2 8.742/1993, alterada pela Lei n2 12.470/2011 —, para se
ter acesso ao beneficio, a condicdo de deficiéncia é verificada a partir
de uma avaliacdo médico-pericial e social, baseada na Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) e em
consonancia com os principios e as diretrizes da Convenc¢do sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD). A avaliacdo é realizada
pela pericia médica e pelo servico social do INSS, érgdo responsavel

pela operacionalizagdo do beneficio assistencial.

O BPC vem sendo concedido desde janeiro de 1996 e, em dezembro
de 2012, foram registrados 2 milhdes e 12 mil beneficios ativos para as

pessoas com deficiéncia.

As informagdes sobre a Politica Publica de Assisténcia Social (SUAS)
podem ser obtidas nas Secretarias de Assisténcia Social Estaduais,

Municipais e do Distrito Federal ou no site: <www.mds.gov.br>.

6.3 A PESSOA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO
AUTISMO NA PERSPECTIVA DA CONVENCAO SOBRE
OS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Fernando Anténio Medeiros de Campos Ribeiro

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia é o primeiro
tratado de direitos humanos negociado no século XXI. Tornou-se,
também, o primeiro instrumento internacional de direitos humanos

ratificado pelo Brasil sob os auspicios da Emenda Constitucional
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n? 45, de modo que, no processo de sua ratificagdo, seu texto foi
incorporado a normativa interna brasileira com equivaléncia de
emenda constitucional. Sem duvida, este foi um feito que significou
uma conquista de carater afirmativo no campo dos direitos humanos

no Brasil e da garantia de direitos a grupos vulneraveis.

Durante as negocia¢des da Convengdao, as organizagdes nao
governamentais representativas das entidades de defesa de direitos
e do movimento das pessoas com deficiéncia foram incorporadas
como atores ativos, com direito de voz e iniciativa de proposicao,
fato inédito em negocia¢cbGes da Organizacdo das Nac¢des Unidas
(ONU), que resultou no reconhecimento do papel da sociedade
civil na construcdo das normas internacionais e do protagonismo
das pessoas com deficiéncia na formulagdo de mecanismos de
defesa de seus direitos. Como se pode constatar, os processos de
sua negociagao e de sua ratificacdo incorporaram elementos de

significado profundamente inovador.

No campo do direito internacional, especificamente no que diz
respeito a consolidagdo do Iéxico dos direitos humanos em um sé
instrumento legal, a Convencdo abarca em seu texto os direitos
humanos de primeira geracdo (que seriam os direitos de liberdade,
compreendendo os direitos civis e os politicos e as liberdades classicas),
os direitos humanos de segunda geracdo (que seriam os direitos de
igualdade, constituidos pelos direitos econ6micos, sociais e culturais)
e os direitos humanos de terceira geracdo (chamados de direitos
de fraternidade, que estabelecem os direitos ao meio ambiente
equilibrado, a uma saudavel qualidade de vida, ao progresso, a paz, a

autodeterminacgdo dos povos e a outros direitos difusos).
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Ela também incorpora os referenciais da quarta geracdo de direitos
humanos, os chamados direitos tecnoldgicos, estabelecidos pela
doutrina como sendo o direito de informacdo e o biodireito, os quais
sao decorrentes dos avangos da tecnologia e da adogdo da Declaragao
dos Direitos do Homem e do Genoma Humano (UNESCO, 1997).

Em termos praticos, a Convengdo marca uma “mudanca de paradigma”
nas atitudes e abordagens referentes a deficiéncia. Altera a percepgao
tradicional das pessoas com deficiéncia, possibilitando que elas deixem
de ser vistas como alvo de caridade, de assisténcia médica e de protecdo
social. Consolida o entendimento de que a pessoa com deficiéncia é
sujeito de direito, capaz de reivindica-lo e tomar decisdes para sua vida
com base em seu consentimento livre e esclarecido, como membro
ativo da sociedade. De forma inovadora, define que a deficiéncia é uma
condicdo resultante de impedimentos entre a pessoa e seu entorno,
cabendo aos governos e a sociedade eliminar as barreiras de toda a

natureza (art. 1).

Portanto, a Convengdao adota uma categorizagao ampla de pessoas
com deficiéncia e reafirma que todas as pessoas com todos os tipos de
deficiéncia devem gozar de todos os direitos humanos e das liberdades
fundamentais. A Convencdo determina e qualifica todas as categorias
de direitos que se aplicam as pessoas com deficiéncia. Além disso,
identifica as areas onde precisam ser feitas adaptacGes para que as
pessoas com deficiéncia possam exercer efetivamente seus direitos,
as areas onde esses direitos foram violados e onde a protecao desses
direitos deve ser reforcada. Traz a acessibilidade como direito que

permite ao individuo usufruir os demais direitos.
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Entendida como um direito humano, a acessibilidade é garantia de
acesso ao meio fisico, ao transporte, a informacdo e a comunicacao,
inclusive aos sistemas e as tecnologias de informagdo e comunicacgao,
bem como a outros servigos e instalagGes abertos ao publico ou de uso
publico, seja nos investimentos em infraestrutura e mobilidade urbana,
nos aparelhos publicos ou nos espacgos habitacionais.

Para as pessoas com deficiéncia no Brasil, a ratificacdo da Convencao
consolida direitos alcangados e coloca a falta de acessibilidade como
um elemento de discriminacdo que nao pode ser tolerado, por impedir
a efetiva inclusdo das pessoas e sua participacdo democratica nos
espagos e nos processos que estdo sendo pensados, propostos e
construidos na sociedade.

O principio da inclusdo é um conceito decorrente da Convengdo que
necessita ser adequadamente inserido na agenda das politicas publicas
setoriais, uma vez que se trata de incorporar mudanca paradigmatica, pela
qual a inclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade deixou de ser vista
pelo prisma da assisténcia para ser entendida sob a ética dos direitos.

Essa mudanga introduz o critério da igualdade para garantir
simultaneamente o mesmo e o diferente as pessoas com deficiéncia,
desalojando convicges cristalizadas e acomodadas.

Além disso, a incorporagdo desse conceito significa reconhecer o papel
a ser assumido pelo Estado, quando se trata de estabelecer politicas
publicas, na garantia de apoio as pessoas com deficiéncia para o
exercicio de sua autonomia, o que definitivamente provoca a revisao
do entendimento comum sobre quais sdo os limites das pessoas com
deficiéncia para viver a vida em plenitude.
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Neste sentido, a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia definiu com clareza a deficiéncia como parte da
experiéncia humana e equacionou essa experiéncia especifica como
o resultado de impedimentos de longo prazo, de naturezas diversas,
em intera¢gdo com diversas barreiras, indicando que quem impde
limites e barreiras é a sociedade e ndo a deficiéncia.

Na perspectiva dos direitos humanos, as pessoas com transtorno do
espectro do autismo tém direito a inclusdo e a prote¢do do Estado
contra a violagdo de seus direitos e no enfrentamento de barreiras
construidas em decorréncia de preconceitos e da ndo aceitagdo de
suas especificidades. Esta € uma conquista trazida pela Convengao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, na qual se ampara a Lei
n2 12.764/2012.

6.3.1 A incidéncia da Convencao sobre as politicas publicas
com foco nas pessoas com deficiéncia que vém sendo
adotadas no Brasil

Antes mesmo da ratificagdo da Convencgdo, em resposta a este novo
patamar conceitual, o Governo brasileiro langou a “Agenda Social —
Compromisso pela Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia” (Decreto n?
6.215/07), que articulou as acBes dos drgdos setoriais responsaveis
pelas politicas publicas de salde, educacdo, trabalho e emprego,
previdéncia, assisténcia social, cultura, turismo, entre outras, na
execucdo de agles referentes a pessoa com deficiéncia, conforme suas

competéncias, no periodo de 2007 a 2010.

O papel de coordenar essas acdes coube a Secretaria Nacional de

Promocgdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), que faz
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parte da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
(SDH). A SDH tem as missGes de apoiar, articular, normatizar, coordenar
e planejar agbes e medidas governamentais que se refiram as pessoas
com deficiéncia, para assegurar-lhes o exercicio pleno de seus direitos

basicos estabelecidos na Constituicdo Federal.

Diantedosdesafiosquedevemserenfrentados paraaimplementacdo
da Convencdo em sua plenitude, o governo brasileiro adotou o
“Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver
sem Limite”, programa de governo lancado pela presidenta Dilma
Rousseff, em 17 de novembro de 2011, como uma das prioridades

de seu mandato presidencial.

Focado na promocdo dos direitos da pessoa com deficiéncia, o
“Viver sem Limite” tem a previsdo orcamentdria de RS 7,6 bilhdes,
em investimentos diretos, para a articulagdo de agGes estratégicas
em educacdo, saude, inclusdo social e acessibilidade, que devem ser
executadas por 15 érgaos do governo federal até 2014, com o objetivo
de promover a cidadania e o fortalecimento da participa¢do da pessoa
com deficiéncia na sociedade, garantindo a sua autonomia, eliminando
barreiras e permitindo o acesso e o usufruto, em bases iguais, dos bens

e servigos disponiveis a populagdo.
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