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APRESENTACAO

Felipe de Santa Cruz Oliveira Scaletsky "

E com muita honra que apresento esta obra, intitulada “Autismo
- Legislagdo, Jurisprudéncia e Politicas Publicas”, produzida pela
prestigiosa Comissdo Especial de Defesa dos Direitos da Pessoa com
Autismo do Conselho Federal da Ordem dos Advogados do Brasil,
presidida pela ilustre advogada Marlla Mendes, que coordena esta
coletanea de artigos de grande relevancia para o campo de estudos sobre
a inclusdo das pessoas com autismo.

Para o avango na discussdo juridica em torno da dignidade
dos individuos com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA), ¢
fundamental o reconhecimento da importancia de ocupar o espago
publico com a luta desses sujeitos de direitos, de modo a promover
espacos em que suas vozes possam manifestar as demandas que lhes
sdo urgentes.

Nosso papel institucional € auxilid-las na nomeacgdo de suas
lutas e, sobretudo, dos sofrimentos e violagdes que padecem. Sempre
gosto de citar a pensadora Rita Segato quando ela nos diz que “quando
nos nomeamos um sofrimento humano, nada é capaz de deter sua
circulagdo dentro da sociedade”. Um sofrimento humano nomeado €,
futuramente, um possivel direito humano a ser consagrado
juridicamente. Por isso, esta obra ja nasce referéncia para o mundo
juridico, sem abrir mao de sua vocagdo universalizante, interdisciplinar
e sensivel. Entre os textos, destaco a entrevista emocionante do advogado
Francisco Thomaz Telles, que relata sua trajetoria e seus desafios como
um advogado autista e testemunha o caminho que ainda precisamos
percorrer para concretizar a inclusio integral em nossa sociedade.

" Advogado e Presidente do Conselho Federal da Ordem dos Advogados do Brasil.
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Nossos esforgos interinstitucionais, que organizamos com tanto
afinco, tém ido no sentido de assegurar os direitos da pessoa com
autismo, que comunga com a defesa radical da pluralidade nas formas de
ser, de existir e de pensar. Defendemos um Estado brasileiro cada vez
mais cuidador, em que as politicas publicas e a vida das pessoas sigam
de forma inseparavel. A dignidade humana ¢ a matéria-prima da Ordem
dos Advogados do Brasil e, por isso, a presente coletdnea é expressdo
desse compromisso. Boa leitura!
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INTERACAO ENTRE GENETICA E  FATORES
AMBIENTAIS NO TEA

Anita Brito”

RESUMO: Os Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) sdo quadros
complexos do neurodesenvolvimento, cujos sintomas incluem déficits na
interagdo e comunicagdo social associados a comportamentos restritos e
repetitivos. Sabe-se que as causas do TEA sdo multifatoriais, envolvendo
genética e ambiente. Neste artigo, mostraremos como genética e
ambiente se interligam. Mesmo sendo fatores separados, com diferentes
composi¢des, ambos se mostram presentes em pessoas com TEA,
mesmo a genética sendo preponderante, correspondendo a cerca de 97%
das causas e fatores de risco.

Palavras-chave: TEA. Autismo. Risco genético. Risco ambiental.
Fatores de Risco.

1 INTRODUCAO

Os Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) sdo transtornos
do neurodesenvolvimento que apresentam alta complexidade. As

" PhD em Neurobiologia dos Transtornos do Neurodesenvolvimento, com énfase em TEA.
Doutorado pela Universidade de Sdo Paulo (USP) e cursos de aperfeigoamento em Harvard
(Neurociéncia e Bioinformatica), Stanford (Alimentacdo ¢ satide, Uso de medicagiio, PANS
¢ PANDAS, Identificacdo ¢ interferéncia em atrasos do neurodesenvolvimento), CBI
(Genética), AFIRM (ABI, FBA, Reinforcement), Neuroconeta (Aplicador ABA, Nutrigdo
¢ Autismo), Publons (Revisdo e desenvolvimento de artigos cientificos), Greensboro Health
Education Centrer (Ensino estruturado ¢ individualizado) entre outros cursos no Brasil ¢
exterior. Professora ha 32 anos, ja visitou mais de 10 paises para pesquisa do Autismo em
diferentes contextos ¢ culturas.
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manifestagdes clinicas apresentam-se desde a primeira infancia
(CLARKE, 2016; HOANG; CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017) e
afetam as areas de sociabiliza¢do e comunicagdo, associados a
comportamentos restritos e repetitivos (DE LA TORRE-UBIETA ef al.,
2016; BAIO et al., 2018). Individuos com TEA, geralmente, apresentam
muitas comorbidades, como Transtorno de Déficit de Atencdo com
Hiperatividade (TDAH), Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC),
Esquizofrenia, Epilepsia, Transtornos Motores (TM) (ex: hipotonia,
apraxia ou atraso motor), Transtorno do Sono (TS), Problemas
Gastrointestinais e Deficiéncia Intelectual (DI) (BAUMAN, 2010; DE
LA TORRE-UBIETA et al.,, 2016; MUSKENS et al., 2017), o que
aumenta a variabilidade fenotipica do TEA em cada individuo.

Ha dados suficientes e recentes com grandes coortes que mostram
que o TEA ¢ um transtorno multifatorial, envolvendo muta¢des mono- e
poligenéticas, mas ndo descartam que fatores ambientais, aos quais mae e
feto possam ser expostos, possam interferir no risco para TEA (DE RUBEIS
et al, 2014, DE LA TORRE-UBIETA et al, 2016, HOANG,;
CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017; NG ef al, 2017, VORSTMAN,
2017, BAI et al., 2019). Apesar de ainda ndo estar muito claro os
mecanismos que envolvem o papel de fatores ambientais na etiopatogenia
do TEA, estudos mostram que esses seriam responsaveis por mudangas
epigenéticas capazes de causar prejuizos no neurodesenvolvimento ainda
durante a gestag@o, ou bem cedo ap6s o nascimento (SEALEY ez al., 2016;
MODABBERNIA; VELTHORST; REICHENBERG, 2017).

Apesar de muitos estudos para se entender qual o papel dos
fatores ambientais nesse quebra-cabeca, quase todos os achados ainda
permanecem inconclusivos e carecem de estudos mais robustos. Ha
estudos que apontam para o acido folico como um possivel agente de
protecdo, afastando o risco de se desenvolver TEA, se consumido pela



mae bem proximo do periodo da concepgdo e durante os primeiros meses
de gestacdo (SUREN et al., 2013; NG et al., 2017, LEVINE et al., 2018;
SCHIMDT et al., 2019). Ja& o uso de acido valprdico e de outros
medicamentos durante a gestagdo podem aumentar o risco para o TEA
(KIM, K.C. eral., 2011; NG, et al., 2017, WONG; HOEFFER, 2018).

Ja os estudos sobre a contribui¢do da genética sdo mais robustos
e ja apontam mais de mil genes envolvidos na etiopatogenia do TEA
(CLARKE et al., 2016; NG et al., 2017, Simons Foundation Autism
Research Initiative Gene Database - SFARI Gene, 2019). Além disso,
os estudos na area de genética também mostram que outros casos de
TEA, ou outras condi¢des neuroldgicas e/ou psiquiatricas numa mesma
familia, aumentam o risco para o TEA (IOSSIFOV et al., 2014; SANDIN
et al., 2014; GESCHWIND; STATE, 2015; BAl et al., 2019).

Os avangos na area da ciéncia e tecnologia tém nos permitido
entender melhor os mecanismos envolvidos no TEA, bem como entender
os variados subtipos de TEA compreendidos hoje. Porém, mesmo com a
padronizagdo dos critérios clinicos pela APA, apresentados no DSM-V,
o diagnostico do TEA representa um desafio, uma vez que sinais e
sintomas podem ser interpretados de forma errdonea, a depender do
ambiente e cultura da pessoa investigada. Para uma investigacdo clinica
mais precisa, ¢ sugerido que sejam feitas avaliagdes, além do ambiente
da clinica, em casa e na escola.

Além do diagnostico clinico, que segue os critérios descritos no
DSM-V (APA, 2013) ou no CID-10 (Classifica¢do Internacional de
Doengas e Problemas Relacionados a Saude, 1992), tanto para adultos,
quanto para criangas, ha alguns instrumentos/escalas de rastreamento e
diagndstico, como vemos no Quadro 1, que tém auxiliado tanto na area

clinica quanto na area da pesquisa.
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Quadro 1- Escalas usadas para auxiliar no diagnoéstico e rastreio de TEA

Tipo de
Instrumento

Diagnostico

Diagnostico

Diagnostico e
Instrumento
de pesquisa

Rastreamento

Rastreamento

Rastreamento

Rastreamento

Nome do
Instrumento

ADOS
(Autism
Diagnostic
Observation
Schedule)

ADOS-T
(Autism
Diagnostic
Observation
Schedule -
Toddler
Model)
ADI-R (do
inglés,
Autism
Diagnostic
Interview,
Revised)
M-CHAT (do
inglés,
Modified
Checklistfor
Autism in
Toddlers)
CARS (do
inglés,
Childhood
Autism
Rating Scale)
ASQ (do
inglés, Autism
Screening
Questionnaire)

ABC (do
inglés,
Autism

Publico
alvo

Criangas
acima dos
02 anos

Criancas
abaixo dos
02 anos

Idade
mental de
18 meses
até a idade
adulta

Criangas
entre 18 a
24 meses

Criangas
acima de 02
anos

Para
criangas a
partir de
04 anos

Assim que
se suspeita
de TEA

Traducédo e
validacéo

PACIFICO et
al, 2012

OBS: Traducdo
/ Adaptagdo
cultural, mas
nao autorizado a
aplicacdo

Sem validacdo
no Brasil

BECKER, 2012

LOSAPIO;
PONDE, 2008

PEREIRA;
RIESGO;
WAGNER,
2008

SATO etal. em
2009

MARTELETO
e
PEDROMONICO,
2005

Referéncia

LORD etal,
2000

GUTHRIE et
al, 2013

LORD;
RUTTER; LE
COUTEUR,
1994

ROBINS et
al, 2001

XU; YAO;
LIU, 2019

GUEDES;
TADA, 2015

VOLKMAR
etal., 1988



Behavior

Checklist)

ATA (Escala BALLABRIG
Rastreamento de Avaliagdo A partirdos ASSUMPCAO  A; ESCUDE;

de Tracos 02 anos etal., 1999 LLABERIA,

Autisticos) 1994

Fonte: (BRITO, A. 2020).

Legenda: Escalas de rastreio e diagnosticas para o TEA. O diagndstico final deve ser
feito pelo médico, o qual pode lancar mdo de instrumentos diagnosticos e,
eventualmente, pode contar com opinides e relatérios de terapeutas como, por exemplo,
psicélogos e fonoaudidlogos, caso ache necessario. Estes e outros instrumentos
diagndsticos podem ser usados para confirmar suspeitas do TEA, mas somente apds
consulta clinica e anamnese.

E importante ressaltar que instrumentos de rastreamento
encontrados na Internet ndo devem ser usados como forma diagnostica,
mas para se levar a um profissional de salde para discutirem e
investigarem se a suspeita se confirma. J& os instrumentos diagnésticos
disponiveis devem ser aplicados por profissionais treinados. Além do uso
de instrumentos de rastreamento e diagnosticos, exames
complementares, como ressonancia, eletroencefalograma, entre outros,
podem também ser requisitados para que se exclua outras patologias,
uma vez que ndo ha exames ou biomarcadores que possam ser usados
para confirmar ou excluir o diagnostico de TEA.

1.1 Prevaléncia do TEA

De acordo com o Gltimo levantamento realizado pelo Centro de
Controle de Doencas (CDC), o TEA é um transtorno de alta prevaléncia
que afeta, nos Estados Unidos, 1:54 criancas em idade escolar
(MAENNER et al., 2020). Ao observarmos os levantamentos realizados
nos ultimos cerca de 30 anos (CDC, 2014) na figura 1, € indiscutivel que
haja um aumento na curva que demonstra uma alta prevaléncia dos casos
de TEA nos ultimos anos. Esse aumento pode estar associado a uma
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maior capacidade diagnostica, principalmente apds o DSM-5 de 2013,
que € o Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (do
inglés Diagnostic and StatisticalManual ofMental Disorders) aliado a
um melhor entendimento da populacdo sobre o transtorno e procura por
servigos de saude. Porém, ndo podemos descartar a influéncia de fatores
causais genéticos e ambientais, 0s quais possam estar atuando em
congruéncia para este aumento (FOMBONNE; QUIRKE; HAGEN,
2009; CAWTHORPE, 2017).

Figura 1: Prevaléncia do TEA com dados dos ultimos levantamentos
feitos pelo CDC

Fonte: (BRITO, A. 2020).

Legenda: A figura 1 mostra a prevaléncia do TEA desde 0 ano de 1975 até o ano de 2018,
ano em que foi realizado o ultimo levantamento pelo CDC. Considerando estes dados,
podemos observar que houve um aumento de cerca de 8.475% dos casos de TEA. Os
estudos ndo sdo capazes de dizer o motivo do aumento, mas se conjectura que seja devido
a uma melhor capacidade de diagnostico do TEA ou, ainda, um real aumento de casos
devido a interagdes de genética e ambiente. No Brasil, como ainda ndo temos dados
epidemioldgicos sobre o TEA, estima-se que haja entre 2 a4 milhdes de brasileiros no TEA,
de acordo com o levantamento do CDC em criangas estadunidenses.

Apesar de os primeiros artigos sobre TEA datarem da década de
1940, sua prevaléncia ainda é desconhecida em muitos paises, inclusive no



Brasil. Apenas cerca de 16 estudos epidemioldgicos sobre autismo haviam
sido realizados até a década de 1990, cada um com critérios € métodos
especificos, em lugares como Estados Unidos, Inglaterra, Japdo entre
outros. Os dados apresentaram que 3,3 a 16 individuos em cada 10.000
tinham autismo (WING, 1993), lembrando que ndo se entendia todo o
espectro do transtorno, o que pode ter levado a um subdiagnostico, uma vez
que autistas considerados de Grau 1 n3o eram considerados pessoas com
autismo. Atualmente, segundo o CDC, a incidéncia do TEA € de 1 para cada
54 nascidos nos Estados Unidos (MAENNER et al., 2020), sendo que os
meninos sdo cerca de 4 vezes mais diagnosticados do que as meninas (4:1)
(APA, 2013; MAENNER et al., 2020).

Porém, essa propor¢do pode ser mais proxima de 3:1, uma vez
que meninas tendem a ser menos diagnosticadas que meninos, pois 0s
sinais do TEA, principalmente em meninas de Grau 1, se apresentam de
maneira diferente no sexo feminino (LOOMES; HULL; MANDY,
2017). De maneira geral, os estudos que ja foram feitos sugerem que
entre 1 e 2% da populagdo mundial tenha TEA (BROEK ef al., 2014;
BAIO et al., 2018; MAENNER et al., 2020).

1.2 Tratamento para o TEA

Em relagdo ao tratamento farmacoldgico, ainda n3o existem
farmacos identificados para se tratar os diferentes tipos de TEA, apenas
para as comorbidades associadas, tais como TDAH, Epilepsia, TOC,
Depressdo, Disturbio do Sono, entre outros. Contudo, todas essas
comorbidades devem ser tratadas, caso necessario, com medicamentos
associados a terapias.

Embora alguns tratamentos farmacoldgicos tenham mostrado
uma melhora em determinados sintomas do TEA em alguns individuos
com TEA, os efeitos colaterais devem ser considerados, bem como
tempo de tratamento. As interven¢des comportamentais, que trabalham
aspectos sociais e de comunicagdo com pais, professores e comunidade
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em geral, sdo as mais indicadas para se tratar os sintomas centrais do
TEA (HOWES et al., 2018).

A ABA (Andlise Aplicada do Comportamento, do inglés
Applied Behavioral Analysis), bem como outros tratamentos baseados
em modelos comportamentais, sdo as formas de tratamento que sdo mais
bem aceitas como efetivas (National Research Council, 2001), uma vez
que demonstram, através de estudos cientificos, sua eficacia em qualquer
Grau ou idade, sendo mais efetiva quando as intervengdes comegam
ainda na infancia. Este tipo de abordagem ¢ muito fundamentado na
analise experimental do comportamento, que € uma ciéncia que visa
entender como o comportamento pode ser alterado pelo ambiente
(LOVAAS, 1987; VISMARA; ROGERS, 2010).

Por se tratar de um transtorno complexo, a melhor abordagem
para o tratamento do TEA ¢ combinar intervengdes comportamentais e
educacionais, interven¢des para se trabalhar as d4reas motoras,
intervengdes sensoriais, entre outros, associados a tratamentos
farmacolégicos, quando necessarios, para sintomas especificos.

E importante entendermos que os subtipos de autismo podem se
dividir em centenas, talvez milhares, de subgrupos, com fenétipos e
gendtipos diferentes. Mas temos uma grande e clara divisdo entre dois
grandes grupos, que sdo os autismos sindromicos e os ndo-sindrémicos
(ou idiopaticos), onde as formas sindromicas s@o, geralmente, associadas
a dismorfismos e/ou caracteristicas fenotipicas e comportamentais, € 08
idiopaticos (ndo sindromicos) sdo poligénicos e sem dismorfismos
aparentes. Os autismos sindromicos podem ser confirmados através de
testes genéticos em fungdo de um gene especifico mutado, ja que sdo, em
geral, sindromes monogenéticas. Ja os autismos idiopaticos, que sdo
responsaveis por mais de 75% dos casos de TEA e tém uma heranga
multifatorial, ndo tém a causa estabelecida e dependem do diagnédstico
clinico (FERNANDEZ; SCHERER, 2017; HOANG;, CYTRYNBAUM,;
SCHERER, 2017; BRITO et al., 2018; RUSSO et al., 2019).



Quadro 2 - Sindromes Metabdlicas no TEA e Autismos Sindrémicos
Exemplos de TEA e Sindromes metabdlicas

Sindrome
Sindromes
mitocondriais

Disturbios do
metabolismo
de Purina

Fenilcetondria

Defeitos de
sintese de
colesterol
Distlrbios de
ciclo de ureia
Sindrome de
Sanfilippo

Caracteristicas
Autismo, Fadiga,
possivel atraso nos
marcos motores
Autismo, Atraso no
desenvolvimento,
Epilepsia

Autismo, Epilepsia,
DI

Autismo, auto
agressividade, DI

Autismo, Epilepsia,
DI

Autismo, regressao no
desenvolvimento,
Transtorno do Sono

Exemplos de Autismos Sindrémicos

Sindrome

Sindrome do
X-Frégil

Sindrome de
Rett

Caracteristicas e
prevaléncia

Autismo, caracteristicas
dismérficas (rosto
alongado e orelhas
grandes e
proeminentes), possivel
ataxia ou tremores,
funcionamento
cognitivo e executivo
alterados

1:4.000 (mais meninos)
Autismo, regressao no
desenvolvimento, DI,
crescimento anormal do
cranio, Epilepsia

Tratamento
ST

ST

Dieta
diferenciada
Suplementagdo
de colesterol

Dieta
diferenciada
ST

Principal
Gene
relacionado
FMR1

MECP2

Referéncias
GRIFFITHS; LEVY,
2017

PAGE; COLEMAN,
2000; JINNAH,
SABIBA; VAN DEN
BERGHE, 2013;
OROZCO et al.,
2019

BAIELI etal, 2003

PORTER, 2002
CAMPISTOL etal,
2016
WOLFENDEN;
WITTKOWSKI,
HARE, 2017
Referéncias

LUBS, 19669;
WEISS, 2009

WEISS, 2009;
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Sindrome de
Heller - TDI

Sindrome de
Phelan-
McDermid

Sindrome da
Esclerose
Tuberosa

CDKL-5

Sindrome de
Prader-Willi

Sindrome de
Angelman

10

1:10.000 (mais
meninas)

Autismo, regressdo na
fala, nas habilidades
sociais e motoras

1.7:100.000
Autismo, hipotonia
neonatal, caracteristicas

dismorficas, crescimento

normal a acelerado,
atraso ou auséncia da
fala

Desconhecido
Autismo, convulsdes,
dificuldades
comportamentais e
intelectuais,
envolvimento de
multiplos 6rgdos (rins,
coracdo, pulmao etc.)

1:6.000

Autismo,
comprometimento
motor, deficiéncia
intelectual, déficits
visuais, epilepsia

Desconhecido
Autismo, deficiéncia
intelectual, deficiéncia
de horménio do

crescimento, hipotonia,

hipogonodismo,
irritabilidade,
hiperfagia

1:15.000
Autismo, ataxia,

convulsdes, deficiéncia

Sem genes
especificos

SHANK3

TSC1, TSC2

CDKL-5

UBE3A -
regiao
cromossOmica
paterna
15q11-913

UBE3A -
regiao

WEN et al, 2017

CAGLAYAN, 2010;
COSTALES;
KOLEVZON, 2015

CAGLAYAN, 2010,
VIGNOLI et al,
2015; VORSTMAN
etal., 2017

RICCIARDI etal,
2012; TRAZZl etal.,
2018

DYKENS etal, 2007;
ELENA - etal, 2012;
RUSSO etal, 2019

LOSSIE et al., 2001;
PETERS et al, 2004;



intelectual, acessos de cromossdmica TRILLINGSGAAR

riso materna D; 0OSTERGAARD,
15q11-q13 2004
1:12.000
Sindrome de Autismo, problemas Cavl.2 BETT etal, 2012,
Timothy cardiacos, sindactilia, RUSSO etal, 2019
deficiéncia imune,
disfuncbes

neuroldgicas e
dismorfismos faciais

Menos de 20 pessoas
em todo o mundo

Fonte: (BRITO, A. 2020).

Outros exemplos de sindromes, metabdlicas e ndo-metabdlicas, que podem apresentar
subtipos de autismos: Sindrome de DiGeorge, Sindrome de Cornelia de Lange,
Sindrome de Down, Sindrome de Smith-Lemli-Opitz, Sindrome de CHARGE,
Sindrome de Smith-Magenis, Sindrome de Sotos, Neurofibromatose tipo 1, Distdrbios
do metabolismo da Creatina, Deficiéncia de Biotinidase, Distlrbios do metabolismo da
Carnitina, Disturbios do metabolismo da Piridoxina, Sindrome de Hurler.

Legenda: ST: Sem tratamento
TDI: Transtorno Desintegrativo da Infancia

2 FATORES GENETICOS RELACIONADOS AO TEA

Como vimos antes, os primeiros estudos sobre autismo s6 foram
publicados nos anos de 1940, mas somente a partir dos anos 1990 é que
associacbes com sindromes genéticas, como X-Fragil, estudos de
citogenética (COHEN et al., 1991), observacbes neuroanatdmicas e dados
de neuroimagem (COURCHESNE et al., 1988) demonstraram um
desenvolvimento anormal do cérebro e, a partir destes achados, se
estabeleceu uma base neurobioldgica para o TEA, derrubando todas as
teorias estabelecidas anteriormente que ligavam o TEA somente a
transtornos psiquicos (HERTZ-PICCIOTTO; SCHMIDT; KRAKOWIAK,
2017). Todos os estudos publicados até 0 momento afastam de uma vez por

11
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todas o TEA de falacias antigas e crendices, como o mito da mae geladeira,
problemas espirituais, vacinas, entre outros.

Importante ressaltar que apesar dos achados cientificos até o
momento, o TEA pode ser muito semelhante a outros transtornos
psiquiatricos, com uma sobreposi¢do comum de sintomas. Essa
sobreposi¢cdo pode ser atribuida a mecanismos moleculares comuns
subjacentes, ou seja, apesar de os transtornos do neurodesenvolvimento
serem clinicamente diferentes, € possivel encontrarmos genes
relacionados ao TEA, ou variantes genéticas associadas, que estdo
diretamente ligados com outros transtornos do neurodesenvolvimento,
ou até mesmo com outras doencgas, tais como doengas congénitas do
coracgdo, transtornos metabolicos, Epilepsia, DI, TOC, Transtorno
Bipolar, Esquizofrenia e Depressdo (DE RUBEIS ez al., 2014; HOANG;
CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017, O'CONNEL, 2018),

Os dados ficam cada vez mais claros a medida em que varios
estudos de associagdo gendomica ampla (GWAS - do inglés Genome-
Wide Association Study) identificaram os mesmos loci génicos
significativos, independentemente do transtorno, e uma série de estudos
de associagdes GWAS produziram resultados significativos, revelando
uma sobreposicdo de fendtipos entre Autismo e outros transtornos do
neurodesenvolvimento (O'CONNEL, 2018).

A partir do surgimento da NGS (do inglés, Next Generation
Sequence), que inclui o sequenciamento completo do Exoma e o
sequenciamento completo do Genoma, um nimero cada vez maior de genes
esta sendo identificado na etiologia do TEA (CLARKE, 2016; HOANG;
CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017) bem como em outros transtornos do
neurodesenvolvimento. Esses novos genes tém ajudado a se estabelecer

novas sindromes monogenéticas e a descrever os autismos idiopaticos.

12



Estudos recentes mostram que a contribui¢do genética no TEA
¢ estimada em torno de 97%, sendo a herdabilidade responsavel por cerca
de 81%, sugerindo, mais uma vez, que o risco genético ¢ preponderante
(SANDIN, 2014; BAI et al., 2019). Acreditamos que com 0s avangos
dos estudos genéticos recentes e os que estdo surgindo com os avangos
da tecnologia, novos genes relacionados ao TEA serdo descritos e, com
esse conhecimento genético que estd sendo adquirido, associado a
caracteristicas particulares de cada individuo, novas sindromes sejam
identificadas, tanto sindromes monogenéticas quanto poligenéticas.

Porém, ha mais para se entender além das mutagdes genéticas,
pois o TEA também estd associado a variedade de diferentes regides
gendmicas geradas pelas CNVs (do inglés, Copy Number Variation)
(VORSTMAN, 2017). Um estudo feito em individuos com e sem
Autismo usando a técnica do CGH (do inglés, comparative genomic
hybridization) foi realizado para se tentar detectar CNVs que ndo
estavam presentes em seus pais, ou seja, mutagdes genéticas que SO
estivessem presentes nos filhos e que, logo, ndo foram herdadas. Esse
estudo revelou que CNVs raras e de novo foram significativamente
associadas ao TEA (SEBAT et al., 2007).

Apesar dos avangos na ciéncia e tecnologia, ainda ha
inconsisténcias na interpretagdo de certas diferengas em algumas CNVs
e em algumas SNVs (do inglés, Single Nucleotide Variant), que podem
resultar de contribui¢des ambientais ou diferenga de género, onde as
mulheres possivelmente tenham um “fator de prote¢do” para aberragdes
gendmicas que ndo ¢ encontrado em homens (VELINOV, 2019).

Um estudo de 2017 (HOANG; CYTRYNBAUM; SCHERER,
2017) fez uma analogia usando “modelos de copos” como se estivessem
carregando fatores genéticos, de maior ou menor impacto, bem como
fatores ambientais. Esses “copos” podem ser entendidos como nosso

13
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organismo, onde carregamos mutagdes genéticas, muitas vezes silenciadas,
e temos a influéncia do ambiente desde a nossa concep¢do. Na analogia
mostrada, podemos entender como acontece a herdabilidade genética em
uma familia que tenha filhos com TEA e que uma pessoa sO sera
diagnosticada com TEA, ou outros transtornos do neurodesenvolvimento,
se estiver com o “copo cheio o suficiente”. Caso o copo ndo atinja o limiar
para TEA (copo cheio), a pessoa carrega questdes em si, mas ndo manifesta
o transtorno, pois o “conteudo do copo” ndo € o suficiente.

Neste modelo (Figura 2), vemos que o pai carrega um fator
genético mais fraco (em verde, representado pela letra C), associado a
fatores ambientais (em laranja). Porém, esses fatores ndo sdo suficientes
para “encher seu copo”, ndo alcangando o limiar para desenvolver TEA. E
podemos ver o mesmo exemplo com a mae, que traz consigo um fator
genético mais expressivo (em azul, representado pela letra A) associado a
um fator genético mais fraco (em verde, representado pela letra B) e a um
fator ambiental (em laranja). No entanto, ela também n@o atinge o limiar
para TEA e ndo apresenta caracteristicas suficientes para ser diagnosticada.

E possivel observarmos na figura como os filhos herdaram
fatores dos pais, como qualquer crianga, e ainda apresentaram suas
proprias variagdes, tanto genéticas quanto ambientais, fazendo com dois
dos quatro filhos “enchessem o copo” a ponto de se desenvolver TEA.
Essa herdabilidade ¢ comum a qualquer individuo e cada um
desenvolvera suas caracteristicas a partir dessa combinagdo de
herdabilidade e formag@o de seu préprio organismo. Nessa familia, o que
vemos ¢ que devido a combinagdo de variantes genéticas fortes, fracas,
herdadas e de novo, bem como a fatores ambientais, o primeiro e quarto
filhos desenvolveram uma mutag@o de novo, chamados na figura de gene

“D”, para o primeiro, e gene “E” para o quarto filho.
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Figura 2: Herdabilidade genética no TEA

Fonte: (HOANG; CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017, adaptado por
Brito, A., 2020).

Legenda: Herdabilidade genética em uma familia com TEA. O primeiro e quarto filhos
atingem o limiar para TEA e desenvolvem o transtorno através de uma combinacdo
genética herdade de pai e mae, de fatores ambientais e de mutagdes de novo. “A, B, C,
D, E” representam fatores de risco genéticos para o TEA.

No modelo acima, observamos o desenvolvimento do TEA em dois
dos quatro filhos de um casal. Ambos carregavam mutacdes e fatores
ambientais em si, mas ndo o suficiente para se desenvolver TEA. Porém, as
mesmas mutagdes poderiam ter acarretado no surgimento de outros transtornos
do neurodesenvolvimento, como TOC ou TDAH, por exemplo. Isso pode
ocorrer porque uma mesma mutacgdo genética em pessoas diferentes pode estar
associada a diferentes fatores ambientais ou a outros fatores genéticos.

Podemos observar na Figura 03 que apesar de trés pessoas
apresentarem a mesma mutagcdo em um mesmo gene, cada um apresenta
um transtorno do neurodesenvolvimento diferente, sendo a primeira

15
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pessoa com TEA, a segunda com TDA-H e a terceira com TEA e TOC
(HOANG; CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017).

Figura 3: Diferentes manifestagdes clinicas decorrentes de uma mesma
mutacdo genética

individuo 1 individuo 2
Variante genética Variante genética
no gene ASTN2 no gene ASTN2
Individuo 3
Fator ger etko . .
fraco Variante genética

no gene ASTN2

mHsr
Nrtf

Fonte: (HOANG; CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017, adaptado por
Brito, A., 2020).

Legenda: Mutagdo genética no gene ASTN2 e sua relagdo causal com trés
manifestacdes clinicas diferentes. Apesar da mutacdo ser no mesmo gene, outras
variaveis individuais, tanto genéticas, quanto fatores ambientais, podem contribuir para
a variacdo do fenétipo clinico.

TEA (Transtorno do Espectro do Autismo)

TOC (Transtorno Obsessivo Compulsivo)

TDAH (Transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade).
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Além das mutagdes e combina¢des mostradas acima, temos
também que ampliar o entendimento do complexo papel da modelagem
da cromatina e de todos os mecanismos que a permeiam. Esses aspectos
tém sido apontados como aspectos fundamentais para se compreender a
etiologia do TEA, pois alteragdes nas proteinas nucleares associadas e/ou
alteragdes no DNA gendmico, bem como modificagdes na cromatina,
foram encontrados com muita frequéncia em genes associados ao TEA
(DERUBEIS eral., 2014, O’CONNELL et al., 2018). Essa compreensao
se faz necessaria uma vez que a cromatina pode ser influenciada por uma
série de eventos externos ja conhecidos na literatura como possiveis
responsaveis por subtipos do TEA, tais como nutri¢do e metabolismo,
funcionamento do sistema imune, toxinas ambientais e variabilidade
genética (LASALLE, 2013; O’CONNELL ef al., 2018).

De maneira geral, podemos entender que fatores genéticos e
ambientais atuam em conformidade, levando a manifestagcdes
clinicamente diferentes em cada individuo, pois a unido desse conjunto
genética/ambiente pode desempenhar um papel bem variado, com
impacto diferente para cada um (RUDIE er al., 2012; HOANG;
CYTRYNBAUM; SCHERER, 2017).

3 FATORES AMBIENTAIS RELACIONADOS AO TEA

Conforme exposto anteriormente, além dos fatores genéticos,
fatores ambientais podem influenciar para o desenvolvimento do TEA e
outros transtornos do neurodesenvolvimento, mas os dados expostos até
o momento ainda ndo deixam claro qual o real papel e quais mecanismos
o ambiente pode ter nesse continuum Genética x Ambiente.

Pesquisas cientificas para se compreender a relagdo do ambiente
no complexo processo do neurodesenvolvimento ja sdo feitas ha mais de
100 anos, sempre buscando entender de que forma esses fatores
ambientais podem ou ndo influenciar o risco e severidade do TEA e de
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outros transtornos do neurodesenvolvimento (HERTZ-PICCIOTTO,;
SCHMIDT; KRAKOWIAK, 2017).

Doengas neuroldgicas e Transtornos do
Neurodesenvolvimento, como TEA, Esquizofrenia, Depressdo e
Parkinson, ja foram relacionados a altera¢des epigenéticas complexas
(RUDIE ef al., 2012; PINTO ef al., 2014; HOANG; CYTRYNBAUM;
SCHERER, 2017). Entende-se que o ambiente intrauterino pode
modular o risco para transtornos neurolégicos e psiquiatricos (URSINI
etal.,2018). Ou seja, possivelmente, haja mudangas epigenéticas quando
o embrido € exposto a algum agente ambiental externo (SEALEY et al.,
2016; MODABBERNIA; VELTHORST; REICHENBERG, 2017).

Mesmo sendo estudados ha mais de 100 anos, a ciéncia ainda
encontra barreiras para se entender e estabelecer associagdes causais entre
fatores ambientais e transtornos neuroldgicos e psiquidtricos, uma vez que os
estudos mostram uma falta de consisténcia, temporalidade e especificidade
nos dados. Para se entender o real papel do ambiente nessa relagdo, €
necessario que se faga pesquisas mais robustas para que se resolvam
inconsisténcias na literatura disponivel sobre TEA e fatores ambientais, bem
como os outros transtornos neurologicos e psiquiatricos (NG et al., 2017).

Fatores que ja foram relacionados ao TEA no passado, como
por exemplo a relagdo da vacina triplice viral, mercurio, uso de cigarro
durante a gravidez e exposicdo ao timerosal estdo, atualmente,
descartados da relagdo com o TEA (MODABBERNIA; VELTHORST;,
REICHENBERG, 2017; NG et al., 2017). No entanto, outros fatores
externos, como complicagdes no parto, idade parental avancada e
hipoxia tém sido consideradas de grande risco para desenvolvimento do
TEA, ao passo que obesidade e diabetes gestacional, bem como cesariana
tém mostrado que sdo fatores de menor risco, mas ainda de significancia
relevante (MODABBERNIA; VELTHORST; REICHENBERG, 2017).

O fator nutricional foi considerado inconclusivo, apesar de
sabermos que uma boa alimentagdo deve reger uma gestagdo e que todos
devem ter uma alimentagdo equilibrada e livre de produtos que afetam a
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saude, tanto coletiva quanto individual. Porém, nd3o ha evidéncias
suficientes para se administrar uma dieta restritiva em todas as pessoas com
TEA, uma vez que as evidéncias mostram que ndo ha melhora nos sintomas
centrais do TEA (PIWOWARCZYK ef al., 2018; MILLWARD et al,,
2019; MONTEIRO et al., 2020) e ainda ha o risco de criangas com dietas
restritivas rejeitar outros alimentos que ndo rejeitavam antes.

Deficiéncia em acido félico ou dmega 3 parecem ndo fazer
diferenca para o quadro de TEA. Ja a vitamina D parece ser deficiente
em pacientes com TEA, mas carece de mais estudos para se estabelecer
uma real relagdo entre os dois e ndo hé evidéncias cientificas de que haja
uma relacdo causal entre TEA e deficiéncia em vitamina D (HOANG;
CYTRYNBAUM,; SCHERER, 2017, MODABBERNIA;
VELTHORST; REICHENBERG, 2017).

E possivel que haja uma interagio entre elementos toxicos e
transtornos do neurodesenvolvimento, especialmente o TEA, mas os
resultados ainda s3o muito limitados. Associac@o de alguns metais pesados,
como mercurio inorganico € chumbo, sdo vistos como um possivel aumento
de rmnsco para o TEA (MODABBERNIA; VELTHORST;
REICHENBERG, 2017). Outros estudos sugerem que possa haver uma
deficiéncia de minerais, niveis de zinco, ferro, magnésio, cobre, molibdénio,
niquel e selénio em pessoas com TEA, porém, os resultados foram
conflitantes. O mesmo aconteceu com estudos mostrando deficiéncia de
célcio e maior risco para TEA. Outras inconsisténcias aparecem em estudos
sobre cobalto, cromo e manganés feitos em criangas com TEA, se
mostrando sem significancia (NG ef al., 2017).

Estudos feitos em camundongos apontaram a polui¢do como um
fator de risco. Os camundongos (C57BL6/J) foram expostos a poluentes
(<100 nm de particulas ambientais ultrafinas), € os animais apresentaram
ventriculomegalia, altera¢cdes neuroquimicas e ativagido de células gliais
no cérebro, especialmente os camundongos machos, sugerindo uma
resposta inflamatdria (ALLEN et al.,, 2014). Mas sabemos que estudos
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em camundongos ou in vitro ndo podem ser determinantes, uma vez que
ndo representam totalmente um organismo humano.

Um outro estudo mostrou que recém-nascidos que residem em
areas com alta concentragdo de poluentes e que ficaram expostos a
dioxido de nitrogénio e a materiais particulados (menor que 2,5 um), bem
como a oxido nitrico, tiveram maior risco de TEA, pois estes materiais
podem desencadear uma neuroinflamacao e estresse oxidativo. O estudo
também observou gestantes que viviam em areas poluidas,
especialmente no terceiro trimestre de gestacdo, com um risco
aumentado de TEA para seus filhos (BECERRA et al., 2013). Entretanto,
apesar dos varios estudos realizados investigando o risco de poluentes
para o desenvolvimento do TEA (VOLK ef al., 2011; BECERRA et al.,
2013; ALLEN et al., 2014), os resultados foram fracamente associados
ou inconclusivos (NG ez al., 2017).

Estudos clinicos feitos em animais ¢ humanos demonstraram
que a neuroinflamagdo também pode ser explicada pela exposi¢do
precoce, durante o neurodesenvolvimento, a presenga de conservantes
nos alimentos, a substancias toxicas ou a estresse, e podem resultar em
uma cascata de citotoxicidade no cérebro (DIETERT, R R.; DIETERT,
JM, 2008, BLAYLOCK; STRUNECKA, 2009), a qual pode estar
relacionada a desregulacdo da neurotransmissdo de glutamato. Essa
cascata pode desencadear a produgdo de citocinas pré-inflamatorias,
resultando em alteragdes cronicas que afetam o neurodesenvolvimento
(BLAYLOCK; STRUNECKA, 2009). Porém, os resultados n3o se
mostram conclusivos, ndo sendo possivel estabelecer o que realmente
possa ser um fator causal para TEA.

Ainda em relagdo a neuroinflamacdo, estudos in vitro
mostraram que astrocitos derivados de células de criangas com TEA
idiopatico produziam uma grande quantidade de IL-6 capaz de interferir
na morfologia e sinaptogénese de neurénios. A medida que a IL-6 era
bloqueada, havia um aumento da sinaptogénese. Este estudo confirmou
a ligagdo entre interleucina-6 e TEA e foi o primeiro trabalho a provar
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que as disfungdes gliais poderiam contribuir para a fisiopatologia do
autismo idiopatico (RUSSO ef al., 2018).

Até o presente momento, sabemos que a parte genética responde
por 97% dos casos de TEA, mas ainda ndo esta claro o que realmente
representa estes 3% faltantes, tampouco entendemos 0s mecanismos
ambientais que possam responder a 100% dos casos de TEA, sendo estes
variados e de origem indeterminada. Assim sendo, ndo podemos dividir
as pessoas com TEA entre somente afetadas pela genética e outras
comente pelo ambiente, mas entender que temos um Unico grupo onde
genética e ambiente interagem.
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DIREITO AO TRATAMENTO MULTIDISCIPLINAR
ESPECIALIZADO CUSTEADO PELO SISTEMA UNICO DE
SAUDE: o que é necessario para que a pessoa com
autismo seja respeitada?

Caio Silva de Sousa”

RESUMO: O presente trabalho tem por objetivo demonstrar que no
Brasil ha vasta legislagdo que garante os direitos da pessoa com autismo,
a partir da Carta Magna de 1988, tendo como principal regramento a
Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU de
2007, bem como a declara¢do universal de direitos humanos. Todavia, o
mesmo ndo se pode dizer da conscientizagdo do poder publico para
garantir sua aplicabilidade. Na constatagdo dessa verdade, o trabalho
pretende verificar se a legislagdo existente cria condi¢des que asseguram
a pessoa com autismo o pleno exercicio de seus direitos basicos. A
pesquisa bibliografica gira em torno da seguinte problematica: como
pode ser garantido o direito ao tratamento multidisciplinar especializado
custeado pelo Sistema Unico de Saude?
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ABSTRACT: The present work aims to demonstrate that in Brazil there
is vast legislation that guarantees the rights of the person with autism,
from the 1988 Constitution, having as main rule the 2007 UN
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, as well as the
universal declaration of human rights. However, the same cannot be said
of public authority awareness to ensure its applicability. In the
verification of this truth, the work intends to verify if the existing
legislation creates conditions that assure the person with autism the full
exercise of their basic rights. The bibliographic research revolves around
the following problem: how can the right to specialized multidisciplinary
treatment funded by the Unified Health System be guaranteed?

Keywords: Person with autism. Public policy. Human rights.
Legislation. Applicability.

1 INTRODUCAO

A redemocratizagdo do Brasil permitiu a elaboragdo da
Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil de 1988, e segundo
BONAVIDES (2004), por ter participagdo popular, lhe garantiu o
apelido de Constituicdo Cidada. Posteriormente, as pressdes de setores
organizados da sociedade pela regulamentagdo de diversos direitos
sociais estabelecidos levaram a ampliacdo de direitos e ao
estabelecimento de meios ao devido financiamento de sua
implementagdo. Desde entdo, os poderes publicos encontram
dificuldades na politica publica voltada para as agdes na esfera social.

E importante destacar que a constitui¢do tem fortes tracos da
Declaragcdo Universal dos Direitos Humanos, principalmente ao
informar que todos sdo iguais perante a lei e tem direito, sem qualquer
distingdo, a igual protecdo da lei, uma vez que “Todos tém direito a igual
protegdo contra qualquer discriminagdo que viole a Declaragdo e contra
qualquer incitamento a tal discriminagdo”.
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Significativos avangos foram conseguidos, em quase todas as
areas setoriais, mas muito ainda precisa ser feito. Na realidade a retirada
da cidadania das pessoas com autismo ¢ um dos mais devastadores
problemas sociais enfrentados hoje. Infelizmente ndo faz parte do
cotidiano da sociedade buscar a mudanca desse problema. Faz-se
necessaria entdo uma discussdo ampla do problema, resultando assim na
convergéncia de alguns aspectos distintos.

O presente artigo tem como objetivo geral apresentar uma
reflexdo sobre o atual estagio em que o direito a saude para as pessoas
com autismo se encontra hoje no Brasil. Como objetivos especificos
pretende-se informar o que a legislagdo dispde sobre a tematica, bem
como busca-se provocar a sociedade a refletir sobre as politicas publicas
existentes e como implementa-las.

Logo, pelo que ja foi exposto nessas linhas introdutorias, ja €
possivel perceber que, em relagdo a metodologia, ocorrerd uma
combinagdo de dois tipos de pesquisa: bibliografica e documental.

O presente estudo aborda os conflitos de interesse submetidos
ao Poder Judiciario na area da saude, com o objetivo principal de
esclarecer quais os aspectos relevantes nas politicas publicas, bem como
de superacdo do paradigma da invisibilidade, uma vez que tanto o
governo quanto a sociedade, a0 mesmo tempo violadores e de quem se
demanda a garantia dos direitos, estdo reunidos na mesma inconsciéncia
da questdo. Assim, € de extrema importancia conceituar e entender o que
diz a nossa legislag@o sobre pessoa com autismo.

2 BREVES CONSIDERACOES SOBRE AS PESSOAS COM
AUTISMO

A Declaragdo Universal de Direitos Humanos define como o
ideal comum a ser atingido por todos os povos e todas as nagdes gue
“Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos.
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Sdo dotados de razdo e consciéncia e devem agir em relagdo uns aos
outros com espirito de fraternidade”.

Esse ¢ o objetivo para que cada individuo e cada 6rgdo da
sociedade se esforce, através da educac@o, para promover o respeito a esses
direitos e liberdades, e para assegurar o seu reconhecimento e a sua
observancia universal e efetiva, tanto entre os povos dos proprios Estados-
Membros, quanto entre os povos dos territdrios sob sua jurisdi¢do.

Dessa forma, o universo da pessoa com autismo pode ser
interpretado em nossos dias como o espago onde se corporificam
algumas das principais questdes da sociedade. Direitos sociais,
consciéncia social, educagdo, saude, tecnologia, producido e eficiéncia
sdo alguns dentre tantos assuntos que estdo sempre perpassando a
questdo dessa parcela da populagio.

Assim, debater os direitos dessa parcela da sociedade significa
tratar sobre cidadania, igualdade, liberdade, democracia, dentre outras
questdes fundamentais. Esses temas exigem uma série de estudos que
envolvem justi¢a social e direitos humanos, devendo-se considerar as
imposi¢Oes econdmicas e sociais que fazem dessa parcela da sociedade
radicalmente excluida do meio social em que vivem.

O grande desafio se da quanto a observancia da Declaragdo
Universal de Direitos Humanos e da Convencéo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU de 2007 (Decreto Federal n°® 6.949/09),
pela ruptura do modelo adotado no Brasil, que de certa forma
estigmatizava a pessoa com autismo, para promover meios de sua efetiva
inclusdo na sociedade, garantindo a convivéncia entre os atores sociais
com e sem autismo. A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
esclarece que todas as pessoas tém direitos e merecem gozar desses
direitos, conforme disposto abaixo.

Todo ser humano tem capacidade para gozar os direitos ¢
as liberdades estabelecidos nesta Declaragdo, sem
distingdo de qualquer espécie, seja de raga, cor, sexo,
idioma, religido, opinido politica ou de outra natureza,
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origem nacional ou social, riqueza, nascimento, ou
qualquer outra condigio.

Essa mudanga paradigmatica exigiu uma completa reformulaggo
do sistema brasileiro, inclusive com a mudan¢a do modelo exclusivamente
biomédico para um modelo biopsicossocial de avaliagdo da deficiéncia. A
aludida Conveng¢do também introduz novo conceito de deficiéncia,
considerando o modelo social, baseado em direitos humanos. Assim, a
deficiéncia ndo mais se encontra na pessoa, mas ela aparece na interagdo
com fatores e barreiras existentes no ambiente, in verbis.

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacio com
diversas barreiras, podem obstruir sua participagio plena
¢ efetiva na sociedade em igualdades de condigdes com as
demais pessoas. (Artigo 1° da Convengdo — destaque nio
constante no texto original).

Cumpre destacar que a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da ONU de 2007, conforme dispde o artigo 5°, §3° da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, por se tratar de
Convengdo Internacional sobre Direitos Humanos, e sendo aprovada em
cada casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos
dos respectivos membros, tem equivaléncia a emenda constitucional.

Com relag@o as pessoas com autismo, importante destacar que
a Lei Federal n° 12.764/12 (Lei do Autismo), equipara a pessoa com
transtorno do espectro autista as pessoas com deficiéncia, para todos os
efeitos legais, e para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com
transtorno do espectro autista aquela caracterizada na seguinte forma.

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

IT - padrdes restritivos ¢ repetitivos de comportamentos,
interesses ¢ atividades, manifestados por comportamentos
motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos
sensoriais incomuns; cxcessiva aderéncia a rotinas ¢
padrdes de comportamento ritualizados; interesses
restritos ¢ fixos.

Neste ponto, cabe ressaltar que a Lei Brasileira de Inclusdo —
LBI (Lei Federal n° 13.146/15) utiliza redagdo semelhante e trata-se do
primeiro Projeto de Lei da Camara dos Deputados a ser traduzido para
Libras (Lingua Brasileira de Sinais) durante sua discussdo. Seu texto
preliminar ficou sob consulta publica no portal “e-democracia”, mantido
pela Camara dos Deputados, por cerca de seis meses. Por meio deste
canal foram encaminhadas cerca de mil propostas. A consulta publica
virtual no portal “e-democracia” foi feita de uma forma que pessoas com
deficiéncia visual conseguissem acessar € também pudessem contribuir.

A Lei Brasileira de Inclusdo foi sancionada no ano de 2015,
apos 15 anos de tramitagdo, com vigéncia a partir de 02 de janeiro de
2016, com mudangas em varias areas. E um real avanco na inclusdo de
pessoas com deficiéncia na sociedade. Um dos principais pontos desta
lei é o seu objetivo de “mudar a visdo sobre o conceito de deficiéncia”,
que deixa entdo de ser atribuida a pessoa e passa a ser vista como
consequéncia da falta de acessibilidade que ndo s6 o Estado, mas a
sociedade como um todo apresenta.

3 A DISCRIMINACAO DA PESSOA COM AUTISMO
ATRAVES DO PRE-CONCEITO

Um dos aspectos mais claros do preconceito em torno do
autismo € o desconhecimento do significado e da abrangéncia do
conceito. Nao € necessario buscar os mais complexos meandros dos
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contextos que perpassam a questdo, para verificar a grande frequéncia de
erros na utilizagdo do conceito.

Entretanto, € possivel descobrir que a construgdo da alteridade
na sociedade influenciard sua posicdo frente ao autismo e sera fator
preponderante, no mundo de hoje, com relagdo a discriminag¢do
desenvolvida em relagdo a essas pessoas.

A discussdo da ideia de que democracia e diferenca, igualdade
e deficiéncia podem, em um determinado ponto da historia, em uma
determinada hora das preocupac¢des do individuo, mostrar que juntas
identificam, e podem desenvolver, pontos primordiais para a constru¢ao
de um mundo novo ¢ de fundamental importancia.

A grande questdo a ser debatida é como superar os principais
obstaculos ao equacionamento da questdo da pessoa com autismo, que ndo
tem um opressor direto identificavel, diferentemente da anélise de questdes
como homofobia e machismo, onde o opressor ¢é facilmente identificado.

Pela correlagdo democracia-diferenga passam certamente
importantes questdes da atualidade em seus aspectos mais variados. E
nessa diversidade de problemas e enfoques que poderemos compreender
a diversidade do individuo e encontrar um ponto de reflexdo para novas
formas de compreender o social.

O Socidlogo HABERMAS (2002) dispde que o problema das
minorias se explica pelo fato de que os individuos ndo sdo abstratos, ou
seja, ndo sdo amputados de suas rela¢des de origem. De acordo com esse
pensamento, uma minoria discriminada s6 pode obter a igualdade de
direitos por meio da secessdo, sob pena de velhos problemas ressurgirem
com outros sinais.

Entende ainda que a discriminag@o ndo pode ser abolida pela
independéncia nacional, mas apenas por meio de uma inclusio que tenha
suficiente sensibilidade para a origem cultural das diferencas individuais
e culturais especificas.

Nesse mesmo sentido, SANTOS (2010) retrata claramente as
questdes da desigualdade e da exclusdo, quando dispde que a primeira
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estd ligada a uma questdo de integragdo social e a segunda a um sistema
dominado pela segregacdo. Ainda segundo o Professor, os dois sistemas
sdo tipos ideias, uma vez que na pratica esses grupos sociais inserem-se
simultaneamente nos dois, em combina¢des complexas.

Dessa forma, a discrimina¢do mantera o diferente a distancia, o
autista longe, segregado. O local escolhido desde sempre pela sociedade,
estd reservado ao diferente, ao autista, o lugar do preconceito e do
estigma, mantido durante séculos através das posi¢des assumidas de
protecionismo e de paternalismo, que na verdade perpetuam a
discriminagdo e negam a igualdade.

Assim, a falsa consciéncia desenvolvida pela sociedade em
relagdo a pessoa com autismo o define por uma absoluta diferenga,
diretamente ligada ao preconceito, a segregacdo, a discrimina¢do. A
igualdade negada pela falta atinge-o diretamente, marcando-o pela
concep¢do de uma falta absoluta, pela defini¢do de uma diferenca
insuperavel, segrega definitivamente o diferente.

A construgdo do direito a igualdade, do respeito e da convivéncia
com as diferencas, deve encontrar a resisténcia da permanéncia do
paradigma, mas pode comegar a ser efetuada, em relagdo ao autismo, se
discutida a ndo-consciéncia existente na sociedade e procurar entender as
possibilidades de um processo para sua conscientizacao.

Poderia uma intervengdo no problema, através de um trabalho
de conscientizagdo, resultar na aceitacdo da diferenga, na consciéncia do
autismo, no comego do fim da marginalizagdo dessas pessoas?

Se houvesse consciéncia da gravidade social da questdo do
autismo, suas dimensdes seriam mais circunscritas € a questdo seria
menos aguda. A ndo-consciéncia e a falta de consciéncia sdo alguns dos
dados constitutivos da natureza social do problema do autismo. Pode-se
acreditar que se trata de uma inconsciéncia, € com enorme abrangéncia,
perpassando a insensibilidade, o desconhecimento, o medo, o
preconceito, a falta de informacdo, a ocultacdo da realidade, o
paternalismo entre tantas outras atitudes.
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A inconsciéncia permeia a sociedade e € a tal ponto comum que
ja ndo ¢ percebida como discriminagdo e marginalizagdo. Ela esta
presente em toda parte e a todo momento, na legislagdo, na arquitetura,
no dimensionamento do espac¢o urbano, nos transportes, no ensino, nos
servigos de saude, na organizagdo do mercado de trabalho dentre outros.
O resultado dessa inconsciéncia generalizada ¢ a boa consciéncia da
cidade e do Estado, que assim tém oculto o problema de cidadania
presente na questdo do autismo.

Como um dos principais involucros que fazem o contorno da
inconsciéncia em relacdo ao autismo aparece o desconhecimento do
assunto, a falta de informag@o. A questdo € de tal forma ignorada que
mesmo seus conceitos minimos fogem a grande maioria da sociedade.

A defini¢do pela falta, a negacdo de qualidades, a imprecisdo de
abrangéncia faz com que a questdo ndo seja conhecida nem mesmo em seus
aspectos fundamentais. E por isso mesmo, por esse desconhecimento, a
informagdo estd em falta. Ela ndo se faz necessaria, ela € supérflua em uma
sociedade onde o assunto ndo circula, formando uma relagdo
eminentemente negativa entre desconhecimento e falta de informagao.

Outra face dessa questdo da inconsciéncia ¢ formada pelo
preconceito. Basicamente apoiadas no desconhecimento, e formadas
pela construgdo do outro em uma sociedade onde a busca da exceléncia
elimina a pessoa com autismo, essas duas proje¢des da inconsciéncia sdo
fundamentais no entendimento da questao.

O preconceito conciliando desconhecimento e medo, a
sociedade buscando a prote¢do da consciéncia as avessas, legitimam a
discrimina¢do e constroem um mundo a parte, com a negacdo do autista
e a barreira de segregacdo que possibilita a ndo-convivéncia e coloca o
deficiente, o diferente, a margem.

A insensibilidade por um lado e o paternalismo por outro
fecham o involucro da inconsciéncia, ocultando a realidade e criando um
mundo onde a discriminag@o encontra justificativa. Pela insensibilidade
distancia-se o diferente, nega-se o outro. A cidadania ¢ ferida em seu
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principio de igualdade e a sociedade reafirma a discriminagdo na
inconsciéncia da questdo. Pelo paternalismo aceita-se o objeto,
camuflando-o em diferenca, em falta, fraqueza a ser superprotegida.

Sdo essas as principais questdes que formam a inconsciéncia
sobre a questdo da pessoa com autismo. Elas fazem com que a sociedade
ndo perceba a inconsciéncia e ndo a conheca como forma acabada da
discriminagdo dirigida ao autista. A banalizagdo da inconsciéncia torna
possivel a convivéncia com a questdo mesmo quando ela se transforma
em um problema de dimensdes sociais profundas, porque ele esta
colocado a parte e a sociedade dele ndo participa, dele ndo toma nem
mesmo conhecimento.

4 A NECESSARIA ATUACAO DO PODER JUDICIARIO PARA
GARANTIA DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

Desde a assinatura da Declaragdo Universal de Direitos
Humanos e da Convengao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia,
esta questdo tem sido incorporada com maior intensidade a agenda
politica e social de todos os paises signatarios. A Convengdo garante o
direito das pessoas com deficiéncia a viver na sociedade em igualdade
de condi¢des com as demais, inclusive garantindo o gozo de seus
direitos, requerendo assim a instala¢do de uma rede idonea de assisténcia
pessoal e outros servigos de apoio e ajudas técnicas.

Parte-se entdo da analise das complexas necessidades e
implicagdes, como a formulagdo de politicas publicas com um enfoque
de direitos por exemplo, levando em conta que a politica voltada para as
pessoas com autismo pode ser o instrumento para obter uma vida com
autonomia e independéncia para assumir o controle dos processos de
decisdes que envolvem suas necessidades e constituir o mecanismo para
assegurar o exercicio de seus direitos e sua participacdo social.

A falta de recursos das familias, o custo dos apoios técnicos e
servigos de cuidado e os obstaculos a geracdo de renda que enfrentam as
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pessoas com autismo e os que cuidam delas potenciam o impacto
negativo das questdes sobre a qualidade de vida dos afetados, o que inclui
seu empobrecimento.

A qualidade de vida das pessoas com autismo também esta
relacionada com o tipo de limita¢do que devem enfrentar, tanto pelas
dificuldades ocasionadas como pelas diferengas na resposta do ambiente
acadauma delas quanto a capacidade de autocuidado, adaptagdo do meio
fisico, participagdo social, oferta de oportunidades educativas e
profissionais e respeito do direito a autodeterminago.

As dificuldades para atender as necessidades de cuidado das
pessoas com autismo dependem de seu grau de autonomia funcional e de
independéncia, que tem relagdo com as caracteristicas pessoais. Por sua
vez, o grau de autismo de uma pessoa influi de maneira acentuada em
suas oportunidades de participagdo social.

Segundo o primeiro Relatério Mundial sobre Deficiéncia da
Organiza¢do Mundial de Saide, publicado em 2011, as pessoas com
deficiéncia necessitam de apoio e assisténcia para conseguir uma boa
qualidade de vida e participar na vida econdmica e social em igualdade
de oportunidades com as outras pessoas.

Embora exista uma parcela de pessoas com autismo residindo
sozinhas, a maioria recebe cuidados e apoios por parte de membros da
familia com diversos sistemas de convivéncia. Esta situacdo tem um
efeito importante no bem-estar emocional e financeiro da familia, o que
evidencia a insuficiéncia da oferta de politicas publicas por parte dos
Estados, do mercado e das organizagdes civis.

Contudo, o problema vem sendo pouco enfrentado, o que se
reflete em ndo expansdo de programas governamentais que oferecem
apoio aos familiares, na concessdo de servigos de cuidado domiciliares e
de apoio a vida independente e na implementacdo de programas
orientados a impulsionar o gozo dos direitos econdmicos e sociais por
meio do acesso a educagdo inclusiva, emprego e cobertura de seguridade
social de pessoas com autismo.
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A dificuldade em operacionalizar direitos sociais tem resultado
na efetivacdo de politicas publicas, especificamente as de saude através
do Poder Judiciario. A materializa¢do desse direito humano fundamental,
via tutela jurisdicional, tem um viés garantidor de forma que, o que
deveria ser obrigagdo do poder publico na promogao dos direitos sociais
se efetiva com a intervencdo jurisdicional decorrente da arbitraria
renuncia do Estado em concretizar acesso ao direito a saude.

Por politica publica entende-se o conjunto de programas, agdes,
metas e planos das trés esferas de governo, tracadas para alcangar o bem-
estar da sociedade e o interesse publico. Tais ag¢Oes selecionadas pelos
representantes publicos sdo aquelas entendidas ou classificadas como
sendo as demandas ou expectativas da sociedade que demandam a
necessidade de atendimento imediato. Ou seja, as politicas publicas
objetivam responder a demandas, sobretudo dos setores marginalizados
da sociedade, considerados em situac¢do de vulnerabilidade social.

Dessa forma, quando se fala em judicializagdo da saude, ¢
importante entender o que abarca esse conceito. Segundo TATE e
VALLINDER (1996) judicializar a politica ¢ valer-se dos métodos
tipicos da decisdo judicial na resolucdo de disputas e demandas nas areas
politicas. Para os Autores essa avenga se desenvolve em dois contextos.

O primeiro € o resultado da ampliagdo das areas de atuagdo dos
tribunais pela via do poder de revisdo judicial de a¢des legislativas e
executivas, baseado na constitucionaliza¢do de direitos e dos
mecanismos de checks and balances. O segundo ¢ constituido pela
introdugdo ou expansao de staffjudicial ou de procedimento judiciais no
Executivo e no Legislativo.

Outras discussdes entremeiam a analise desse conceito trazendo
mais robustez a uma pratica que tem se figurado rotineira para consignar
a efetivacdo de Direitos/Garantias Constitucionais. A judicializagio tem
seus significados e divergéncias.
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No Brasil, a relag@o entre direito e saude ganhou sua versao, a
partir da Constituicdo de 1988, e sua cristalizagdo foi fruto de amplos
debates com grupos de pressdo, sociedade civil e Estado.

Fica claro, portanto, que a questdo da auséncia de politica
publica € hoje o centro das discussdes, mas sé podera ser encaminhado
com um movimento de construgdo social no qual Estado e sociedade
trabalhem juntos os direitos de cidadania.

No Brasil examina-se o fracasso do Estado em desenvolver de
forma centralizada esse trabalho e propde-se uma tarefa conjunta que,
harmonicamente, una as diferentes formas de contribui¢cdo para poder
obter resultados mais adequados, transformadores e duradouros, através
do apoio institucional do Estado no cumprimento pleno de seus deveres
e da sabedoria das praticas da comunidade.

Essa tarefa ¢ extremamente dificil em um pais com
caracteristicas de pobreza, marginalidade e violéncia, mas o significado
dessa aproximagao € altamente positivo e dele podera resultar uma nova
dimensdo de encaminhamento para nossas questdes sociais.

Aqui a parceria Estado e Sociedade tem na questdo da pessoa
com autismo um significado diferente, que resulta de omissdo e descaso.
O lugar da omissdo e o vazio da irresponsabilidade teve que ser ocupado
pela comunidade das pessoas com autismo, por aqueles que, através da
necessidade, tiveram que encontrar solu¢des imediatas, € € por isso que
no Brasil grande parte de seu atendimento € realizado precariamente por
institui¢des da sociedade civil.

As ajudas técnicas e os métodos e técnicas de educagdo e saude
possibilitariam que essa populagdo vivesse perfeitamente integrada e
tivesse sua cidadania plenamente exercida, e € isso que acontece em
outros paises, mas ndo € assim no Brasil.

O direito de cidadania dado como favor ¢ uma violéncia. A
esmola do apoio suplicado a projetos e demandas minimas também €. E
¢ a isso que a sociedade estd sujeita: a conquistar seus direitos de
cidadania pela vertente do favor.
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Nao ¢ de favores que a populagdo precisa, mas sim do
cumprimento do dever do Estado de dar acesso aos diferentes servigos
que formam e constroem a cidadania de cada um dos cidaddos.

Dessa forma, o que se precisa do Estado, da sociedade e de cada
membro da comunidade ¢ um novo olhar de respeito e a efetiva
realizagdo. Ndo se quer mais a violéncia do favor para os milhdes de
brasileiros que ndo tém cidadania e nem do Estado como favor o que ¢
devido como obrigagao.

5 CONCLUSAO

Aqui ndo se buscou travar uma disputa entre Direitos, pois isto
poderia levar a um lugar tenebroso, a concluir que a vitoria de um
representaria a perda do outro. Mas sim, compreender a relevancia de
cada um deles na vida do individuo, a sua complementaridade e o papel
do Estado na protecdo deles.

A vida ¢ um bem juridico cujo prego da conquista foi caro e ndo
nasceu de um século para o outro. Mas de sangue e lutas promovidas por
atores sociais que ndo sobreviveram para dela usufruirem.

Por isso, apesar da obviedade de que a vida € um bem juridico
que ndo se negocia e que se antecede a qualquer outro direito, deve-se
haver um cuidado, sobretudo em tempos dificeis, para que, a pretexto de
promover politicas publicas que assegurem a prote¢do a saude, o cidaddo
ndo fique refém de politicas autoritarias redutoras do exercicio de sua
cidadania e de sua dignidade.

Naturalmente, diante de uma situag@o tdo complexa e que ganha
espago em um pais de grande extensdo territorial, com suas também
complexidades regionais, ousar-se-ia encerrar este estudo com as
respostas aos problemas, em especial pela sua natureza transdisciplinar.

Assim, arrisca-se por tanto, na defesa de que talvez o melhor
seria compreender esses direitos como engrenagens do mesmo sistema,
onde ndo existe ir e vir sem saude e ndo existe saude sem poder ir e vir.
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E foi dessa inconsciéncia generalizada que se transformou o que era
direito e dever em favor.

E essa violéncia faz parte do olhar da sociedade sobre a pessoa
com autismo e € como se os que trabalham com a questdo estivessem sob
o mesmo estigma. O olhar do outro, o olhar de quem se dispde a escutar
o assunto ¢ o olhar de estar frente a algo que constrange, como ja se
anunciasse o pedido de esmola. E ninguém gosta de pedir esmola.

O direito de cidadania dado como favor ¢ uma violéncia. A
esmola do apoio suplicado a projetos e demandas minimas ¢ uma
violéncia. E € a isso que a pessoa com autismo estd sujeita: a conquistar
seus direitos de cidadania pela vertente do favor.

Nao ¢ de favores que essa parcela da populacdo precisa, mas
sim do cumprimento do dever do Estado de dar acesso aos diferentes
servigos que formam e constroem a cidadania de cada um dos cidadaos.
O que se precisa do Estado, da Sociedade e de cada comunidade é um
novo olhar de respeito e a efetiva inclusdo.

Nao se quer mais a violéncia do favor para os milhdes de
brasileiros que ndo tém cidadania e nem do Estado como favor o que ¢
devido como obrigagdo.
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TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO UMA
BREVE VISAO NEUROLOGICA

Carlos Gadia®
Kamila Castro”
Rudimar Riesgo"

1 HISTORICO DO AUTISMO AO TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO

O Autismo, um transtorno do neurodesenvolvimento, € uma
desordem com um extenso historico dentro das mais variadas vertentes.
Nas ultimas décadas, o mundo acompanhou avangos na epidemiologia,
aspectos clinicos, diagnosticos e de tratamentos para o Autismo.

Poucas condi¢es que afetam o desenvolvimento do sistema
nervoso central passaram, em um periodo de pouco mais de meio século, do
patamar de uma patologia Unica e “muito rara” (Kanner 1968) para o de
uma crise global de saude publica (WHO, 2015) caracterizada por um largo
espectro de apresentacdes e niveis de comprometimento (DSM-5 2013). Tal
situac@o ¢, ainda, mais Unica, se pensarmos que o Autismo, que somente
tornou-se uma entidade independente e bem caracterizada no inicio dos
anos 80 (DSM-III 1980), ¢, no momento atual, um dos transtornos mais
bem conhecidos e estudados da Neuropsiquiatria em todo o mundo.
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O psiquiatra infantil Leo Kanner, em 1943, publicou o trabalho que
serviu de base para o que hoje conhecemos como autismo (Kanner 1943). No
seu artigo original, ele chamava a aten¢do para aspectos importantes do
transtorno: a existéncia de sintomas desde os primeiros anos de vida, o
isolamento social; a fala anormal com ecolalia, literalidade e incapacidade de
usar a linguagem para comunica¢do, e comportamentos monotonos e
repetitivos. Ele ja mencionava a frequéncia muito maior no sexo masculino e
a semelhanca entre pais e filhos (o que sugeriria uma heranga genética,
claramente documentada nas ultimas décadas). H4 mesma época (1944),
Hans Asperger, um pediatra austriaco, sem ter conhecimento dos estudos de
Kanner na América, publicava, na literatura alemd, um trabalho no qual
descrevia quatro criangas com o que chamou de "psicopatia autista na
infancia" (Asperger 1944). Essas criangas demonstravam pouco interesse
pelos sentimentos e emogdes de outras pessoas, por iniciar € manter e tinham,
também, comportamentos estereotipados e interesses especiais. No entanto,
ao contrario daquelas descritas por Kanner, tinham adquirido a fala no tempo
esperado (mas a sua linguagem era descrita como “peculiar”). Asperger,
assim como Kanner, observou que o distarbio podia ser reconhecido na
primeira infancia. No entanto, foram os trabalhos excepcionais e
transformadores de pesquisadores como Michael Rutter, Victor Lotter, Lorna
Wing e Judith Gould, no final dos anos 70, que langaram as bases do que,
hoje, n6s entendemos como o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).

Nos ultimos anos, a ciéncia contribuiu significativamente para
melhorar a capacidade de diagndstico precoce, bem como prover
adequados tratamentos as pessoas com TEA, principalmente em
importantes periodos de acentuada plasticidade neuronal.

2 SINTOMAS E AVALIACAO DIAGNOSTICA
Lacunas no conhecimento sobre o TEA fez com que, por muito

tempo, o diagnostico ndo fosse sequer investigado de maneira adequada,
nos primeiros meses e anos de vida. Este cenario mudou, nos ultimos anos,

52



com uma maior conscientizacdo, difusdo de evidéncias cientificas e
adequados rastreios. Geralmente, as familias sdo as primeiras a notar
comportamentos atipicos (principalmente familias com filhos mais velhos).
Entretanto, cuidadores, professores e profissionais da saude também podem
apontar sinais de alerta durante o desenvolvimento da crianga.

O curto espaco de tempo entre as alteragdes comportamentais
nos bebés, ainda faz com que a avaliagdo do TEA nessa idade seja um
desafio. Durante o primeiro ano de vida, alguns sintomas podem ser
um sinal de alerta para o TEA como, por exemplo: capacidade
limitada de antecipar que sera pego no colo, pouco ou nenhum olhar
para as pessoas, auséncia de resposta ao proprio nome, incomodo ao
ser tocado, etc. (Volkmar et al. 2005).

Em uma porcentagem significativa dos casos, por volta dos 18
meses de idade, pode ocorrer uma regressao ou perda das competéncias
pré-existentes. Além disso, nessa idade, algumas manifestacdes de
movimentos repetitivos ou interesses restritos podem surgir (olhar fixo
em itens que giram, por exemplo). O desenvolvimento da linguagem,
seja através da fala ou de gestos e contatos visuais, € um importante
aspecto a ser investigado e acompanhado de forma detalhada nas pessoas
com TEA. Os problemas de linguagem podem ser manifestados de
diferentes formas, tais como: ecolalia, inversdo de pronomes, volume
incomum e déficits no uso da linguagem social. Muitas vezes, os déficits
de comunica¢do e linguagem podem perdurar até a vida adulta,
principalmente, quando ndo tratados de forma adequada.

Na idade escolar, pessoas com TEA podem apresentar, além dos
déficits sociais e de comunicagdo, importantes dificuldades de aprendizado.
Algumas delas evoluem de maneira substancial; entretanto, outras persistem
com dificuldades no decorrer da vida escolar. Esta etapa de
desenvolvimento ¢ um desafio para criangas com TEA. Elas se deparam
com um novo ambiente (frequentemente convencional e ndo-inclusivo)
onde as demandas de organiza¢do e competéncias sociais, muitas vezes,
podem estar acima das capacidades da crianga ao entrar na escola.
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Muitas pessoas com TEA apresentam transtornos de
organizagdo sensorial, vinculados ou n3o a comportamentos
estereotipados. Esses podem estar relacionados a uma variedade de
estimulos sensoriais, tais como diferentes texturas, luzes, sons, etc.
Algumas alteragdes sensoriais, sejam elas hipo- ou hiper-responsivas,
podem interferir na resposta terapéutica. E importante salientar que
algumas dessas alteracdes podem ser observadas em outros
transtornos do desenvolvimento.

Ainda hoje, a grande maioria das publicagdes sobre TEA
referem-se a criangas e adolescentes. A adolescéncia, bem como a fase
adulta, pode ser um grande desafio, envolvendo questdes importantes
como sexualidade, periodos de transi¢do e adaptacdes para o ensino
médio ou faculdade e busca por emprego.

O diagnéstico de TEA € puramente clinico, atualmente definido
pelo DSM-5, e envolve uma ampla gama de sintomas e caracteristicas. A
evolugdo dos critérios diagndsticos, do DSM-IIT ao DSM-5, esta mudando a
abrangéncia do préprio diagndstico de TEA (Quadro 1).

Quadro 1. Evolucdo dos Critérios Diagnosticos de Autismo pelo DSM
DSM-III (1980):

- Termo “Autismo Infantil” usado oficialmente, pela primeira vez

- Critérios focados nas apresentagdes mais “classicamente™ descritas na
primeira infancia

- Falta de Resposta Social
- Déficit Severo de Comunicacio
- Criada uma “super-categoria”: Transtorno Global do Desenvolvimento
(*Pervasive Developmental Disorder - PDD”, em inglé€s) , que incluia:
Autismo Infantil;
Autismo Residual (adultos que, como criangas, preenchiam
critérios, mas que ja ndo mais o faziam);
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID);
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Residual: ¢
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Atipico
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DSM-IIIR (1987):

- 16 critérios em 3 categorias: social (A); comunicagdo (B); repertorios ¢
interesses restritos ¢/ou estereotipados (C)

- Ao menos 8 critérios deveriam ser atendidos: pelo menos, 2 em A ¢, pelo
menos, lem Be 1 em C

- Um diagnostico sublimiar: Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem
outra especificagdo (TID-SOE; “PDD-NOS”, em ingl€s)

DSM-1IV (1994):

- Convergéncia de critérios entre DSM-IV e CID-10 representou um grande
avango;

- 12 critérios em 3 categorias: social (A); comunicagdo (B); repertorios ¢
interesses restritos e/ou estereotipados (C);

- Ao menos 6 critérios deveriam ser atendidos: pelo menos, 2 em A ¢, pelo
menos, lem Be 1em C;

- Novas categorias, incluindo Sindrome de Asperger; Sindrome de Rett;
Transtorno Desintegrativo da Infancia ¢ manutengdo do TID-SOE (PDD-
NOS).

DSM-5 (2013):

- Itens sociais ¢ de comunicagdo agrupados;

- Diagnéstico requer 5 dos 7 critérios, incluindo todos os 3 na categoria A
(socializagdo; comunicagdo) e, pelo menos, 2 dos 4 critérios em
comportamentos restritos ¢ repetitivos (categoria B);

- Transtorno do Espetro do Autismo (TEA) substituiu distirbios dentro da
categoria de TID no DSM-1V;

- Adigdo de uma nova categoria, separada do TEA, o Disturbio da
Comunicagio Social.

Uma das principais mudangas com o DSM-5 foi a substituigio
de diagnosticos anteriores por uma defini¢do Gnica, mais abrangente: o
Transtorno do Espectro do Autismo. Os critérios de diagnostico
definidos no DSM-5 foram estabelecidos com o objetivo de

55



AUTISMO: legislacdo, jurisprudéncia e politicas publicas

padronizagdo, visto que, em edi¢des anteriores, diagnodsticos como
Sindrome de Asperger ou Transtorno Invasivo do Desenvolvimento-
SOE poderiam ser facilmente confundidos. Apesar da nova defini¢do
trazer uma maior consisténcia diagndstica, alguns aspectos foram
considerados menos sensiveis para a avaliagdo de pacientes com um grau
muito leve de autismo, para meninas e para pacientes adultos
(MAZUREK & WYKA 2015).

A partir do DSM-5, o TEA pode ser classificado em diferentes
niveis de severidade (1,2 e 3), de acordo com o nivel de apoio que a
pessoa com TEA necessita (Tabela 1). Adicionalmente, houve a
importante inclusdo da avaliagdo de aspectos sensoriais no TEA,
considerando hipo- ou hiper-reatividade a estimulos sensoriais ou a
interesses comuns relacionados a aspectos sensoriais do ambiente
(repostas adversas a sons, texturas, cheiro, toque excessivo, luzes, etc.).

O rastreamento para o TEA é recomendado aos 18 e 24
meses de idade, entretanto, muitas caracteristicas indicativas podem
surgir antes disso. E evidente que a assisténcia primaria tem um papel
fundamental no processo de rastreio precoce do TEA. Bebés e criancas
encaminhados precocemente para servicos especializados podem ser
diagnosticados e iniciar o tratamento necessario o mais cedo
possivel, com impacto muito significativo no prognostico.

Além dos critérios estabelecidos, atualmente, pelo DSM-5,
existem inimeras ferramentas de avaliagdo que estdo disponiveis para a
investigagdo do TEA. A partir do final dos anos 90, com uma maior
preocupacdo com o diagndstico precoce de TEA, uma série de métodos
de rastreamento (Ibafiez et al. 2014) e diagnosticos (Lord ef al. 2014)
foram publicados.

O diagnostico tardio pode ocorrer por diversos motivos. Isto €
mais recorrente nos pacientes com alta capacidade cognitiva e/ou com
pouco comprometimento comportamental e social. Além disso, € preciso
considerar as questdes econdmicas, sociais € culturais como fatores que
podem colaborar para um diagnostico tardio.
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Tabela 1. Defini¢do dos niveis de severidade do Transtorno do Espectro
Autista de acordo com o DSM-5 (2013)

Comunicacio Social

Comportamentos Repetitivos e
Restritos

Nivel 1

Nivel 2

Pouco apoio

Apoio substancial

- Sem apoio, os déficits na

comunicacdo social podem
causar maiores  prejuizos
sociais;

- Dificuldade em iniciar

interagdes com outras pessoas,
sejam adultos ou criangas;
ocasionalmente oferecem
respostas inconsistentes as
tentativas de interacdo por
parte do outro;

- Demonstra pouco ou nenhum
interesse em se relacionar com
outras pessoas.

- Déficit notavel nas
habilidades de comunicagio
tanto verbals como nio-

verbais;

- Acentuado prejuizo social,
pouca tentativa de iniciar uma
interagdo social com outras

pessoas;
- Quando o outro inicia o
dialogo as respostas,
geralmente, mostram-sc

reduzidas ou atipicas.

- Padrio de

repetitivo e restrito ocasiona uma

comportamento

inflexibilidade comportamental,
gerando dificuldade em 1 ou mais
ambientes;

- Hiperfoco em determinada
atividade, com resisténcia quando
necessita mudar para outra;

- Alteragées na organizagdo ¢
planejamento podem atrapalhar o
trabalho  pela  busca da
independéncia e autonomia.

- Inflexibilidade comportamental,
evita a mudanca na rotina pela
dificuldade em lidar com isso;

- Estresse ¢ resisténcia para
mudar de foco ou atividade
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- Déficits graves na - Presenca de inflexibilidade no
comunicagdo verbal ¢ nio- comportamento;
verbal; - Dificuldade extrema em lidar
- Grande limitagdo em iniciar com mudangas na  rotina,
uma interagdo com novas comportamentos
pessoas; minima ou nenhuma  restritos/repetitivos que
resposta as propostas sociais interferem diretamente em varios
advindas dos outros. contextos;
- Alto nivel de estresse ¢
resisténcia para mudar de foco ou
atividade.

Apoio muito substancial

Nivel 3

3 DADOS EPIDEMIOLOGICOS

Inimeros estudos tém sido publicados, com distintas
prevaléncias de TEA, em diferentes locais do mundo. Entretanto, ainda
existe uma dificuldade muito grande de interpretagcdo desses resultados,
devido a heterogeneidade dos métodos empregados. Apesar de alguns
estudos conseguirem alcangar uma vasta area geografica, a coleta de
informagdes ainda € definida, muitas vezes, pelo método de coleta de
dados do sistema de saude do pais, através de registros médicos ou
escolares (FOMBONNE, 2018). Cada pesquisa tera seus pontos fortes e
seus vieses a serem analisados de forma criteriosa.

Os dados epidemioldgicos mais recentes, referentes ao TEA nos
Estados Unidos (criangas com 8 anos de idade no sistema escolar publico
em 2016), apresentam uma prevaléncia de 18.5 por 1.000 criangas com 8
anos. Ou seja, a cada 54 criangas com 8 anos de idade nos Estados Unidos,
1 tinha o diagndstico de TEA em 2016 (Maenner et al. 2020). Isso &,
aproximadamente, 10% maior que a estimativa de prevaléncia de 16.8

publicada com dados de 2014 (Christensen ef al. 2019) e aproximadamente
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175% maior que as primeiras estimativas relatadas pela Autism and
Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) em 2000 e 2002 (Van
Naarden ef al. 2008). A Organizagdo Mundial da Saude ainda utiliza uma
prevaléncia de 1 em 160 criancgas (Elsabbagh ef al. 2012).

Nos ultimos anos, muito se discute sobre o aumento
exponencial dos casos de TEA. A expansdo diagndstica (do DSM-III
para o DSM-1V), a maior participagdo de familias em triagens, uma
ampla difusdo de informagdes € o aumento da precis@o de instrumentos
de investigagdo e diagnostico estdo entre os principais fatores que
poderiam explicar, pelo menos em uma por¢do bastante significativa,
esse aumento. Os dados publicados sobre a prevaléncia de TEA sdo de
extrema importancia para politicas publicas, ndo apenas para a saude,
mas também para a educacdo. Atualmente, o custo anual com o
tratamento para o TEA, nos Estados Unidos, ¢ de U$ 238 bilhdes e deve
aumentar significativamente até 2025, podendo chegar a 1 trilhdo de
doélares/ano (Leigh & Du 2015; Christensen et al. 2019).

4 FATORES ETIOLOGICOS

Apesar de que, desde os primeiros estudos sobre o Autismo, se
discute a respeito da etiologia dessa desordem, foi apenas na década de
60 e 70 que estudos apontaram para bases genéticas e ambientais como
fatores principais da etiologia do TEA. Os aspectos relacionados as
interagdes ou correlagdes entre gene-gene ou gene-ambiente ainda sdo
topicos de importantes estudos relacionados ao TEA.

As pesquisas acerca da neurobiologia do TEA tém se deparado
com a heterogeneidade dos sintomas deste transtorno, que, portanto, ndo

tem como ser oriundo de uma Unica regido cerebral. As pesquisas sobre
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o “cérebro social” (Misra, 2014), acompanhadas de sofisticados exames
de neuroimagem, agregaram detalhes importantes nessas investigacdes.

4.1 Fatores genéticos

Atualmente sabe-se que o0s aspectos genéticos tém uma
consideravel contribui¢@o para a etiologia do TEA: pelo menos 90% dos
casos de TEA tem um componente genético. Um estudo de base
populacional, em 5 paises, identificou a herdabilidade (nesse caso,
definida como a propor¢@o de uma determinada caracteristica genética
herdada dos pais) do TEA em aproximadamente 80%, indicando que a
genética tem influéncia mesmo sem a contribui¢do de fatores maternos
associados (Bai et al. 2019).

A herdabilidade vem sendo estudada no Autismo desde os
primeiros estudos com gémeos desenvolvidos por Folstein et al.
(Folstein & Rutter 1977). Atualmente, sabe-se que as taxas de
recorréncia entre irm3os sdo de aproximadamente 20%. Entretanto a
herdabilidade de um fendtipo do TEA sugere a ocorréncia de fatores
poligénicos (Gerdts & Bernier 2011). Além disso, o risco de TEA ¢ de 3
a 4 vezes maior em meninos do que em meninas (Messinger ef al. 2015;
Maenner et al. 2020).

A Simons Foundation Autism Research Initiative, SFARI,
possui uma plataforma digital - SFARI Gene (https://gene.sfari.org/) -
onde s3o descritos os genes conhecidos associados ao TEA.
Adicionalmente, os genes sdo classificados de acordo com seu grau de
evidencia (Quadro 2).
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Quadro 2. Escores do SFARI Gene para genes associados ao Transtorno
do Espectro Autista

Alta confianca (Escore 1): genes altamente envolvidos no TEA,
geralmente com a presenga de, pelo menos, trés mutagdes que podem causar

alteragOes de novo relatadas na literatura.
Exemplo: Neurexin I, NRXN1, considerado um gene de alta confiabilidade
(Escore 1).

Forte candidato (Escore 2). genes com alteragbes através de duas
manifestagdes de novo. Estes genes t€m pelo menos um estudo envolvendo todo
o genoma ou evidencias de que a variante de risco pode ter um efeito funcional.
Exemplo: Forkhead box P2, FOXP2, considerado um gene forte candidato
(Escore 2).

Sugestiva Evidéncia (Escore 3): genes com uma tinica manifestagdo de novo.
Possui evidéncias de associagdo ou de uma série de raras de mutagGes herdadas
para as quais ndo ha uma comparagio estatistica rigorosa com os controles.
Exemplo: Myocyte enhancer factor 2C, MEF2C, considerado um gene com
sugestiva evidéncia (Escore 3).

Sindromico (S): mutagdes associadas a um grau substancial de risco
aumentado ¢ consistentemente vinculadas a caracteristicas adicionais nio
necessarias para o diagndstico de TEA. Nesta categoria pode-se adicionar
o escore independente quanto a um gene idiopatico.

Exemplo: Contactin associated protein-like 2, CNTNAP2, considerado um
gene sindromico ¢ um forte candidato associado ao TEA (Escore S2).

A avaliacdo genética no TEA tem sido uma importante
ferramenta de aprofundamento da investigacio diagnostica. Essa
avaliacdo deve ser realizada de forma gradual, com o objetivo de
integrar a historia clinica aos testes mais relevantes para cada pessoa
com TEA. Em 2013, a American College of Human Genetics atualizou
suas recomendacgdes, salientando a importancia de clinicos terem o
conhecimento de quando essas investigagdes sdo necessarias ou nao, de
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acordo com a sintomatologia apresentada por cada individuo (Schaefer
& Mendelsohn 2013).

A Figura 1 - Recomendagdo de investigacdo genética em
pacientes com Transtorno do Espectro Autista (Adaptado de Ramaswami
& Geschwind 2018) - apresenta uma recomendacgdo de protocolo de
investigacdo genética. A combinacgdo da clinica e da genética do TEA é
de extrema valia para a aprimoramento do diagnéstico e para a
possibilidade futura de intervencdes individualizadas.
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4.2 Fatores ambientais

Inimeros riscos ambientais sdo citados como fatores
relacionados ao TEA. Visto que este € um transtorno com etiologia
multifatorial, € importante considerar os fatores ambientais, bem como a
interagdo dos mesmos com os achados genéticos. Como regra geral,
assim como ocorre com a maioria dos genes de predisposi¢do ao TEA,
os fatores de risco ambiental influenciam a probabilidade de desenvolver
autismo, mas ndo sdo a unica causa. Para a maioria dos insultos
ambientais, esses efeitos sdo ndo-especificos e podem estar associados a
outras condi¢des ou caracteristicas.

Os fatores ambientais - considerando-se ai, também, fatores
genéticos ndo- herdados e todas as interagdes gene-ambiente - foram
relatados como responsaveis por aproximadamente 20% das causas de
TEA. Estes dados foram levantados através da analise de coortes de 5
paises europeus (Bai ef al. 2019). Esses dados sdo semelhantes aos
reportados em estudos anteriores (Sandin et al. 2017; Yip ef al. 2018;
Pettersson ef al. 2019).

Alguns fatores ambientais, como os niveis de poluicdo,
envolvem sérias questdes de saude publica. Estudos experimentais
demonstram que gases poluentes podem ter um efeito negativo quanto a
cogni¢do, desenvolvimento da linguagem e das fung¢des executivas (Van
Berlo et al. 2010; Levesque ef al. 2011). A associago entre a exposi¢ao
a gases poluentes e o TEA foi avaliada em recente meta-analise. Apesar
das limita¢gdes metodoldgicas (heterogeneidade entre os estudos, dificil
avaliag@o da exposi¢do a mistura de gases que define a polui¢do do ar),
as analises levantam a hipétese de que a precoce exposi¢do a polui¢do do
ar pode estar relacionada com o TEA. Entretanto as evidéncias ainda sio
limitadas (Lam ef al. 2016).

As complicagdes e intercorréncias na gestagdo e no parto,
também, sdo apontadas como possiveis estressores. Fatores pré-natais,
como baixo peso ao nascer, diabetes gestacional, idade paterna avancada
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e o uso de medicamentos pela mae. podem estar relacionados ao TEA
(Gardener et al. 2009, Polo-Kantola ef al. 2014, Modabbernia et al.
2017, Wang et al. 2017).

A Tabela 2 apresenta alguns fatores de risco ambientais para o
TEA, considerando o seu percentual de risco relativo (a associagdo entre
a exposi¢do ao fator de risco e o desfecho) e o risco real estimado,
baseado na atual prevaléncia de TEA (Wang et al. 2017).

Tabela 2. Risco Relativo de fatores ambientais pré-natais associados ao
Transtorno do Espectro Autista, adaptada do Livro What Science tells us
about Autism Spectrum Disorder, 2020.

Fatores de risco ambientais Risco Relativo Rls.co Real
Estimado!
Idade Paterna Avancada 1.32 2.44
Idade Materna Avangada 1.29 2.38
Obesidade Materna 1.47 2.72
Diabete Pré-gestacional 1.30 2.40
Diabete Gestacional 1.40 2.59
Intervalo entre gravidez < 12 meses 1.90 3.51
Prematuridade (< 36 semanas) 1.31 2.40
Pré-eclampsia 1.50 2.77
Stress Fetal 1.40 2.59
Parto Induzido 1.10 2.03
Cesarea 1.23 2.27

'Baseado na atual prevaléncia de TEA.

Estudos de meta-andlise que examinam a exposi¢do no utero a
certos tipos de medicamentos identificaram associagdes entre
medicamentos e autismo. O medicamento com fator de risco mais bem
estabelecido € o valproato. Um grande estudo populacional analisou todas
as criangas nascidas na Dinamarca, durante um periodo de 10 anos,
comparando o numero de criangas expostas ao valproato intra-utero
diagnosticadas com autismo e o nimero de criangas ndo expostas que
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receberam esse diagnostico. Criangas expostas ao valproato tiveram cerca
de quatro vezes mais chances de receber um diagnostico de autismo do que
aquelas que ndo foram expostas. Os resultados permaneceram os mesmos,
depois de controlados pela idade dos pais, idade gestacional e diagndstico
de epilepsia na mae (Christensen ef al. 2013).

Adicionalmente, muitos antidepressivos, como os inibidores
seletivos da recaptagdo de serotonina (ISRS), sdo comumente utilizados
durante a gravidez e esta conduta vem sendo investigada em relagdo a um
possivel aumento do risco para 0 TEA. Uma recente revisdo e meta-analise
avaliou o envolvimento de ISRS e TEA: foram avaliados seis estudos (caso-
controle e de coorte), onde os participantes tiveram exposi¢do pré-natal a
ISRS. Esta exposi¢do foi associada positivamente com a prevaléncia de
TEA (Andalib ez al. 2017). No entanto, um estudo publicado em 2018, com
96.249 individuos (dos quais 1405 com TEA e 94.844 controles) divididos
em 34 grupos diferentes de medicagdes, indicou que a maioria dos
medicamentos que afetam neurotransmissores (incluindo-se ai, ISRS) e que
sdo utilizados pelas mulheres durante a gravidez, ndo parecem influenciar
as estimativas de risco de TEA (pelo menos, considerando-se os efeitos
sobre seus alvos farmacoldgicos conhecidos). Entretanto, o nimero de
diagndsticos maternos pode ter confundido possiveis associacdes entre
exposi¢do pré-natal e TEA (Janecka ef al. 2018).

Tabagismo materno e autismo pode representar uma associagao
plausivel, entretanto, as evidéncias, até o presente momento, S3o
inconsistentes. Uma meta-analise, publicada em 2015, ndo encontrou
associacdo mensuravel entre fumo durante a gestacdio e o
desenvolvimento de TEA no recém-nascido (Rosen ef al. 2015).
Adicionalmente, um estudo longitudinal na Inglaterra, com mais de 11
mil participantes, também ndo encontrou associagdo entre exposi¢cdo ao
fumo e TEA, bem como caracteristicas de TEA nos descendentes
(Caramaschi et al. 2018). Entretanto, reitera-se que, apesar da
inconsisténcia de evidéncias relacionando este fator ambiental com TEA,
sabe-se que o tabagismo materno gera consequéncias sérias de
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desenvolvimento intra-Utero, bem como influencia em diferentes
aspectos do desenvolvimento do bebé e da crianga a posteriori.

E necessaria cautela na possivel associagio de fatores
nutricionais com o TEA, uma vez que grande parte dos estudos sdo
realizados apds o desenvolvimento do transtorno (Modabbernia ef al.
2017). Além disso, grande parte dos estudos foca nas metodologias de
intervengdo e ndo de avaliagdo de possivel interferéncia causal. O acido
tolico, importante para o neurodesenvolvimento do feto, ¢ um dos
micronutrientes estudados quanto a uma possivel associagdo com TEA.
Entretanto, ndo ha resultados que comprovem essa relagdo ou uma
relagdo com caracteristicas do autismo (Castro et al. 2016). Em alguns
estudos, a deficiéncia de certos nutrientes, como O0mega-3, Omega 6,
vitamina D, € verificada em pessoas com TEA. A relagdo causal, muitas
vezes, ndo ¢ avaliada nestes estudos e a interpretagdo dos mesmos deve
ser cautelosa (Modabbernia ef al. 2017).

Considerada uma das maiores polémicas em relagdo ao risco
para autismo, nio restam mais davidas de que nio ha associacio
entre vacinacio e risco para o transtorno. Um estudo de corte nacional
da Dinamarca, publicado em 2019, ratificou, mais uma vez, a
inexisténcia de qualquer relagdo entre vacinas e o TEA. Este estudo
incluiu todas as criangas nascidas no ano de 1999 na Dinamarca
(n=657.461) e teve um follow-up de 11 anos. Nao foi encontrado
nenhum aumento de risco para TEA associado a vacina triplice viral
(Hviid et al. 2019).

Os mecanismos pelos quais os fatores ambientais podem atuar
no TEA ainda precisam ser melhor elucidados através de estudos
experimentais e epidemioldgicos, com a investigacio de fatores de risco
isolados e uma precisa mensuracao dos fatores de exposigao.
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S NEUROBIOLOGIA DO TRANSTORNO DO ESPECTRO DO
AUTISMO

Depois de anos de estudo, sabe-se que o TEA ndo ¢ um
transtorno Unico, seja em aspectos etiologicos, genéticos ou
comportamentais.

A neuroimagem vem sendo uma aliada em pesquisas avangadas
sobre TEA. Estudos de analise anatdmica e funcional tem demonstrado
diferengas ndo apenas no volume total do cérebro de pessoas com TEA,
mas, também, em regides especificas, sobretudo naquelas regides
envolvidas nos aspectos comportamentais e afetivos como o cortex, a
amigdala e o hipocampo.

Analises estruturais e funcionais, através de Ressonancia
Magnética (RM), tém fornecido subsidios ndo apenas para confirmar o
envolvimento da base cerebral na neurobiologia do TEA, mas também
para levantar possiveis biomarcadores para o diagnostico e tratamento
do transtorno (Klin 2018). A RM ¢ uma ferramenta de alta precisdo,
translacional, relativamente n3o-invasiva e que pode ser realizada e
repetida em diferentes etapas do desenvolvimento.

Uma revisdo publicada em 2017 avaliou 52 estudos de
neuroimagem com pessoas com TEA e demonstrou um aumento no
volume do cortex cerebral desses individuos. O cortex pré-frontal tem
sido amplamente relacionado ao TEA, devido a suas fungdes de tomada
de decisdes e empatia, que sdo caracteristicas, muitas vezes, alteradas no
TEA. Outros estudos mostram altera¢des no cerebelo — responsavel ndo
somente por controle de fun¢do motora, mas, também, pela modulagdo
de emogdes, da linguagem e das fungdes executivas. As anormalidades
mais frequentemente descritas envolvem volumes diminuidos do vérmis
nos lobos VI e VII do cerebelo. Adicionalmente, houve uma correlagéo
positiva entre a diminui¢do da substancia cinzenta e a gravidade dos
sintomas de interag@o social, comunicagdo e comportamentos repetitivos
(Muratori ef al. 2001).
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Apesar de estudos descreverem areas cerebrais com volume
aumentado em TEA — o que, teoricamente, indicaria um maior nimero
de conexdes — a hipotese levantada € de que a conectividade dessas areas
(conexdes curtas) seria desorganizada e com déficits para conexdes com
demais areas do cérebro (conexdes longas) (Hull ef al. 2016).

Existe uma crescente investigacdo sobre o papel do
desequilibrio entre os sistemas excitatdrio/inibitorio (E/I) no TEA, seja
em estudos com animais ou em estudos clinicos com exames de
eletrofisiologia (Nelson & Valakh 2015). Alteragdes na sinalizagio
GABA¢érgica e a inibicdo desse sistema pode estar relacionada com
sintomas clinicos € comorbidades, como epilepsia (Frye et al. 2013).

6 COMORBIDADES ASSOCIADAS

E comum pessoas com TEA apresentarem comorbidades
associadas, ou seja, condi¢des que podem se manifestar de forma
concomitante ao autismo. Aproximadamente 70% dos pacientes tem pelo
menos uma comorbidade associada e 48% mais de uma comorbidade.

A epilepsia ¢ uma das comorbidades mais recorrentes em
pacientes com TEA. Recente revisdo, com 283.549 pacientes na
totalidade, encontrou uma maior prevaléncia de epilepsia em pacientes
com TEA quando comparados a populagdo em geral (Lukmanji e al.
2019). Além de um aumento da prevaléncia de epilepsia em individuos
com TEA, ha também um aumento acentuado da incidéncia de atividade
epileptiforme nos eletroencefalogramas (EEG) desses pacientes (Matsuo
et al. 2010; Buckley & Holmes 2016): até 60% desses registros podem
apresentar essas anormalidades (Hughes ef al. 2015).

Os problemas relacionados ao sono estdo presente em
aproximadamente 70% de individuos com TEA. O sono est4 envolvido em
importantes processos do desenvolvimento, como a aprendizagem, a
consolidagdo de memoria e 0 manejo do estresse. Para pessoas com TEA, a
falta de sono ou problemas relacionados a ele podem exacerbar determinados
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comportamentos. Nos ultimos anos, muito se tem estudado sobre a
possibilidade do uso da melatonina para individuos com TEA e distarbios do
sono. A melatonina ¢ um horménio envolvido no ciclo sono-vigilia. Este
horménio € produzido por diversas partes do corpo, principalmente pelo
cérebro. A melatonina, as intervengdes comportamentais e as intervengdes
nos programas de educacdo / educag@o dos pais parecem ser as mais eficazes
para melhorar diversos problemas do sono em comparagdo com outras
intervengdes (Cuomo et al. 2017). E importante salientar que intervencdes
comportamentais que cuidam da higiene do sono sdo de extrema importancia:
uma rotina organizada, que anteceda a hora de dormir; diminuigdo de tempo
de exposi¢do a telas; e um ambiente confortdvel podem ajudar no sono das
criangas. O uso de medicamentos ndo deve ser a primeira opgao € nem ser
feito sem indicagdo médica.

A Deficiéncia Intelectual (DI) ¢ definida, pelo DSM-5, como um
transtorno com inicio no periodo de desenvolvimento que inclui déficits
funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios conceituais,
sociais e praticos. Salienta-se que ndo obrigatoriamente pessoas com TEA
tem uma deficiéncia intelectual. A literatura discute uma associagao genética
entre a presenca dessas duas comorbidades, listando genes como, por
exemplo, UBE3A, CYFIP1, MECP2 e SHANKS3 (Knight ef al. 2018). Além
disso, a diferenciagdo de diagndstico apresenta uma linha ténue. Algumas
vezes, ambas condi¢les estdo presentes e apenas uma € diagnosticada. Os
testes atuais de avaliagdo do quociente de inteligéncia (QI), muitas vezes, ndo
sdo adequados para a aplicacdo em pessoas com TEA. Entretanto, a
identificagdo da DI nos individuos com TEA ¢ de extrema importancia para
um adequado processo de aprendizagem e de habilidades de independéncia.
Adicionalmente, na vida adulta, a DI pode ser um agravante na tentativa de
inser¢do no mercado de trabalho (CHAN ez al. 2018).

A Ansiedade e Transtorno Obsessivo Compulsivoe (TOC)
sdo comorbidades comuns em TEA. O TEA e o TOC, por exemplo,
apresentam comportamentos € pensamentos repetitivos o que pode
dificultar a diferenciagdo entre ambos. As taxas de prevaléncia relatadas
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para ansiedade e TOC em TEA variam, provavelmente, devido a
heterogeneidade clinica de individuos com TEA. A ansiedade e o TOC,
bem como os problemas de atencdo e hiperatividade, podem agravar
alguns sintomas como a desorganizacgdo, impulsividade e a dificuldade
de comunicagdo em pessoas com TEA.

7 TRATAMENTO NAO MEDICAMENTOSO

A busca de informagdes confiaveis, muitas vezes, é desviada por
informagdes erradas, distorcidas e sem nenhum respaldo cientifico. Auxiliar
as familias na busca de conhecimento correto também ¢ papel do
professional de satde. Além disso, encontrar o melhor tratamento para
pessoas com TEA ndo depende exclusivamente da familia ou de uma equipe
médica ou de terapeutas qualificados. Outras barreiras sociais, econdmicas,
culturais, por exemplo, podem afetar o prognostico desses individuos.

Ha alguns anos atrés, a busca pelo tratamento somente seria
iniciada apos o diagnéstico médico de TEA (muitas vezes, anos depois da
suspeita inicial ter sido levantada). Atualmente, mesmo sem um
diagnéstico fechado, criangas que apresentam sintomas suspeitos (ver item
2 deste capitulo) podem e devem ser encaminhados as terapias indicadas.
Sabe-se, além disso, que nem todas as criangas com TEA desenvolvem-se
da mesma maneira, o que torna absolutamente necessaria uma reavaliagido
periddica. Essas avaliagdes vao ajudar a definir um plano terapéutico
individualizado. A busca de terapeutas deve ser realizada com atengdo: é
importante saber se o profissional tem experiéncia prévia com pacientes
com TEA, qual a sua formagdo e expertise no assunto. Adicionalmente, é
fundamental conhecer como esse profissional ou clinica trabalha. As
terapias devem, sempre, ter objetivos individualizados e foco na
generalizagdo das habilidades desenvolvidas.

As terapias comportamentais, baseadas na Andlise de
Comportamento Aplicada (ABA), sdo as terapias com mais evidéncias
cientificas para os principais sintomas de TEA.
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Os déficits de comunicac¢do sdo um dos principais sintomas do
TEA, fazendo com que o tratamento fonoaudiologico seja de extrema
valia. Independentemente do paciente ser verbal ou ndo-verbal, sabe-se
que a efetiva melhora da comunicacgio traz beneficios que envolvem
amplos dominios do paciente, como cogni¢do e sociabilidade (VAN
DER SCHUIT et al. 2011).

Terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas auxiliam pacientes
com alteragdes nas habilidades motoras finas/grossas, movimentos nao
coordenados, estereotipias motoras. A melhoras desses aspectos ajuda
em outras atividades diarias do paciente na escola ou em brincadeiras.
Dificuldades fisicas podem ser um fator agravante para dificuldades de
engajamento social, quando se ¢ crianga ou adolescente. Com o
reconhecimento da importancia dos sintomas hipo ou hipersensoriais,
como parte dos critérios diagnosticos do TEA (DSM-5), e com a
documentagdo das técnicas de Integracdo Sensorial como
cientificamente comprovadas, o papel do terapeuta ocupacional tornou-
se ainda mais relevante.

Em 2020, o National Clearinghouse on Autism Evidence and
Practice (NCAEP) publicou seu relatorio com a revisdo de 927 artigos,
onde além das terapias ja reconhecidas para o TEA, incluiu-se
intervengdes mediadas por musica e integracdo sensorial de Ayres
(Steinbrenner et al. 2020).

8 TRATAMENTO MEDICAMENTOSO

Entre 50% e 60% das criangas TEA recebem alguma medicagio
para reduzir comportamentos disruptivos ou para alguma comorbidade e
entre 30% e 40% delas fez uso de mais de uma medicagdo a0 mesmo tempo
(Pastorino ef al. 2020). Um importante esclarecimento € que, atualmente,
ndo existem medica¢des especificas para o TEA de maneira ampla e sim
para os sintomas-alvo de cada individuo com TEA. Os farmacos utilizados
para ansiedade, irritabilidade, hiperatividade, agressdo ou comportamentos
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estereotipados sdo, muitas vezes, auxiliares de importancia para uma
condugdo adequada das intervengdes ndo medicamentosas.

Outro ponto importante € a tomada de decis@o de quando deve-
se utilizar medicamentos. A introdugdo, troca ou retirada de um
medicamento requer, sempre, uma avaliagdo detalhada sobre o sintoma
apresentado: circunstancias associadas ao inicio do sintoma, fatores
agravantes, gravidade, possiveis interven¢des ndo medicamentosas.

Durante os ultimos 20 anos, os antipsicoticos de segunda
geracdo vém sendo amplamente utilizados no TEA. Dados iniciais, que
sugeriram uma menor frequéncia de efeitos colaterais associados a esses
medicamentos, foram uns dos principais motivos para essa escolha. No
entanto, estudos mais recentes sugerem que a diferenca entre
antipsicoticos tipicos e atipicos, em termos de efeitos colaterais, talvez
ndo seja tdo significativa quanto inicialmente indicada. A risperidona,
um dos exemplos desse grupo de medicamentos, foi aprovada, em 2002,
pelo Food and Drug Administration (FDA) para o uso no tratamento de
irritabilidade severa, agressdo, autoagressdo e ataques de birra em
pessoas com TEA. Esta aprovacdo foi proveniente de um estudo duplo-
cego, randomizado, placebo-controlado, com 101 participantes entre 5 a
17 anos de idade onde a risperidona foi usada durante 8 semanas. Houve
reducdo de irritabilidade (59% de redugdo com risperidona versus 14.1%
com placebo). Entretanto foram listados efeitos adversos como fadiga,
sialorreia e sonoléncia, além de ganho de peso médio de 2,7kg por
paciente em 8 semanas de tratamento (McCracken et al. 2002). A
Cochrane avaliou 10 estudos, envolvendo risperidona, quetiapina e
ziprasidona, com um total de 896 participantes entre 5 e 18 anos: a
risperidona foi o medicamento com efeito mais significativo em
comportamentos agressivo em pessoas com TEA quando comparado ao
placebo (LOY et al. 2017).

O aripiprazol, também, ¢ um medicamento aprovado pelo FDA
para uso no TEA. Este medicamento foi testado em dois estudos duplo-
cegos, controlados por placebo e os resultados mostraram melhora nos
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aspectos comportamentais. Outros medicamentos dessa geragdo de
antipsicoticos, também, vem sendo estudados, tais como a quetiapina, a
olanzapina e a ziprasidona.

Atualmente, os antipsicoticos de primeira geracgdo, tais como o
haloperidol e a clorpromazina, dentre outros, estdo cada vez menos sendo
utilizados. Isso decorre dos efeitos colaterais, principalmente a sedacdo
e as reagdes extrapiramidais.

Apesar da falta de confirmacio da eficacia baseada em
evidéncias, na pratica clinica os ISRS continuam sendo usados, em
func¢do da moderada a alta prevaléncia de ansiedade e TOC nos pacientes
com TEA (NADEAU et al. 2011).

Uma recente revisdo sistematica e metanalise da eficacia dos
medicamentos disponiveis para o tratamento de comportamentos restritivos/
repetitivos no TEA n3o encontrou diferenga significativa entre os
medicamentos (incluindo fluvoxamina, risperidona, fluoxetina, citalopram,
buspirona) e placebo no tratamento desses comportamentos (YU et al. 2020).

Problemas de aten¢@o e hiperatividade estdo presentes em 30% a
50% de criangas com TEA (Leitner 2014) e, nesses casos, os medicamentos
neuroestimulantes sdo a primeira linha de tratamento. A possivel alteraggo
que esses medicamentos causam nos niveis de dopamina poderiam ajudar o
paciente a manter o foco e diminuir a agitagdo. Neuroestimulantes sdo o
segundo grupo de medicagdes mais frequentemente usado em TEA.
Estudos duplo-cegos, placebo-controlados, utilizando derivados do
metilfenidato em pacientes com TDAH e TEA ja foram reportados
(Sturman et al. 2017). Efeitos adversos como insonia e irritabilidade podem
ser observados (REICHOW et al. 2013).

Alguns ndo-estimulantes também s3o utilizados dentro deste
contexto como a guanfacina (Scahill ef al. 2015) e a atomexetina. Em
relagdo a atomoxetina, os resultados de trés ensaios clinicos randomizados,
controlados por placebo (envolvendo 241 criangas) foram revisados em
2019 e demonstraram uma muito pequena melhora na hiperatividade e no
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nivel de desatenc¢do (impressdo clinica dos pais) (Patra ef al. 2019). Esses
medicamentos nio sio comercializados no Brasil.

A combina¢do de medicamentos ndo € incomum em pacientes
com TEA. Entretanto, ¢ importante salientar que uma adequada
avaliag@o pode indicar o medicamento mais adequado para o paciente e
o acumulo de diversos medicamentos pode mascarar comportamentos,
bem como inibir possiveis avangos.

A heterogeneidade das caracteristicas do TEA e as
comorbidades associadas podem ser fatores complicadores para que
estudos com exceléncia metodoldgica sejam realizados na busca de
novos farmacos.
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ANALISE DAS REPERCUSSOES JURISPRUDENCIAIS NO
DIREITO A REDUCAO DE JORNADA DO SERVIDOR
PUBLICO PORTADOR DO TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA E/OU DE SEU RESPONSAVEL

Djoni de Araujo Neves Filho

RESUMO: Este artigo objetiva expor de forma sucinta e clara as
repercussoes jurisprudenciais no direito a redugdo da carga da jornada de
trabalho dos servidores publicos com autismo ou que tenha conjuge, filho
ou dependente com o transtorno, com analise tanto dos posicionamentos a
favor quanto contra, nos casos em que a legislagdo € parcial ou totalmente
omissa. Diante da diversidade de orgdos, procedimentos adotados e
documentos exigidos, aliados a auséncia de um procedimento nacional
padronizado para todos os niveis de governo, busca-se neste material
também apresentar caminhos a serem perseguidos para possibilitar
melhores resultados em menor tempo. Para melhor refletir a realidade
atual, acorddos e a contemporaneidade nos julgamentos foram critérios
determinantes para qualificar as jurisprudéncias a serem colacionadas.
Posicionamentos do Ministério Publico também foram considerados.
Mesmo tendo o proprio Poder Executivo, em todos os niveis de governo,
no polo passivo das demandas da reducdo da jornada do trabalho, a
investigagdo mostrou uma jurisprudéncia majoritariamente favoravel aos
servidores publicos beneficiarios, além de revelar importantes caminhos a
serem seguidos para melhor efetividade dos direitos que cercam o
Transtorno do Espectro Autista.

" Graduado em Direito pela Universidade Estacio de Sa (Ceard). Advogado, inscrito na
OAB/CE 35.973. Membro da Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da OAB/CE. Secretario da Comissdo Especial de Defesa dos Direitos da
Pessoa com Autismo do Conselho Federal da OAB.
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Palavras-chave: Redu¢do de Jornada. Autismo. Convengéo de direito
das pessoas com deficiéncia. Transtorno do Espectro Autista.

ABSTRACT: This article aims to expose in a succinct and clear way the
jurisprudential repercussions on the right to reduce the workload of public
servants with autism or those responsible for someone in the family who
has it, with analysis of both the positions for and against, in the cases in
which that the legislation is partially or totally silent. In view of the
diversity of bodies, procedures adopted and required documents,
combined with the absence of a standardized national procedure for all
levels of government, this material also seeks to present ways to be
pursued to enable better results in less time. In order to better reflect the
current reality, judgments and the contemporary nature of judgments were
determining criteria for qualifying the jurisprudence to be collected. Public
prosecutor's positions were also considered. Even with the Executive
Power itself, at all levels of government, in the passive pole of the demands
of reducing the working day, the analysis showed a jurisprudence mostly
favorable to the beneficiary public servants, in addition to revealing
important paths to be followed for better effectiveness of the employees.
rights surrounding Autism Spectrum Disorder.

Keywords: Workload reduction. Autism. Convention on the law of
persons with disabilities. Autistic Spectrum Disorder.

1 INTRODUCAO

Em que pese estar a disposi¢do das pessoas com TEA -
Transtorno do Espectro Autista - e sua familia um resolutivo acervo
legislativo que garanta seus direitos, tal como a Convengdo Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a Lei Berenice Piana, as
situacdes especificas vivenciadas por cada autista e sua familia aliadas a
quase sempre um custo financeiro elevado daqueles que s3o obrigados a
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cumprir tais direitos revelam-se sufocantes entraves na garantia
constitucional da dignidade da pessoa humana.

A relevancia na andlise das divergéncias da jurisprudéncia
encontra-se na necessidade do entendimento das barreiras para o
cumprimento desse direito - como, por exemplo a antinomia de clausulas
pétreas - para consolidacgio de procedimentos e fundamentacdes solidas
que garantam mais seguranga juridica a pessoa com deficiéncia assistida.

O presente trabalho se destina a apresentar posicionamentos
relevantes dos tribunais regionais brasileiros, fundamentag¢des juridicas
trazidas pelas partes, parquet e magistrado e possiveis caminhos a serem
seguidos para um melhor resultado na busca pelo direito a redu¢do na
jornada de trabalho para servidores publicos autistas ou que sejam
guardides de alguém que tenha o transtorno.

Serdo analisados acorddos, relatorios e pareceres do Ministério
Publico, comparando-os com a legislagdo correlata, tais como a
Constitui¢do Federal, Convengdo Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, Lei Berenice Piana e Lei Brasileira de Inclusdo
da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

2 CONVENCAO INTERNACIONAL SOBRE OS DIREITOS
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia foi promulgada pelo Decreto 6.949/2009 e aprovada pelo
Decreto Legislativo 186/2008 com o objetivo de “promover, proteger e
assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e
promover o respeito pela sua dignidade inerente” (BRASIL, 2009).

A Convengao é de suma importancia, na medida em que reconhece
que as pessoas com deficiéncia continuam enfrentando empecilhos em sua
participagdo na sociedade de forma igualitaria, bem como propicia, em suas
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disposigdes, que haja diminui¢do do desequilibrio na violagdo das garantias
insculpidas na Carta Magna brasileira.

O documento torna-se ainda mais notavel diante dos seus
efeitos constitucionais, equivalendo-se as emendas constitucionais, por
forga do art. 5°, §3° da Constitui¢do Federal. Nesse sentido:

Art. 5° Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de
qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros ¢ aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito
a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranga ¢ a
propriedade, nos termos seguintes:

(..)

§ 3° Os tratados e convengdes 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.!

Logo, a aprovagdo da referida Convengao a promoveu ao topo da
piramide legislativa brasileira. O item 1 do Artigo 28 da mesma
expressamente determina que os Estados Partes salvaguardem e promovam
o direito ao padrao de vida e protecio social adequados, objetivando a
melhoria continua das condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia:

Artigo 28
Padrio de vida ¢ protecdo social adequados

1.0s Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com
deficiéncia a um padrdo adequado de vida para si ¢ para
suas familias, inclusive alimenta¢io, vestudrio ¢ moradia
adequados, bem como a melhoria continua de suas
condigGes de vida, ¢ tomardo as providéncias necessarias

! BRASIL. Constitui¢io (1988). Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil.
Brasilia, DF: Senado Federal, 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil
_03/constituicao/constituicaocompilado.htm. Acesso em: 20 nov. 2020.
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para salvaguardar e promover a realizacdo desse direito
sem discriminagfo baseada na deficiéncia.?

Nesse sentido, se a pessoa com o Transtorno do Espectro Autista,
ou que tenha alguém legalmente sobre seus cuidados portadora do
respectivo transtorno, como pessoa com deficiéncia que €, para todos os fins
de direito®, tiver necessidade de reduciio de sua jomada de trabalho ao
padrio de vida e protecdo social adequados, estara amparada pela
Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
sem que para isso tenha de sofrer reducio de seus vencimentos.

A norma em comento ndo diferencia beneficiarios empregados
de Pessoas Juridicas de Direito Publico ou Privado ja que, em uma
interpretagdo sistematica da norma, tal barreira anularia, em todo ou em
parte, a eficacia da Convengao.

3 COMPETENCIA DO SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL
FRENTE A ANTINOMIA DE CLAUSULAS PETREAS

Os direitos e garantias individuais, incluindo os das pessoas
com deficiéncia e, consequentemente, dos autistas, ndo podem ser
emendados constitucionalmente, por for¢a do inciso I do §4° do art. 60
da nossa Lei Maior. S3o, portanto, conhecidos como “clausulas pétreas”:

2 BRASIL. Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009. Promulga a Convengio
Internacional sobre os Dircitos das Pessoas com Deficiéncia ¢ seu Protocolo
Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de 2007. Brasilia, DF: Senado
Federal, 2009. Disponivel em: http://www planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-
2010/2009/decreto/d6949 htm. Acesso em: 20 nov. 2020.

3 “Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista ¢ estabelece diretrizes para sua consecugdo. § 2° A
pessoa com transtorno do espectro autista ¢ considerada pessoa com deficiéncia, para
todos os efeitos legais. (BRASIL. Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista; e altera o §3°do art. 98 daLei n° 8.112, de 11 de dezembro de 1990.” Brasilia,
DF. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2011-2014/2012/1¢i/112
764.htm. Acesso em: 21 nov. 2020.
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Art. 60. A Constituicdo podera ser emendada mediante
proposta:

(..

§ 4° Nio sera objeto de deliberagiio a proposta de emenda
tendente a abolir:

I - a forma federativa de Estado;

.)

IV - os direitos ¢ garantias individuais.*

Por outro lado, a previsdo legal expressa do direito de reducdo
de jornada para pessoas com deficiéncia ou seus familiares encontra-se
nacionalmente amparada somente pela Lei 13.370/2016°, aplicavel a
servidores publicos federais (que comprovarem a necessidade por junta
médica oficial) e em determinadas legislagdes estaduais (como, por
exemplo, o Decreto Estadual 27.471/87%, de Minas Gerais) e municipais
(a exemplo do Decreto Municipal 14.209/20187, em Fortaleza, no Estado
do Ceara), ocasionando desamparo de funcionarios de pessoas juridicas
publicas estaduais e municiais cujo Poder Executivo ndo tenha
concedido o direito de redugéo.

Em que pese a garantia constitucional da Convencao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, os direitos dos autistas

4 BRASIL. Constitui¢io (1988). op. cit.

>BRASIL. Lei n° 13.370, de 12 de dezembro de 2016. Altera o § 3° do art. 98 da Lei
n° 8.112, de 11 de dezembro de 1990, para estender o direito a horario especial ao
servidor publico federal que tenha conjuge, filho ou dependente com deficiéncia de
qualquer natureza ¢ para revogar a exigéncia de compensacdo de hordrio. Brasilia, DF.
Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015- 2018/2016/1ei/113370
.htm. Acesso em: 20 nov. 2020.

6 MINAS GERAIS (Estado). Decreto n°® 27.471, de 22 de outubro de 1987.
Regulamenta a Lei n° 9.401, de 18 de dezembro de 1986, ¢ da outras providéncias. Belo
Horizonte, MG. Disponivel em: http:/www.ipsm.mg.gov br/arquivos/legislacoes/legi
slacao/decretos/decreto 27471 .pdf. Acesso em: 20 nov. 2020.

"FORTALEZA (Municipio). Decreto n° 14.209, de 10 de maio de 2018. Regulamenta
0 artigo 44 da Lei 10.668, de 02 de janeiro de 2018, que assegura redugdo da carga
horaria de trabalho para servidor ¢ da outras providéncias. Fortaleza, CE, 23 maio 2018.
p. 5- 5. Disponivel em: https://diariooficial.fortaleza.ce.gov.br/download- diario?obje
ctld=workspace://SpacesStore/24be9a83 -bf63-44ba-bfa3-2f67bd19c064; 1.0& numero
=16265. Acesso em: 21 nov. 2020.
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encontra obice nas alineas “a” e “c” do inciso II do §1° do art. 61 da
Constituicdo Federal, ante a iniciativa privada do Presidente da Republica
de sancionar leis que aumentem remunera¢do na administragdo publica
direta e autarquica (j& que ndo reduzir vencimentos e reduzir jornada de
trabalho implica, em tese, em aumento de proventos):

Art. 61. A iniciativa das leis complementares ¢ ordinarias
cabe a qualquer membro ou Comissdo da Camara dos
Deputados, do Senado Federal ou do Congresso Nacional,
ao Presidente da Republica, ao Supremo Tribunal Federal,
aos Tribunais Superiores, ao Procurador-Geral da
Republica e aos cidaddos, na forma e nos casos previstos
nesta Constituicdo.

§ 1° Sdo de iniciativa privativa do Presidente da Repiiblica
as leis que:

(..

II - disponham sobre:

a) criagdo de cargos, fungdes ou empregos publicos na
administragdo dircta ¢ autdrquica ou aumento de sua
remuneragio,

(..)

¢) servidores publicos da Unido ¢ Territdrios, seu regime
juridico, provimento de cargos, estabilidade ¢
aposentadoria;®

Tais competéncias dizem respeito diretamente a forma
federativa do Estado e a separag¢do dos Poderes, também considerados
clausulas pétreas, conforme ja mencionado.

Diante da antinomia entre cldusulas pétreas, cabe ao Supremo
Tribunal Federal a interpretagdo constitucional, como guarda da

8 BRASIL. Constitui¢do (1988). op. cit.
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Constitui¢do, nos termos do caput do art. 102 da Carta Magna®, sendo da
Suprema Corte a decisao final na exegese e hermenéutica da Lei Maior'”.

4 REPERCUSSAO GERAL RECONHECIDA PELO SUPREMO
TRIBUNAL FEDERAL

A questdo da (in)existéncia do direito a redugdo de jornada de
trabalho ganhou atenc¢io especial da Suprema Corte, quando chegou ao
Tribunal Supremo o pleito de uma Servidora Publica Estadual, mae de
uma crianga autista, com necessidades especiais comprovadas por
documentos médicos.

Conta-se, no RE (Recurso Extraordinario) de n® 1237867 RG/SP
— Sao Paulo!!, que a crianga, diagnosticada com o Transtorno do Espectro
Autista, considerada pessoa com deficiéncia para todos os fins de direito, €
totalmente dependente dos cuidados da genitora, em todos os atos
cotidianos, desde a higiene até suas terapias. A requerente pleiteou, entdo, a
reducdo de sua jornada de trabalho em 50% (cinquenta por cento).

Longe de ser um caso isolado, o processo judicial representa os
interesses de uma quantidade incalculavel de Servidores Publicos
Estaduais e Municipais de todas as Unidades da Federagdo e seus
municipios, prejudicados pela omissdo legislativa.

2 Art. 102. Compete ao Supremo Tribunal Federal, precipuamente, a guarda da
Constitui¢do, cabendo-lhe: (...). (BRASIL. Constituigdo (1988). op. cit.).

19 Conforme os seguintes julgados do STF: ADI 3.345, rel. min. Celso de Mello, j. 25-
8-2005, P, DJE de 20-8-2010.] = AI 733.387, rel. min. Celso de Mello, j. 16-12-2008,
2* T, DJE de 1°-2-2013 Vide HC 91.361, rel. min. Celso de Mello, j. 23-9-2008, 2¢ T,
DIJE de 6-2-2009 Vide RE 227.001 ED, rel. min. Gilmar Mendes, j. 18-9-2007, 2* T,
DJ de 5-10-2007.

"1 BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Recurso Extraordinario n® 1237867. Relator:
Ministro Ricardo Lewandowski. Brasilia, DF, 07 de agosto de 2020. Dje. Brasilia, 06
nov. 2020. Disponivel em: https://jurisprudencia.stf.jus.br/pages/search/repercussao-
geral11264/false. Acesso em: 21 nov. 2020.
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Diante disso e da relevancia juridica para uniformizacdio e
entendimento jurisprudencial em todo pais, o Pretdrio Excelso entendeu pela
necessidade de sua andlise verticalizada, em sede de Repercussdo Geral:

Ementa: CONSTITUCIONAL. ADMINSTRATIVO.
SERVIDOR PUBLICO RESPONSAVEL PELOS
CUIDADOS DE PESSOA COM DEFICIENCIA.
DIREITO A REDUCAO DE JORNADA. CONVENCAO
DE NOVA YORK. DIREITO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA DE  ASSISTENCIA FAMILIAR.
RELEVANCIA SOCIAL, ECONOMICA E JURIDICA.
EXISTENCIA DE QUESTAO CONSTITUCIONAL E
DE REPERCUSSAO GERAL RECONHECIDAS. I - A
causa extrapola os interesses das partes envolvidas, haja
vista que a questdo central dos autos (possibilidade de
reducdo da jornada de trabalho do servidor publico que
tenha filho ou dependente portador de deficiéncia, com
fundamento na Convengdo Sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia) alcanga os 6Orgios ¢ entidades da
Administracdo Publica de todos os estados da federagio ¢
municipios que nfo tenham legislagio especifica cuidando
do tema. IT — Existéncia de questdo constitucional ¢ de
repercussdo geral reconhecidas.'?

Nao tendo, até a publicacdo deste artigo, decidido pelo
sobrestamento nacional dos processos pendentes que digam respeito a
Repercussdo Geral e tramite no territorio nacional, como preceitua o §5°
do art. 1.035, do Cddigo de Processo Civil Brasileiro'® sdo, ainda,
portanto, validas as decisdes pelos Tribunais Regionais.

12 Ibidem.

13 Art. 1.035. O Supremo Tribunal Federal, em decisdo irrecorrivel, nfio conhecera do
recurso extraordindrio quando a questdo constitucional nele versada ndo tiver
repercussdo geral, nos termos deste artigo. (...) § 5° Reconhecida a repercussio geral, o
relator no Supremo Tribunal Federal determinard a suspensdo do processamento de
todos os processos pendentes, individuais ou coletivos, que versem sobre a questio ¢
tramitem no territdério nacional. (BRASIL. Lei n° 13.105, de 16 de marco de 2015.
Cédigo de Processo Civil. Brasilia, DF. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/cc
ivil 03/ at02015-2018/2015/1e¥/113105 . htm. Acesso em: 21 nov. 2020).
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5 ANALISE DAS REPERCUSSOES JURISPRUDENCIAS NO
AMBITO ESTADUAL

Até que o Supremo Tribunal Federal determine a suspensédo de
todos os processos judiciais que envolvam a (in)existéncia do direito de
reducdo de jornada de trabalho a servidores publicos estaduais e
municipais que sejam pessoas com deficiéncia ou as tenham sobre seus
cuidados, os Tribunais de Justi¢a de todos os entes federados continuardo
gozando de liberdade para deliberarem de acordo com seu entendimento.

Enquanto ndo houver consolidagdo jurisprudencial da Corte
Suprema acerca do tema, as decisdes das Cortes Estaduais mostram-se
altamente relevantes para deslindes sobre a questdo, seja no local onde
foram decididas, sejam em outros, criando importantes precedentes para
garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Dentre tantos outros acoérddos, o do processo “REMESSA
NECESSARIA N° 0004009-71.2015.8.06.0087”, julgado pelo Tribunal
de Justica do Ceara, em 01/09/2020, assim deliberou:

EMENTA: REMESSA NECESSARIA. ACAO
ORDINARIA. SERVIDORA PUBLICA. ASSISTENCIA
A FILHA DEFICIENTE. PRELIMINAR DE INEPCIA
DA INICIAL, REJEICAO NA ORIGEM RATIFICADA.
CONCESSAO DA REDUCAO DA JORNADA DE
TRABALHO. LEI MUNICIPAL 470/2010. AFASTADA
A NECESSIDADE DE COMPENSACAO, SEM
PREJUIZO DA REMUNERACAO, SOB PENA DE
AFETAR A EFETIVIDADE DO DIREITO
REQUESTADO. OBSERVADAS AS DIRETRIZES DA
CONVENCAO INTERNACIONAL SOBRE OS
DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA E
ESTATUTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA.
REMESSA  NECESSARIA  CONHECIDA E
DESPROVIDA. "

14 CEARA. Tribunal de Justica do Estado do Ceard. Remessa Necessaria n® 0004009-
71.2015.8.06.0087. Relatora: Desembargadora Tereze Neumann Duarte Chaves. 2*
Camara Direito Pablico. Fortaleza, CE, 01 de julho de 2020. Dje. Fortaleza, 28 ago.
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No caso em tela, a Relatora que concedeu a autora daquele,
funcionéaria publica municipal, sem condi¢des financeiras para contratar
alguém para cuidar de sua filha - com necessidades especiais, com atraso
psicomotor e epilepsia - redug@o de sua carga horaria semanal em 50%
(cinquenta por cento), conforme registrado no relatorio do julgado, que
integra o proprio acérddo.

No caso concreto, o Municipio de Ibiapina, empregador,
assegurou, na Lei Municipal n° 470/2010"°, a pleiteada redugdo,
exigindo, entretanto, a compensacdo da jornada reduzida pelo servidor.
No entendimento do Excelentissima Senhora Doutora Desembargadora
Tereze Neumann Duarte Chaves, relatora do processo, a exigéncia da
compensagdo da jornada ou o prejuizo na remuneracdo afeta a
efetividade do direito, diante das diretrizes da Convengéo Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e do Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, por representar uma barreira para os beneficiarios da
legislagcdo que amparem e protejam a quem esteja sob sua guarda.

O mesmo orgdo judiciario decidiu, no processo de apelacdo de
n® 0011664-96.2018.8.06.0117 conceder a uma servidora publica
municipal do Municipio de Maracanaui redugdo de 50% (cinquenta por
cento) de sua jornada de trabalho:

DIREITO CONSTITUCIONAL. DIREITO
ADMINISTRATIVO. APELACAO CIVEL. REMESSA
NECESSARIA. SERVIDORA  PUBLICA DO
MUNICIPIO DE MARACANAU/CE. LEI MUNICIPAL
N° 1086/2006. POSSIBILIDADE DE REDUCAO DA

2020. Disponivel em: https://esaj.tjce.jus.br/cposgS/search.do?conversationld=&pagin
aConsulta=0&cbPesquisa=NUMPROC&numeroDigito AnoUnificado=0004009-
71.2015&foroNumeroUnificado=0087&dePesquisaNuUnificado=0004009-
71.2015.8.06.0087&dePesquisaNuUnificado=UNIFICADO&dePesquisa=&tipoNuPr
ocesso=UNIFICADO. Acesso em: 21 nov. 2020.

15 IBIAPINA (Municipio). Lein°® 470, de 24 de fevereiro de 2010. Modifica o Estatuto
dos Servidores Piblicos da Administracdo Direta e Indireta do Municipio de Ibiapina-
CE., ¢ adota outras providéncias. Ibiapina, CE, Disponivel em:
http://ibiapina.ce.gov.br/download/lei-no-470-2010/. Acesso em: 21 nov. 2020.
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CARGA HORARIA DE TRABALHO EM RAZAO DA
EXISTENCIA DE FILHO COM DEFICIENCIA.
SERVIDORA QUE POSSUI DOIS FILHOS COM
TRANSTORNO DO  ESPECTRO  AUTISTA.
POSSIBILIDADE DE REDUCAO EM DOBRO DA
CARGA HORARIA. OMISSAO NORMATIVA.
PRINCIPIO DA JURIDICIDADE, DA DIGNIDADE DA
PESSOA HUMANA E DA PROPORCIONALIDADE.
NECESSIDADE DO EMPREGO DE UMA
HERMENEUTICA CONSTITUCIONAL NO
EXERCICIO DE INTEGRACAO NORMATIVA.
PRINCIPIO DO MELHOR INTERESSE DA CRIANCA
E DO ADOLESCENTE. PRECEDENTES. APELACAO
CIVEL E REMESSA NECESSARIA CONHECIDAS E
DESPROVIDAS. HONORARIOS MAJORADOS. 16

Na situagdo, o Relator concedeu o dobro do disposto na Lei
Municipal n.° 1.086/2006'7, por a demandante ter dois filhos autistas,
sem prejuizo no salario. O Excelentissimo Senhor Doutor
Desembargador Paulo Francisco Banhos Ponte, relator do processo,
ndo admitiu que o principio da legalidade seja utilizado para negar
direito a promovente.

16 MACARACANAU (Estado). Tribunal de Justica do Estado do Ceard. Apelacio /
Remessa Necessaria n° 0011664-96.2018.8.06.0117. Relator: Desembargador Paulo
Francisco Banhos Ponte. Fortaleza, CE, 24 de agosto de 2020. Dje. Fortaleza, 03 sct.
2020. Disponivel em: https://esaj.tjce.jus.br/cposgS/search.do?conversationld=&pagin
aConsulta=0&cbPesquisa=NUMPROC&numeroDigito AnoUnificado=0011664-
96.2018&foroNumeroUnificado=0117&dePesquisaNuUnificado=0011664- 96.2018.
8.06.0117&dePesquisaNuUnificado=UNIFICADO&dePesquisa=&tipoNuProcesso=
UNIFICADO. Acesso em: 21 nov. 2020.

17 MARACANAU (Municipio). Lei n® 1.086, de 20 de abril de 2006. CONCEDE AS
SERVIDORAS PUBLICAS MUNICIPAIS, MAES DE DEFICIENTE FiSICO OU
MENTAL, O DIREITO E AFASTAMENTO DO EXERCICIO FUNCIONAL PELO
PERIODO DE ATE 02 (DUAS) HORAS DIARIAS. Maracanan, CE. Disponivel em:
https://camaramaracanau.ce.gov.br/leis-municipais-2006/. Acesso em: 21 nov. 2020.
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6 PROCEDIMENTOS E DOCUMENTOS A SEREM
ADOTADOS ADMINISTRATIVA E JUDICIALMENTE

Conforme §2° do Art. 98 da Lei 8.112/90, o servidor publico
federal tem direito a concessdo de horario especial quando comprovada
a necessidade por junta médica oficial, independente de compensacio
de horério.

Art. 98. Sera concedido hordrio especial ao servidor
estudante, quando comprovada a incompatibilidade entre
o horario escolar ¢ o da reparticdo, sem prejuizo do
exercicio do cargo.

[...]

§ 2° Também serd concedido hordrio especial ao servidor
portador de deficiéncia, quando comprovada a necessidade
por junta médica oficial, independentemente de
compensacdo de horario. ¥

Em uma interpretagdo 1ogico-sistematica, com a pretensdo de
utilizagdo da norma como fonte de analogia para servidores publicos
estaduais e municipais carentes de norma local que conceda a redugio,
faz-se necessario seguir também as condi¢des do dispositivo original,
utilizando os padrdes dos o6rgdos federais como base para requerer,
administrativa ou judicialmente, em termos de documentacio e
procedimentos, o beneficio aos 6rgdos competentes

Nesse diapasdo, a Nota Técnica Conjunta n° 113/2018-MP*?,
editada pelo Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestao,

¥ BRASIL. Lein° 8.112, de 11 de dezembro de 1990. Dispde sobre o regime juridico
dos servidores publicos civis da Unido, das autarquias ¢ das fundag¢des publicas
federais. Brasilia, DF. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/18112
cons.htm. Acesso em: 21 nov. 2020.

1 BRASIL. Ministério do Plancjamento, Desenvolvimento ¢ Gestdo. Nota Técnica
Conjunta n° 113/2018-MP. Concessiio de horario especial ao servidor portador de
deficiéncia ou que tenha conjuge, filho ou dependente com deficiéncia. Brasilia,
DF. Disponivel em: https://legis.sigepe.plancjamento.gov.br/legis/detalhar/14992.
Acesso em: 21 nov. 2020.
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vinculado ao Governo Federal do Brasil, ¢ uma das principais referéncias
a serem seguidas, vez que o objeto da mesma ¢ orientar 6rgdos setoriais
quanto ao alcance da Lei e procedimentos para concessao.

A principal condi¢do é a comprovagdo da necessidade por junta
médica oficial, ou seja, deve ser ligado & Administragdo Publica. Em
relagdo aos servidores publicos federais, a fim de evitar desrespeito as
competéncias do 6rgdo responsavel pela concessdo, a pericia deve ficar
ao encargo deste.

Todavia, considerando que a legislagdo ndo ¢ explicita quanto a
essa obrigagdo, bem como que em varias Unidades da Federagdo ha
caréncia legislativa, o beneficiario pode enfrentar oObice em seu
requerimento e, consequentemente, na realizagdo pericial.

Apesar de ndo haver obrigagdo legal, € indicado, pelo principio
da boa-fé objetiva?’, que se faga o requerimento na via administrativa,
mesmo sem esgotamento das possibilidades e, havendo frustragdo do
pleito, que se recorra a via judicial.

Considerando a possibilidade de pleito judicial, pedir avaliagdo
de qualquer orgio vinculado ao SUS - Sistema Unico de Satde, antes
mesmo de requerer administrativamente representard uma economia de
tempo, servindo ainda de instrumento de fundamenta¢ido ao destinatario
da solicitagdo. Em caso de indeferimento, o mesmo documento sera util
para o orgdo judiciario competente.

Da mesma forma, em havendo negativa da solicitagdo em razio
da avaliag¢do do perito, uma avaliagdo médica positiva alternativa sera
util como contraprova ja que, nos termos a letra "c" do item "3" do Oficio
Circular n® 58/2017-MP, editado pelo Ministério do Planejamento,
Desenvolvimento e Gestdo, trata-se de uma analise subjetiva e
discricionaria dos peritos

2 "Art. 5° Aquele que de qualquer forma participa do processo deve comportar-se de
acordo com a boa-fé." (BRASIL. Cédigo de Processo Civil. op. cit.)
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¢) Deverd ser avaliada a necessidade ¢ a forma de
acompanhamento por parte do servidor, levando em
consideracdo a situagdo fatica, as possibilidades de
assisténcia a pessoa com deficiéncia, bem como o papel do
servidor, além de outras questdes que eventualmente
devam ser consideradas para concluir pela concessido ou
ndo do horario especial, a depender do caso concreto; 2!

Ha érgdos, inclusive, que ja exigem que o laudo da pericia médica
ja seja apresentado no momento do requerimento, como ¢ o caso da
Prefeitura Municipal de Fortaleza, juntamente com atestado médico,
requerimento padronizado, documentos pessoais € comprovante de vinculo
de responsabilidade do requerente com a pessoa com deficiéncia, conforme
"Manual de Normas e Procedimentos" da prefeitura, publicado em 20192,

Em sintese, constituem documentos primordiais para
solicitagdo do beneficio, sem prejuizo de outros: a) Requerimento da
reducdo de carga horaria; b) Copia de identidade com foto, valida em
todo territorio nacional; c) Copia do CPF - Cadastro de Pessoas Fisicas
da Receita Federal do Brasil; d) Atestado médico; e) Laudo da pericia
médica realizada; f) Original e copia da documentagdo comprobatéria do
vinculo de responsabilidade do requerente com a pessoa com deficiéncia.

Ainda que, mesmo com todos os esforcos, o pedido
administrativo seja negado, tudo servird como ferramenta para perseguir
a reducdo de jornada pleiteada, inclusive comprovantes do requerimento
e da negativa do orgdo responsavel, facilitando o entendimento judicial.

2l BRASIL. Ministério do Planejamento, Desenvolvimento ¢ Gestdo. Oficio Circular n°
58/2017-MP. Avaliagdo pericial para fins de cuomprimento do disposto no § 3° do art. 98 da
Lei n°® 8.112, de 1990. Concessdo de hordrio especial ao servidor com conjuge, filho ou
dependente com deficiéncia. Brasilia, DF, 21 fev. 2017. Disponivel em:
https://legis.sigepe.planejamento. gov.br/legis/detalhar/14992. Acesso em: 21 nov. 2020.
ZFORTALEZA (Municipio). Prefeitura de Fortaleza. Secretaria Municipal do
Plancjamento, Orcamento ¢ Gestdo. Manual de Normas e Procedimentos: Reducgio
de Carga Hordria para Servidor responsavel por filho com deficiéncia. Fortaleza, CE:
2019. Disponivel em: https://plancjamento.fortaleza.ce.gov.br/images/redes_corporati
vas/gestao_pessoas/manuais/s MANUALREDUCAODECARGAHORARIAPAGINAS
pdf. Acesso em: 21 nov. 2020.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A investigacdo relevou que, ndo obstante a dignidade da pessoa
humana, em tese, ser o bem mais importante a ser tutelado, a matéria traz
conflitos constitucionais, como antinomia das clausulas pétreas,
conflitando garantias individuais com a separagdo de poderes e forma
federativa do Estado, mas que transcende a questdo individual,
envolvendo a coletividade nacional, o que culminou em reconhecimento
da matéria como Repercussdo Geral pelo Supremo Tribunal Federal.

Apesar dos consideraveis entraves que servidores publicos
estaduais e municipais encontram na omissdo legislativa e de um
posicionamento definitivo da Suprema Corte, € possivel se utilizar de
precedentes administrativos (como leis municipais e estaduais que
concedem o beneficio da reducdo da jornada, oficios e notas técnicas) e
judiciais (acérddos de Tribunais de Justica dos estados) para
demonstrarem suas necessidades e direitos.

Ainda, com base nos sobreditos precedentes administrativos e
judiciais, foram sugeridos caminhos a serem cumpridos, tanto na via
administrativa quanto judicial, com documentos e procedimentos para
maximizar as chances de sucesso no pleito.
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O PAPEL DA INTERVENCAO MEDIADA POR PAIS E
CUIDADORES NO AUTISMO E A IMPLEMENTACAO DA META
DE COBERTURA DE SAUDE UNIVERSAL DA AGENDA DE
DESENVOLVIMENTO SUSTENTAVEL DA ONU PARA 2030

Elyse Matos”

Uma das maiores barreiras para escalar a provisdo de
Servigos para criangas com autismo ou outros atrasos ou
transtornos do desenvolvimento e para suas familias é a
Jalta de recursos humanos capacitados.

(Melhorando acesso para criangas com transtornos
mentais: uma perspectiva global. Tradugo livre.)!

" Advogada ¢ Mestre em Direito Francés, Europeu ¢ do Comércio Internacional pela
Université Sorbonne (Paris IT). E, também, especialista em direito financeiro e tributarios pela
mesma universidade francesa. Em 2016, foi certificada em Inovacio e empreendedorismo
pela Stanford University. Atualmente ¢ membro consultivo da Comissdo de Direito da Pessoa
com Deficiéncia do Conselho Federal da OAB ¢ membro efetivo da Comissio Especial para
Defesa dos Direitos da Pessoa Autista do Conselho Federal da OAB. Fundadora do Instituto
Ico Project ¢ coordenadora nacional do programa de Treinamento de pais da Organizagio
Mundial da Satde, implantado em parceria com a Prefeitura Municipal de Curitiba.
Coordenadora do movimento Capricha na Inclusdo. E uma das realizadoras no Brasil da
Pesquisa para o Relatorio Global de Satde da OMS e Unicef, em parceria cientifica com a
Universidade Federal do Parand. Condecorada com a Comenda da Ordem da Luz dos Pinhais
pelos servigos prestados a comunidade curitibana em 2018, Foi premiada, em 2018, com o
prémio Viver Inspiradores realizado pela revista Viver ¢ pelo Prémio Mulher Curitiba
Empreendedora, concedido pela Camara de Vereador de Curitiba em 2019. Participou como
palestrante em congresso na China, Rio de Janeiro ¢ em Brasilia (no Congresso Nacional). E
organizadora de seminario do Instituto Ico Project (2018 ¢ 2021) ¢ do evento internacional
Advocacy Leadership Network, que visa unir ativistas do movimento do autismo no mundo
(2021). Co-autora do livro Ico ¢ 0 Mundo que queremos construir, criado em formato acessivel
¢ disponibilizado gratuitamente. Organizadora da coletanea Capricha na Inclusdo, com livio
publicado em 2020, distribuido gratuitamente em formato e-book ¢ impresso.

! PATEL, V.; KIELING, C.; MAULIK, P. K.; DIVAN, G. Improving access for
children with mental disorders: A global perspective. Archives of Disase in Chilhood,
98, 323-327,2013.
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Em setembro de 2015, 193 paises-membros da Organizagdo das
Nagdes Unidas (ONU), reunidos em Assembleia Geral, adotaram o
documento “Transformando o Nosso Mundo: a Agenda 2030 para o
Desenvolvimento Sustentavel”. Em momento posterior, o atual secretario-
geral da ONU, Antonio Guterres, assim enfatizou: “a Agenda 2030 ¢ a nossa
Declarag@o Global de Interdependéncia.” Por sua magnitude, trata-se de um
compromisso real de acdes interdependentes, aferiveis e transformadoras
para erradicar a extrema pobreza, garantir a paz mundial e respeitar o limite
dos recursos do planeta, sem deixar ninguém para tras.

Ao reconhecer a elimina¢do da extrema pobreza como maior
desafio, a Agenda 2030 se compde de 17 Objetivos de Desenvolvimento
Sustentaveis (ODS) integrados, divididos em 169 metas, refletindo
equilibrio dos trés pilares do desenvolvimento proposto: social, ambiental e
econdmico. Os ODS que norteiam as urgentes a¢des dos paises-membros
em areas de grande relevancia (humanidade, planeta, prosperidade, paz
universal e parcerias) resultaram de dois anos de consultas publicas, para
garantir a oitiva de todos, especialmente dos mais vulneraveis. Sao objetivos
corajosos e audaciosos, porém, possiveis de serem realizados para a
concretizagdo de um mundo mais resiliente e sustentavel >

A Saude e Bem-Estar estdo assegurados no ODS de numero 3, no
qual se almeja vida saudavel e promover bem-estar para todos e em todas
as idades. Dentro deste Objetivo, encontra-se a meta de numero 3¢ que visa
“aumentar substancialmente o financiamento da saude e o recrutamento,
desenvolvimento, treinamento e reten¢do do pessoal de saide nos paises em
desenvolvimento, especialmente nos paises de menor desenvolvimento
relativos e nos pequenos Estados insulares em desenvolvimento.”.
Combinada com esta meta esta a meta de numero 3.8, chamada de Saude
Universal, para “atingir a cobertura universal de saude, incluindo a protecdo
do risco financeiro, o acesso a servigo de saude essenciais de qualidade e o

2 Site Agenda 2030 da ONU, 2020. www.agenda2030.com.br/sobre. Acesso em: 17/11/2020.
3 Site da ONU, 2020. www.sdgs.un.org/2030agenda. Acesso em: 17/11/2020.
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acesso a medicamentos e vacinas essenciais, seguros, eficazes, de qualidade
e a precos acessiveis para todos.”

Assim, para que seja alcancada a meta de cobertura universal na
salde, sem se olvidar de nenhum grupo ou situagdo, criangas com atrasos no
desenvolvimento, em especial, criancas com autismo ndo podem ser deixados
de lado. Elas se tornaram um desafio crescente para os sistemas de saude
mundiais, pois a maioria ndo tem acesso aos cuidados necessarios ao
atingimento de seu pleno potencial. A medida em que a populagio infantil
continua a aumentar, essas condicdes tendem a, gradualmente, agravar a falta
de condigdes de acesso a salde e bem-estar para as criangas com deficiéncia.4

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), estima-se que
mais de 50 milhGes de criancas no mundo tenham algum atraso no
desenvolvimento, tais como autismo, deficiéncia intelectual, distirbio da fala,
paralisia cerebral e déficit de atencdo e hiperatividade. Muitas delas vivem
em paises de baixa renda ou em desenvolvimento, e ndo raro, negada
matricula e acesso a escolas. Ainda, sdo mais propensas a sofrerem violéncia,
negligéncia e abusos de diferentes formas.5Além disso, sdo estigmatizadas e
seus pais e cuidadores experimentam maior isolamento social.

Cientes da escassez de servicos adequados, bem como limitagdes
logisticas e orgcamentarias das intervencdes para alcancar todas as criangas
com atraso no desenvolvimento, preconiza-se a capacitacdo de seus pais
ou principais cuidadores como o recurso adequado, sendo a Unica
possibilidade de melhora em seus quadros clinicos.

Dessa forma, a OMS reconhece o importante papel da familia
no desenvolvimento infantil e a partir dessa premissa, desenvolveu em

4 Whiteford HA, Degenhardt L et al. Global burden of disease attributable to mental
and substance use disorders: findings from the Global Burden of Disease Study 2010.
The Lancet. 2013 Nov 9; 382(9904):1575-86. doi: 10.1016/S0140-6736(13)61611-6.
Epub 2013 Aug 29. PMID: 23993280.

5JONES, L.; BELLI, MA.; WOOD, S. et al. Prevalence and risk of violence against
children with disabilities: a systematic review and meta-analysis of observational
studies. The Lancet, Volume 380, Issue 9845, 2012, Pag. 899-907,
(http://lwww.sciencedirect.com/science/artide/pii/S0140673612606928).
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colaboragdo com a fundagdo americana Autism Speaks, um programa de
capacitagdo e treinamento de pais e cuidadores de criangas de 2 a 9 anos
com atraso no desenvolvimento, para promover melhora na qualidade de
vida dessas criangas. Tal programa foi apresentado aos paises-membros
como uma potencial solugido para alcancar a ODS de n. 3, langando o
olhar para aqueles que estdo fora do sistema: as criangas com autismo.

Na literatura cientifica mundial, a interveng¢do mediada pelos
cuidadores ou pais promove mudangas significativas na qualidade de
vida da crianca autista. E eficaz na melhora do engajamento,
comunica¢io e na diminui¢do de comportamentos desafiadores.® No
referido Programa de Treinamento, ensina-se ao pais utilizarem de
atividades ludicas estruturadas e rotinas do dia-a-dia como forma de
oportunizar o aprendizado, estimulagdo e desenvolvimento de suas
criangas, no proprio ambiente doméstico.

A capacitagdo consiste em 9 encontros em grupo e 3 visitas
domiciliares, ministrados por facilitadores ndo especialistas, sob supervisdo
de instrutores da area da saude habilitados no Programa criado pela OMS.
Atualmente, este Programa esta sendo testado em mais de 30 paises em
varias regides do globo, em diferentes contextos culturais e econdmicos.
Estima-se que mais de 300 profissionais ndo especialistas tenham aprendido
ametodologia e treinado cerca de 2.500 familias.”

6 ALTHOFF, CE; DAMMANN, CP, HOPE, SJ; AUSDERAU, KK. Parent-Mediated
Interventions for Children With Autism Spectrum Disorder: A Systematic Review. Am
J Occup Ther. 2019 May/Jun;73(3):7303205010p1-7303205010p13. doi:
10.5014/aj0t.2019.030015. PMID: 31120831.

7 No Brasil, Programa de Treinamento de habilidades de cuidadores da OMS
(caregivers skills training) esta sendo implantando de forma pioneira pela Prefeitura
Municipal de Curitiba em parceria com o Instituto Ico Project para seu financiamento
¢ gestdo da implementagdo. O treinamento de pais ¢ cuidadores da OMS configura
como atendimento ao da Secretaria Municipal de Saude ¢ € realizado no Ambulatério
de Especialidade Neurologica (Encantar). A pesquisa de validagdo da metodologia ¢
realizada pela Universidade Federal do Parana, sob a coordenacio cientifica do Prof.
Dr. Gustavo Manoel Shier Déria ¢ Prof. Dra. Fatima Minetto. Somente apds a
confirmagao de que hd aceitagao ¢ viabilidade ¢ que o Programa podera ser disseminado
pelo Brasil. Em outubro de 2018 finalizou-se a segunda fase de implantacio, ja com
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Os estudos realizados na implementacdo deste Programa de
Treinamento apontam, n3o apenas a efetividade da capacitagdo para
intervengdo mediada por pais, mas a boa aceitagdo e viabilidade do
Programa da OMS nas comunidades®. Varias revisdes cientificas
sugerem que os pais sdo capazes de aprender habilidades técnicas
necessarias para ajudar seus filhos com transtornos do desenvolvimento,
oportunizando muitos beneficios para as criangas, além da diminui¢do
do estresse parental e bem-estar da familia.’

Como ja se disse, OMS aponta que a maioria das criangas com
transtornos no desenvolvimento vivem em paises de média e baixa renda,
onde h&a poucos (ou até mesmo nenhum) servicos de intervengdo
disponiveis para que essas criangas possam atingir seu pleno potencial;
nesses paises, € escasso O acesso a psiquiatras, psicdlogos e outros
profissionais especialistas. Por essa razdo, disponibilizar treinamento
para a populagdo afetada através de ndo especialistas (por exemplo: pais,
professores e agentes comunitarios) torna-se mandatorio, conforme
apontado em diversos estudos. Propicia o aumento da escala e,
consequentemente, o acesso ao tratamento adequado.

Aliado aos beneficios diretos para as familias e para as criangas,
a interven¢do mediada por pais e cuidadores tem o conddo de aumentar
a aceitagdo parental da condicdo de seu filho, promover a
conscientiza¢do na comunidade e reduzir os estigmas com relagdo as

capacitacio das primeiras familias. Em outubro de 2020, novos grupos de pais foram
selecionados para a ultima etapa de validagdo cientifica. A coordenagdo nacional geral
esta a cargo da Autora do presente artigo.

8 Salomone, Erica & Pacione, Laura & Shire, Stephanie & Brown, Felicity & Reichow,
Brian & Servili, Chiara. (2019). Development of the WHO Caregiver Skills Training
Program for Developmental Disorders or Delays. Frontiers in Psychiatry. 10. 769.
10.3389/fpsyt.2019.00769.

? McConachie, Helen & Diggle, Tim. (2006). Parent implemented early intervention
for young children with autism spectrum disorder: A systematic review. Journal of
Evaluation in Clinical Practice. 13. 120 - 129. 10.1111/j.1365-2753.2006.00674..x.
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pessoas com transtornos do desenvolvimento, o que resulta em maior
possibilidade de inclusdo social.

Em ultima instancia, a efetivagdo de programas que contemplem
0 acesso universal a intervengdo para estimulag@o apropriada de criangas
com autismo e outros transtornos do desenvolvimento significa assegurar o
que preconiza a Convengdo de Direitos da Pessoa com Deficiéncia da
ONU". No preambulo da CDPD, ressalta-se o papel primordial da familia
em relago a pessoa com deficiéncia:

“Os Estados Partes da presente Convengdo,

a. Relembrando os principios consagrados na Carta das
Nagdes Unidas, que reconhecem a dignidade ¢ o valor
inerentes ¢ os direitos iguais ¢ inalienaveis de todos os
membros da familia humana como o fundamento da
liberdade, da justica ¢ da paz no mundo; (...)

t. Salientando o fato de que a maioria das pessoas com
deficiéncia vive em condi¢des de pobreza ¢, neste sentido,
reconhecendo a necessidade critica de lidar com o impacto
negativo da pobreza sobre pessoas com deficiéncia; (...)

x. Convencidos de que a familia é o nicleo natural e
fundamental da sociedade e tem o direito de receber a
protecio da sociedade e do Estado e de que as pessoas
com deficiéncia e seus familiares devem receber a
protecio e a assisténcia necessarias para que as
familias possam contribuir para o pleno e igual
desfrute dos direitos das pessoas com deficiéncia; (...)

Ainda, o art. 7 do mesmo diploma declara que os Estados partes
deverdo tomar todas as medidas necessarias para assegurar as criangas com
deficiéncia o pleno desfrute de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais, em igualdade de oportunidades com as demais criangas.

Acgdes e Programas que visem a diminui¢do das diferengas de
acesso € que proporcionem o atingimento do pleno potencial das criangas

19 Promulgada no Brasil através do Decreto n. 6.949 de 25 de agosto de 2009, com
status de Emenda a Constituicdo Federal
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com deficiéncia, dentre elas as criancas com autismo'!, deverdio receber
consideragdo primordial, conforme item 2 do art. 5 da CDPD.

Ademais, de acordo com o art. 25 da mesma Convengao, os
Estados partes reconhecem que as pessoas com deficiéncia tém direito a
usufruir o padrdo mais elevado possivel de satde (por praticas baseadas
em evidéncias), devendo tomar providéncias para O acesso as
intervengdes precoces.

Parafraseando o video informativo do Programa Caregivers
Skills Training exibido em evento da OMS e do UNICEEF realizado em
paralelo a Assembleia Geral da ONU em setembro de 2019: “Alcangar a
todas as criangas ¢ a chave do sucesso para o desenvolvimento
sustentavel e ndo podemos deixar ninguém para tras.”

De modo conclusivo e diante do compromisso internacional
assumido pelo Brasil, extrai-se que o acesso a intervengao precoce aliado
ao envolvimento parental com treinamento adequado, transpassa a
doutrina juridica e cientifica. A intervenc¢do mediada por pais € a Gnica
oportunidade que essas criangas tém de atingimento de seu potencial
humano através da melhora na sua qualidade de vida. Somente assim o
imperioso principio ético da Agenda 2030 da ONU, “ninguém sera
deixado para tras”, sera efetivamente concretizado.
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ENTREVISTA COM UM ADVOGADO AUTISTA

Engels Bandeira da Silva*
Francisco Thomaz Telles”

RESUMO: O presente trabalho/artigo visa buscar o entendimento sobre as
dificuldades que sofrem as pessoas autistas. A entrevista pessoal, na qual o
entrevistador advogado Francisco Thomaz Telles faz perguntas ao
entrevistado Engels Bandeira da Silva, advogado e pessoa autista, visa
esclarecer diversas questdes sob o olhar de uma pessoa que esta dentro do
espectro. As questdes abordadas buscam ajudar outras pessoas dentro do
espectro autista no mercado de trabalho, no ensino superior, além de alertar
sobre a importancia do diagnostico precoce.

Palavras-chave: Autismo. Pessoa. Diagnostico. Trabalho. Entrevista.

Francisco: Engels, gostaria que vocé se apresentasse primeiramente e
em seguida falasse quais foram as suas maiores dificuldades na infancia.
Engels: Bom, primeiramente me chamo Engels Bandeira da Silva, tenho
26 anos, sou advogado e sou uma pessoa autista; estou militando pela
causa da neurodiversidade.

A minha maior dificuldade no periodo da infancia foi falar, aprendi a
falar somente aos 5 anos. Poucas pessoas acreditavam que eu iria
progredir, porém com muito esfor¢o fui conseguindo; poucas pessoas
acreditavam que eu iria me formar no ensino médio e hoje tenho ensino
superior com a carteira da OAB e quero fazer concurso publico.

" Bacharel em Direito pela Universidade do Vale do Rio dos Sinos — Unisinos desde
2016, e Advogado do escritorio Bandeira e Silva Advogados desde 2017.

" Advogado, vice-presidente da Comissdo Especial dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da OAB/RS, membro da Comissdo Especial de Defesa dos Direitos da
Pessoa com Autismo do CFOAB.
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Francisco: Vocé de alguma maneira ja sofreu algum preconceito por ser
uma pessoa autista?

Engels: Sim, e muito, principalmente na escola, tenho um problema
grave de coordenagdo motora fina, por esse motivo soffia muito
preconceito, principalmente na pratica de esportes. Ja no ensino médio o
maior preconceito que sofri, a meu ver, foi em relagdio a minha
ingenuidade: sempre era o ultimo a entender certas piadas; hoje em dia
ja entendo melhor figuras de linguagem. Também sofria preconceito pelo
meu jeito de me vestir no inicio da carreira como advogado e de andar,
bem como pela minha voz que € mais devagar.

Francisco: Falando do seu periodo escolar, vocé tinha algum tipo de
dificuldade de aprendizagem?

Engels: Como dito anteriormente, tenho dificuldade de interpretar figuras
de linguagens, entdo tenho muita dificuldade de interpretar texto, desde
sempre até¢ agora. Meu maior medo de fazer concurso publico s@o as
questdes de interpretagdes de textos. Além desse fato, sempre tive
dificuldade em organizagio, desde a escola até os dias de hoje no trabalho;
esse meu problema de organizagdo ¢ devido a disfuncdo executiva que
tenho, que ¢ constantemente confundida com desleixo ou preguica.

Francisco: Com que idade vocé teve seu diagndstico de autismo e qual
foi a sua reacdo e a de seus familiares com a descoberta?

Engels: Bom, eu sempre me achei diferente, tive diagnosticos diversos,
o mais comum Transtorno Obsessivo Compulsivo — TOC. Sempre
acreditei que tinha algo diferente em mim, porque sempre tive questdes
inexplicaveis como interesses restritos, alguns momentos de dificuldades
de rela¢des interpessoais, meus movimentos repetitivos, € sempre tive o
rétulo de preguigoso, o qual nunca acreditei. Em minhas pesquisas
acreditava firmemente que era disléxico, até que com 24 anos fui
novamente a uma médica em Porto Alegre que na primeira consulta
afirmou que eu era autista. Inicialmente ndo acreditei, por tanta
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desinformagdo sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Me
achava a pior pessoa do mundo, entrei em depressdo, mas depois passou.
Me formei com 22 anos e ja tinha passado na prova da OAB. Acreditava
que eu era incapaz de tudo, hoje vejo que nao.

A reagdo da minha familia ndo foi de surpresa, todos sabiam que eu era uma
pessoa diferente, minha mae faleceu em julho de 2019 e eu consegui meu
diagnostico em maio de 2019. Fiquei tranquilo que minha mae faleceu
sabendo o que eu tinha e entendendo o motivo da minha diferenga.

Francisco: Pelo que pude observar, a falta do diagnostico correto trouxe
alguns prejuizos a sua vida, quais foram os principais?

Engels: Os principais prejuizos que tive com a falta de diagnostico precoce
foram que adquiri ao longo do tempo depressdo e ansiedade. Muitas pessoas
autistas adquirem depressdo e ansiedade justamente por ndo saberem o
porqué sdo diferentes, o porqué agem de determinada forma, e isso vai
gerando determinadas comorbidades que poderiam ser evitadas se os
primeiros sinais de autismo fossem notados. E interessante perceber que o
indice de suicidio de pessoas autistas ¢ maior que o de pessoas neurotipicas,
algo que poderia ser evitado com o tratamento correto.

Francisco: O que vocé nota de diferente no comportamento entre
pessoas com TEA do sexo masculino e feminino?

Engels: Sim, o autismo € um espectro, por isso se chama Transtorno do
Espectro Autista, dessa forma nenhum autista € igual ao outro. Mas
pegando essa questdo da diferenca de comportamento de autistas homens
e mulheres, a grande maioria das mulheres autistas agem por imitagao, o
que tende a dificultar o diagnostico, sendo muitas vezes chamadas
apenas de timidas ou introvertidas. Ja no caso do autismo masculino a
grande maioria dos homens ndo agem por imitagdo, porém ha excegdes,
em ambos o0s casos. No meu caso especifico sempre imitei
comportamento de pessoas ndo autistas para me encaixar, entretanto
nunca podemos generalizar.
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Francisco: O autismo ¢ dividido em trés graus: leve, moderado e severo.
Na sua visdo, quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas pelas pessoas
autistas de graus 2 e 37

Engels: Estou em diversos grupos sobre o autismo no Facebook e pelo
que noto as maiores dificuldades sdo enfrentadas pelas familias de baixa
renda. Tratamento adequado, medicamentos, escolas, que muitas vezes
negam a matricula dizendo que faltam professores especializados. A
propria seguranca dessas pessoas quando o cuidador falecer, essas sdo
com certeza as maiores preocupacdes que percebo nos grupos de pais e
maes de autistas.

Francisco: Na sua profissio como advogado, quais sdo as maiores
dificuldades que vocé vem enfrentando?

Engels: Minhas maiores dificuldades em relagdo ao trabalho tém a ver
com a organizag¢do por conta da disfungdo executiva. Os prazos sdo algo
extremamente dificil para acompanhar. Também no inicio tive bastante
dificuldade em realizar as audiéncias, porém agora aos poucos estou
conseguindo. Outra dificuldade que tenho € a agitagdo do escritorio em
que trabalho, ndo consigo fazer mais de uma coisa por vez. Se estou
fazendo uma peti¢do, ndo consigo atender um cliente. Para fazer algo
bem feito, preciso fazer somente uma coisa por vez.

Francisco: Sua vida mudou bastante depois do diagndstico de autismo?
Engels: Sim, inicialmente como disse entrei em depressdo, mas depois
foi libertador, porque finalmente entendi as minhas dificuldades em
relacionamentos anteriores € minhas dificuldades no trabalho. Antes
nunca tinha conseguido me firmar num emprego. Hoje por causa do
diagndstico sei das minhas limitagdes e dificuldades e agora consigo
advogar. E uma pena que nem todas as pessoas autistas tenham as
mesmas oportunidades que eu tive.
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Francisco: O que te ajudou a entender e aceitar melhor o diagndstico de
autismo em sua vida?

Engels: Bom, essa resposta vai ser longa, mas a primeira coisa que me
ajudou foi a terapia, pois estava em um longo periodo de depressao,
inclusive pela perda da minha mae. A psicoterapia me ajudou muito,
inclusive eu sai por conta propria uns dois meses atras e quase tive uma
recaida. Entdo € muito importante sair da terapia somente quando o(a)
psicologo(a) concordar. Além disso, os proprios grupos de pessoas
autistas foram fundamentais. Alias, todos os seres humanos deveriam
fazer terapia, ¢ algo maravilhoso! Além disso o contato com outras
pessoas autistas em grupos de Facebook e WhatsApp foram
fundamentais para buscar me entender. Nesses grupos compartilhamos
nossas dificuldades e isso nos fortalece.

Francisco: Quais sdos os seus maiores desafios para o futuro e quais sdo
suas expectativas?

Engels: Meu maior desafio € continuar lutando contra o preconceito.
Sempre sentia que sofria e sofro preconceito, mas hoje eu sei o porqué.
Além disso, continuar trabalhando, com as devidas limitagdes
necessarias, que me ajudam na organizagdo, mas que me ajudaram a
chegar aonde estou, pois apesar de ter me formado em Direito jamais me
imaginava advogando, ou quem sabe sendo juiz um dia. Hoje ja consigo
me ver fazendo 1sso, e minha maior alegria € saber que com certeza estou
dando orgulho para minha mae.
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Fabiani Oliveira Borges da Silva*

Para Luis (guerreiro glorioso) Fernando (que segue em fiente
com coragem), meu filho, Nando, por me ensinar, todos os dias,
que o amor é uma poténcia infinita e desaprender tudo para
aprender novamente é a li¢do.

SUMARIO: 1 Introdugdo. 2 Canabidiol e autismo. 3 Acessos legais.
4 Conclusdo. Referéncias.

1 INTRODUCAO

Escrever sobre um tema polémico é sempre um desafio que
requer parcimonia, tecnicidade e bom senso, especialmente quando se
esta pessoal e profissionalmente envolvido no assunto.

Assim, advirto, de pronto, que essa escrita ndo se da na condigio de
mae de crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) que fez uso de
Canabidiol — em que pese essa experiéncia seja, também, aqui pontuada —
mas sim na perspectiva da advogada de inumeros familiares de autistas, que
buscam acesso a tratamentos, terapias e medicamentos para seus filhos(as).

" Advogada com 22 anos de experiéncia, sdcia do Espinheira Borges & Quadros
Advogados Associados, Especialista em Direito Processual Civil pela UNIFACS, em
Direito Eletrdnico pela Escola Paulista de Direito, ¢ em Compliance IBCCrim-
Coimbra, possui Formagao Avangada em Ciberespago pela Unifoj-Coimbra, certificada
pela EXIN Privacy and Data Protection Essentials (PDPE), membro do IAPP — The
International Association of Privacy Professionals, do Instituto Brasileiro de Direito
da Informatica; do Instituto Brasileiro de Direito Digital — IBDDIG, da ISOC (Internet
Society) Brasil, da Comissdo Permanente de TT da OAB/BA, da Comissdo de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Autismo do CFOAB, da AB2L — Associa¢do Brasileira
de Lawtechs e Legatechs, ¢ co-fundadora do capitulo de Salvador do Legal Hackers.
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Dito isso, vale a pena informar que o canabidiol (CBD) ¢ uma
das mais de 400 substincias derivadas da cannabis sativa, nome
cientifico da maconha, que ndo possui os efeitos alucinogenos da droga,
estes causados pelo THC (Tetra-Hidro-canabinol)!. Os efeitos
medicinais dos derivados desta planta, vem sendo testados desde o
século XIX, pelo psiquiatra Jacques Moureau? para tratamento de
inumeros sintomas, que vao de dores cronicas a alteragdes do Sistema
Nervoso Central (SNC), entdo, ndo € de se estranhar que o caminho do
CBD encontrasse o do Autismo em algum momento.

Qual pai ou mie de crianga com deficiéncia, que geralmente ja
tentaram todos os tratamentos possiveis, muitas vezes sem sucesso, Nao
ousaria pensar: e por que nio? E a partir desse questionamento, inclusive, que
muitos pais e cuidadores se langam em buscas de tratamentos duvidosos, em
buscas de processos de cura para um transtorno que ndo € curavel, ou mesmo
de uma “normatizagdo” da crianga ou adulto com deficiéncia.

Nesse sentido o que se busca responder com o presente artigo
¢: ha indicacdo do canabidiol para o autismo? Se meu filho tiver essa
indicagdo como fazer juridicamente para obter essa medicagdo? Como a
perspectiva médica e juridica se encontram sobre esse tema? Avancemos
sobre o assunto.

2 CANABIDIOL E AUTISMO

O primeiro ponto que precisa, por compromisso €tico de uma néo
profissional de saude, ser esclarecido €: ndo existe estudo cientifico
rigoroso, como duplo cego, randomizado, de amplo espectro, com efeitos
estatisticamente superior a 30% (trinta por cento), a fim de ndo ser

! Disponivel em: https://site. mppr.mp.br/modules/conteudo/conteudo. php?conteudo=3
252. Acesso em: 05 out. 2020.

2 Disponivel em: hitps://www.sbp.com.br/fileadmin/user upload/Nota Uso-do-Canabidio
I-na-populac_a o-Pedia trica- SBP- ABP REVISADO EM 5 DE DEZEMBRO
DE 2017 POR LEONARDO MARTES OK.pdf. Acesso em: 04 out. 2020.
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considerado efeito ao placebo, ou Revisdo Sistematica ou Metanalise com
critérios aceitos pelas instituigdes cientificas mais reputadas, como a
Cochrane Collaboration, que que comprove haver indicagdo do uso do CDB
para o Autismo. E € isto que afirmam a Sociedade Brasileira de Pediatria e
a Associacio Brasileira de Pediatria quando afirmam em Nota Ptblica®:

Existem estudos em andamentos, a maioria
observacionais, sem controle ou randomizacio. Alguns
relatos de casos demonstraram boa resposta terapéutica,
outros nem tanto ¢ geralmente os pacientes apresentavam
TEA associados com quadros comportamentais graves.
Portanto, até a presente data nio ha indicacdo baseada em
evidéncia cientifica robusta que ateste 0 uso em criangas ¢
adolescentes com transtorno do espectro do autismo.
Estudos, principalmente para melhora do interesse social,
estdo em andamento, porém, até 0 momento nenhum que
realmente demonstre eficacia e seguranga o suficiente para
0 uso desta substancia no TEA. Nio hd, até¢ o presente
momento, nenhum medicamento especifico para o
tratamento do TEA, apenas para controlar sintomas que
oferecam algum prejuizo.

A SBP e a ABP ndio s6 reconhecem a relevancia da busca de
terapias efetivas para auxiliar o tratamento dos pacientes
pediatricos com transtornos do desenvolvimento, como
também valoriza os esforgos nesse sentido.

Mas se ndo existe evidéncia cientifica, de onde surgem as
recomendacdes de tratamento nesse sentido? Ocorre que cerca de 40%*
dos autistas possuem epilepsia associada ao TEA, e dentro destes muitos
sdo casos de epilepsia refrataria, ou seja, apresentam uma forma da
doenga em que as crises epilépticas sdo de dificil controle através das
medicagdes existentes no mercado.

3 Disponivel em: https://www.sbp.com.br/fileadmin/user upload/Nota_Uso-do-
Canabidiol- na- populac _a o-Pedia trica- SBP- ABP REVISADO EM 5 DE DEZ
EMBRO DE 2017 POR LEONARDO MARTES OK.pdf. Acesso em: 04 out. 2020.

4 LUKMANII, S. et al. The co-occurrence of epilepsy and autism: A systematic
review. Epilepsy & Behavior, 98, 238-248, 2019.
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Nesse sentido, a SBP e ABP explicam:

Como principais indicacdes estariam as sindromes
epilépticas, como exemplos principais a sindrome de
Dravet (cpilepsia mioclonica severa da infincia), a
sindrome ou encefalopatia epiléptica de LennoxGastaut ¢
a sindrome de Doose (epilepsia mioclonica-astitica). Em
revisdo recente, Lauren et. al, 2016, em um estudo de
acompanhamento de uma coorte demonstrou uma resposta
de aproximadamente 24% no auxilio de controle das crises
epilépticas com o uso do canabidiol nestes tipos de
epilepsia de dificil controle, apresentando efeitos adversos
em torno de 19% dos casos; até 71% dos pacientes
acompanhados neste estudo encerraram o uso da
medicacdo, na grande maioria por faléncia de resultado no
controle das crises epilépticas.

Importante ressaltar que o canabidiol ndo ¢ medicacfo de
primeira escolha para nenhum tipo de epilepsia, nunca deve
ser usado em monoterapia, ¢ sim sempre associado aos
antiepilépticos tradicionais existentes ¢ ja em tratamento.

(..)

A responsabilidade ¢ a ética destes departamentos sdo de
esclarecer a todos que até o presente momento ndo hd, na
infancia, evidéncia cientifica classe I ou II para que esta
substincia scja usada para qualquer outra situagfio que nio
sejam as crises epilépticas de muito dificil controle ¢ que
nio respondam as terapéuticas atuais.

Observem, entdo, que € possivel inferir que pais de pacientes no
TEA, assim como muitos médicos que ndo acabam ndo seguindo as
evidéncias cientificas, olhem para resultados positivos com CBD para
epilepsia refrataria e, dentro do processo de espelhamento e reconhecimento
que vivem na maternidade e paternidade atipica, decidam tentar o uso dessa
medicagdo, na tentativa de buscar melhor qualidade de vida no manejo dos
quadros de ansiedade, irritabilidade e estereotipias que muitas vezes tornam
a qualidade de vida dos autistas excessivamente dificil.

Este, inclusive, foi o pensamento que me ocorreu, quando decidi
buscar o canabidiol como op¢do de medicacdo, e, que, efetivamente,
desaguou em apenas mais um gasto inutil de dinheiro, sem qualquer
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beneficio ou ganho para meu filho, confirmando, portanto, as evidéncias
cientificas de que ndo havia qualquer indicacdo terapéutica daquele uso.

Como se depreende do quanto transcrito acima, a unica hipotese
que as duas associagdes citadas consideram valida para uso do canabidiol
¢ no manejo de crises epilépticas refratarias (fora de controle) que ndo
respondam as terapias ja conhecidas da medicina.

Esclarecida tal premissa, portanto, cabe a indagagdo, e as
familias que possuem essa indicagdo, o que fazer? Como e a quem
recorrer para poder fazer uso do CBD, considerando as restri¢des legais
impostas a cannabis? E o que tentaremos esclarecer a seguir.

3 ACESSOS LEGAIS

Até meados deste ano, a importagdo de produtos a base de
canabidiol obedeciam regras mais duras da Agencia de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA), em que eram necessarios para requerer a
autorizagdo de importagdo, além da prescrigdo do médico, laudo proprio,
formulario de solicitagdo e termo de responsabilidade, que eram
preenchidos separadamente pelo responsavel legal do paciente ou este,
se maior de idade, e pelo profissional de saude também, além do envio
de documentos de identifica¢do do paciente e responsavel. E as mesmas
levavam em torno de 60 a 90 dias®, com validade de 01 (um) ano.

No final de 2019 e no inicio de 2020 a ANVISA publicou as
Resolugdes da Diretoria Colegiada (RDC) n°s 327/2019 e 335/2020°
que, respectivamente, alterariam as regras ndao apenas de importagao,
mas também de fabricagdo e comercializagdo de medicamentos a base

> NA: Tempo esperado pela autora quando requereu a importagio do medicamento.

¢ Disponivel em: https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/resolucao-da-diretoria-
colegiada-rdc-n-327-de-9-de-dezembro-de-2019-232669072; ¢ https://www.in.gov.br/
en/web/dou/-/resolucao-rdc-n-335-de-24-de-janeiro-de-2020-239866072. Acesso em:
10 out. 2020.
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de CBD no pais, inclusive ampliando para 02 (dois) anos a validade das
autorizagdes de importacdo ja em vigor bem como novas a ser emitidas.

Em que pese as mudangas citadas ja deem conta da chegada de
produtos a base de CBD as farmécias’, os precos ainda sdo proibitivos
para a maioria das familias brasileiras — cujo custo financeiro médio com
um filho autista, em 2010, foi estimado em R$ 9.707,00% — considerando
que um unico frasco com 30ml de CBD chega a custar mais de R$
2.000,00 (dois mil reais).

Nesse sentido, a porta de acesso ao canabidiol por recorrente e
Obvias vezes € o Poder Judiciario, através de processos em que os pais
cuidadores de pessoas autistas buscam o fornecimento do medicamento
por for¢a de decisdo judicial.

Os operadores do Direito, entdo, tém um papel fundamental nestes
processos, seja na garantia de acesso a justica (especialmente das
Defensorias Publicas Estaduais, da Unido, e Advogados), seja na
intervencdo e julgamento destes processos (Ministério Publico e
Magistrados), de modo que possam compreender o que € o Autismo, quais
as comorbidades que acompanham o espectro — obviamente neste caso a
epilepsia — e as recomendac¢des médicas dos jurisdicionados que tutelam.

A jurisprudéncia patria € unissona sobre o tema, inclusive no
sentido da responsabilidade solidaria entre os entes federativos no que
tange a garantia constitucional a saude, a saber:

" Matérias jornalisticas disponiveis em: https://gl.globo.com/ciencia-e-saude/noticia/2
020/04/22/anvisa-autoriza-comercializacao-de-de-farmaco-abase-de-canabidiol . ghtm;
https://campinas.com.br/bem-estar/2020/06/aprovado-pela-anvisa-canabidiol-comeca
-a-chegar-as-farmacias-brasileiras/; https://www.cannabisesaude.com.br/primeiro-can
abidiol-brasileiro-autorizado-pela-anvisa-custa-r-r-2- 143/#:~text=Reda%C3%A7%C
3%A30%20Cannabis%20%26%20Sa%C3%BAde&text=0%20fitof%C3%A lrmaco
%20de%20CBD%20produzido,produto?620%C3%A9%20de%20R%24%202.500; ¢
https://www.uol.com.br/vivabem/noticias/redacao/2020/05/12/canabidiol-desenvolvid
o-na-usp-chega-as-farmacias-compra-requer-receita. htm. Acesso em: 07 out. 2020.

8 Hitp://www.psiquiatriainfantil.com.br/teses/WalterCamargosJunior.pdf.
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ADMINISTRATIVO E  PROCESSUAL CIVIL.
FORNECIMENTO DE MEDICAMENTOS.
CANABIDIOL. EPILEPSIA REFRATARIA DE DIFICIL
CONTROLE. LEGITIMIDADE PASSIVA.
SOLIDARIEDADE. ORCAMENTO E RESERVA DO
POSSIVEL. DEMONSTRACAO DA
IMPRESCINDIBILIDADE DO FARMACO. 1. Unido,
Estados ¢ Municipios detém legitimidade para figurar no poélo
passivo de acdo onde postulado o fornecimento publico de
medicamentos. 2. Soliddria a responsabilidade dos entes da
Federagio quanto ao fornecimento de medicamentos, ¢ direito
da parte autora litigar contra qualquer deles, sendo, também, os
trés entes igualmente responsaveis pelo Onus financeiro
advindo da aquisi¢do do tratamento médico postulado. 3. O
orcamento ¢ a reserva do possivel, quando alegados
genericamente, ndo importam em vedagdo A intervengdo do
Judicidrio em matéria de efetivacio de direitos fundamentais.
4. A pericia judicial corroborou com o diagndstico do
tratamento, concluindo ser imprescindivel a medicagio
pretendida, porquanto "o autor usa uma séric de
anticonvulsivantes em associacio sem sucesso no controle da
sintomatologia" ¢ "entre outros diagndsticos os casos de
epilepsia refratdria tem sido objeto do emprego do canabidiol e
de outros derivados de cannabis com resultados promissores.".
(TRF-4 - AG: 50216371120164040000 5021637-
11.2016.4.04.0000, Relator: MARGA INGE BARTH
TESSLER, Data de Julgamento: 30/08/2016,
TERCEIRA TURMA).

Este tipo de pretensdo encontra forte amparo no ordenamento

juridico, primordialmente, na Constitui¢do Federal, que estabelece, nos
seus arts. 5° e 196, além do principio da dignidade da pessoa humana, o
da protecdo a saude e a familia.

Também hé a garantia da Conveng@o Internacional sobre o
Direito das Pessoas Portadoras de Deficiéncia e da Declaragdo dos
Direitos das Criangas, legislagdes das quais o nosso pais € signatario, e

que indicam a necessidade de protecdo integral do menor, sendo devida
a assisténcia pela familia e pelo Estado.
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Infra constitucionalmente falando, diversos dispositivos legais
também socorrerdo as familias e pacientes que necessitem fazer uso do
canabidiol, dentre elas a Lei n° 13.146, de 6 de Julho de 2015, que
instituiu a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), onde se percebe, claramente, a preocupagdo
do legislador com o respeito a pessoa com deficiéncia, exigindo um
padrdo de vida, saude e protegdo social adequados.

Por derradeiro, mas ndo menos importante, a Lei n° 12.764 de
27 de dezembro de 2012 que institui a Politica Nacional de Proteg@o dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista diz que:

Art. 3° Séo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:
IIT - o acesso a agdes ¢ servicos de saude, com vistas a
atengdo integral as suas necessidades de saude, incluindo:

.)

d) os medicamentos;

Nao se tem duvidas, portanto, que, havendo indicagdo médica —
pautada na melhor evidéncia cientifica disponivel na medicina — devem
os direitos da pessoa com autismo prevalecerem, a fim de que haja a
efetiva garantia de acesso a medicacgdo prescrita, sendo dever de todos os
operadores do Direito a observancia a tais necessidades.

4 CONCLUSAO

O autismo € um espectro, uma gama de condi¢des nao lineares,
algumas vezes assustadoras, quase sempre exaustivas’ para pais e
cuidadores que muitas vezes, no afd de proporcionar alguma melhora na

°Mies de adolescentes e adultos com autismo experimentam estresse cronico
comparavel ao de soldados de combate SELTZER, M. M. et al. Maternal cortisol levels
and behavior problems in adolescents and adults with ASD. Journal of autism and
developmental disorders, 40(4), 457-469, 2010.
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qualidade de vida dos filhos ou entes sob seus cuidados, passam mais
tempo em buscas incessantes sobre pesquisas na area de saude que
muitos profissionais médicos.

Porém, estabelecidos critérios diagnosticos claros a esses pais,
com informagdes médicas e com base em evidéncias cientificas, ndo se
pode negar aos mesmos o direito de buscarem novas terapias para
aqueles sob sua responsabilidade, pois muitas vezes, tais medicamentos
e atendimentos em saude sdo divisores de agua no tratamento e
desenvolvimento daquele ser humano.

E preciso um olhar humanizado, individualizado e algum
critério cientifico, € verdade, por parte daqueles que irdo trabalhar com
demandas juridicas nesse sentido, pois s essa personalizagdo criteriosa
sera capaz de conduzir a melhores resultados de saude e juridicos, para
a pessoa que demanda a necessidade posta a juizo.

A falta de informagdo cientifica de qualidade e de facil acesso
aos pais e cuidadores de autistas precisa ser combatida, e esse processo,
passa, necessariamente, pelas instituigdes, organismos de apoio e
operadores de todo o sistema judiciario. Nao ha que se impedir o acesso
de pessoas com deficiéncia a novas terapias e medicagdes com potencial
beneficio aos mesmos, mas ha de se conscientizar todo uma populagio
para que se isso seja feito de maneira coerente € com lastro na ciéncia e
em dados que apontem o uso seguro das mesmas.

Uma vez acertada a indicagdo, de fato, ndo se pode negar ao
autista o direito de uso ao canabidiol, cabendo a nos, operarios juridicos,
o dever de construir o caminho de acesso do mesmo ao medicamento que
podera lhe proporcionar uma melhora na qualidade de vida.

Por isso, sejamos pontes, aquecidas pelo amor a sensagdo de
justica de dar o Direito a quem o busca, iluminadas pela ajuda ao
proximo, mas seguras ha rota € mapa que a ciéncia pode nos dar.

125



AUTISMO: legislacdo, jurisprudéncia e politicas publicas

REFERENCIAS

BRASIL. Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. D.O.
5 de outubro de 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil
_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 07 out. 2020.

BRASIL. Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012. Institui a Politica
Nacional de Protec@o dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista; e altera o § 3° do art. 98 da Lei n°® 8.112, de 11 de dezembro de
1990. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2011-
2014/2012/1e1/112764 htm. Acesso em: 10 out. 2020.

BRASIL. Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato
2015-2018/2015/1e1/113146.htm. Acesso em: 09 out. 2020.

BRASIL. Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009. Promulga a
Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de margo
de 2007. Disponivel em: http://www .planalto.gov.br/ccivil 03/ ato200
7-2010/2009/decreto/d6949 htm. Acesso em: 08 out. 2020.

BRASIL. Decreto n° 99.710, de 21 de novembro de 1990. Promulga a
Convengdo sobre os Direitos da Criangca. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d99710.htm.
Acesso em: 04 out. 2020.

BRASIL. Ministério da Saude/Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria/Diretoria Colegiada. Resolucio RDC n° 335, de 24 de janeiro
de 2020. Define os critérios e os procedimentos para a importagdo de
Produto derivado de Cannabis, por pessoa fisica, para uso proprio,

126


http://www.planalto.gov.br/ccivil
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12764.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12764.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato200
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d99710.htm

mediante prescrigdo de profissional legalmente habilitado, para
tratamento de saude. Disponivel em: https://www.in.gov.br/en/web/dou
/-/resolucao-rdc-n-335-de-24-de-janeiro-de-2020-239866072.  Acesso
em: 10 out. 2020.

BRASIL. Ministério da Saude/Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria/Diretoria Colegiada. Resolucio RDC n° 327, de 09 de
dezembro de 2019. Dispde sobre os procedimentos para a concessdo da
Autoriza¢do Sanitaria para a fabricagdo e a importagdo, bem como
estabelece requisitos para a comercializagdo, prescri¢do, a dispensagao,
o monitoramento e a fiscalizagdo de produtos de Cannabis para fins
medicinais, e da outras providéncias. Disponivel em: https://www.in.go
v.br/en/web/dou/-/resolucao-da-diretoria-colegiada-rdc-n-327-de-9-de-

dezembro-de-2019-232669072. Acesso em: 10 out. 2020.

CAMARGO JUNIOR, Walter. Custo Familiar com Autismo Infantil.
Tese de Mestrado em Ciéncias da Saude. Instituto de Previdéncia dos
Servidores do Estado de Minas Gerais. Belo Horizonte,
50 p. 2010. Disponivel em: http://www.psiquiatriainfantil.com.br/teses/
WalterCamargosJunior.pdf. Acesso em: 03 out. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM), Resolu¢do no
2.113/14, Diario Oficial; 15/12/2014: se¢ao I, p. 183.

SELTZER, M.M., GREENBERG, J.S., HONG, J. ef al. Maternal
Cortisol Levels and Behavior Problems in Adolescents and Adults with
ASD. J Autism Dev Disord 40, 457-469 (2010). Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2837763/. Acesso em:
06 out. 2020.

127


https://www.in.gov.br/en/web/dou
https://www.in.go
http://www.psiquiatriainfantil.com.br/teses/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2837763/

AUTISMO: legislacdo, jurisprudéncia e politicas publicas

SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA (SBP), ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE PSIQUIATRIA (ABP). Nota de Esclarecimento:
Uso de Canabidiol na Populagio Pediatrica. Disponivel em:
https://www.sbp.com.br/fileadmin/user upload/Nota Uso-do-Canabidi
ol-na-populac__a_ o-Pedia_ trica-SBP-ABP_REVISADO EM 5 DE
'DEZEMBRO DE 2017 POR_ LEONARDO MARTES OK.pdf.
Acesso em: 04 out. 2020.

PEREIRA, A; PEGORARO, LFL; CENDES, F. Autismo e Epilepsia:
modelos e mecanismos. J Epilepsy Clin Neurophysiol 2012; 18(3): 92-96.

128


https://www.sbp.com.br/fileadmin/user_upload/Nota_Uso-do-Canabidi

TEA E 0S TRATAMENTOS NAO CONTEMPLADOS PELO
ROL DA ANS: uma anadlise principioldgica e
jurisprudencial

Giovanna Maria Assis Trad Cavalcanti”
Bruna Trad Peron”

SUMARIO: 1 Notas introdutorias. 2 TEA e as terapéuticas abrangidas e
excluidas pelo rol da ANS. 3 A judicializagdo do rol e a biparti¢iio de
posicionamento entre a 3* e a 4* turma do STJ. 4 Andlise critica dos
fundamentos adotados pela 4* Turma no REsp 1.733.013-PR. 5 A resolugio
da dissidéncia a luz de uma interpretagao logico-sistematica. 6 Conclusio.

1 NOTAS INTRODUTORIAS

Com o crescente aumento de diagnosticos, € natural que os
transtornos do espectro autista tenham sido pauta de discussdes dentro e
fora da comunidade cientifica nos ultimos anos. Conforme dados
apurados no Brasil no ano de 2017, “estimava-se que na faixa etaria de
criangas pré-escolares de zero a quatro anos, de um total de 16.386.239
criangas, 114.704 poderiam ser diagnosticadas com TEA” (BOSA,;
TEIXEIRA; 2017; apud ROCHA; SOUZA; COSTA; PORTES, 2019).

A comunidade cientifica tem trabalhado intensivamente a
procura de tratamentos que visam aumentar a qualidade de vida dos
pacientes diagnosticados, bem como de especializa¢des profissionais
para melhorar o atendimento aos pacientes autistas. Essas pesquisas vém
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mostrando  resultados promissores, com novas possibilidades
terapéuticas descobertas progressivamente.

E comum que pais de criangas diagnosticadas com transtornos do
espectro autista recorram as operadoras de salde privadas intentando
melhores possibilidades de tratamentos e atendimentos médicos; isso vem
gerando, no entanto, um aumento exponencial nas demandas judiciais em
busca do custeio de tratamentos recomendados, diante da recusa das
mesmas operadoras, argumentando, entre outros motivos, a auséncia do
tratamento indicado no rol da ANS. Resultante dos frequentes pedidos
judiciais de autorizacdo de cobertura de tratamentos, a jurisprudéncia patria
encontra-se dividida entre dois entendimentos em relacdo a problemaética
apresentada: o carater taxativo, adotado pela 4aTurma do STJ, ou o carater
exemplificativo do rol da ANS, adotado pela 3aTurma do STJ.

Acerca da polémica, a Agéncia Nacional de Satde Suplementar,
ao atualizar o rol de procedimentos e eventos em salde, por meio da
Resolugdo 465/2021, dispbs que “Para fins de cobertura, considera-se
taxativo o Rol de Procedimentos e Eventos em Salde disposto nesta RN
e seus anexos, podendo as operadoras de planos de assisténcia a saude
oferecer cobertura maior do que a obrigat6ria, por sua iniciativa ou
mediante expressa previsdo no instrumento contratual referente ao plano
privado de assisténcia a satude” (BRASIL, 2021).

Sem duavida, este posicionamento da Agéncia Reguladora
afetara sobremaneira o acesso das pessoas com TEA aos tratamentos
prescritos e indicados, porquanto as Operadoras de Salde ndo hesitardo
em indeferi-los, o que aumentara a judicializacdo. Resulta, ainda, que
teremos uma maior quantidade de demandas desfavordveis aos
pacientes, pois muitos juizes poderdo embasar o indeferimento na
redagdo do art. 2° da Resolugéo referida.

Em suma, eis 0 cenério posto. Intencionando encontrar solucbes
para as frustracbes supracitadas enfrentadas pelos beneficidrios das
operadoras de saude, este artigo visa analisar, a luz da legislacdo pétria e de
principios éticos e morais, 0s entendimentos jurisprudenciais dominantes
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referentes ao carater do rol da ANS e os rumos dessa controvérsia. Para além
dessa reflexdo que objetiva obter a melhor resposta juridica possivel para a
controvérsia, miramos na perspectiva do bem-estar e da dignidade do
paciente autista, beneficiario de plano de saude.

2 TEA E AS TERAPEUTICAS EXCLUIDAS E ABRANGIDAS
PELO ROL DA ANS

Criada a partir da Lei n° 9.961/2000, a ANS ¢ definida como
“orgdo de regulacdo, normatizagdo, controle e fiscalizag@o das atividades
que garantam a assisténcia suplementar a saude”, ditando os parametros
de funcionamento das operadoras de satde. Nesse raciocinio, instituiu-
se o Rol de Procedimentos e Eventos em Saude, definido pela autarquia
como “a listagem minima obrigatoria de exames, consultas, cirurgias e
demais procedimentos que os planos de saude devem oferecer aos
consumidores” (ANS, 2020b), atualizado a cada dois anos. Em sua mais
recente atualizacdo, foram incrementadas 69 coberturas, referentes a
medicamentos, exames, terapias e cirurgias, nenhuma destas integra a
sistematica de tratamento recomendada a pacientes com TEA.

Por se tratar de um espectro, atingindo cada paciente de forma
particular, muitas vezes acompanhado de comorbidades, os tratamentos
para os transtornos do espectro autista ndo sdo recomendados por
profissionais de forma homogénea; contudo, a literatura médica
internacional e nacional reconhece a importancia de um tratamento
multidisciplinar, bem como novas técnicas que vém se provando eficazes.

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, as terapéuticas
atualmente mais indicadas aos pacientes no espectro autista, sem contar
com interven¢do farmacoldgica e tratamento de comorbidades, sdo:
Estimulagdo Comportamental baseada em Analise do Comportamento
Aplicada — ABA, Coaching Parental, Modelo Denver de Intervencdo
Precoce para Criangas Autistas, Comunicacdo suplementar e alternativa,
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Relationship Development Information — RDI, fonoaudiologia, Método
TEACCH (Tratamento e Educagdo para Criangas Autistas € como outros
prejuizos na comunicagdo) e Terapia de Integragdo Sensorial
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

Das intervengdes antes relacionadas, a mais prescrita ¢ a ABA.
O médico do Departamento de Neuropediatria e Neurofisiologia do
Hospital Pequeno Principe, Paulo Liberalesso, esclarece se tratar da
ciéncia “que hoje apresenta os maiores niveis de evidéncia para o
tratamento de pessoas no TEA” (COMPLEXO, 2019).

Ocorre que, nem a ABA nem os demais tratamentos legitimados
pela Sociedade Brasileira de Pediatria estdo contidos no rol da ANS; o tinico
tratamento expressamente indicado para pacientes no espectro autista
presente no rol da ANS € a fonoaudiologia comum, sendo disposta a
cobertura minima obrigatéria de 48 consultas ou sessdes por ano (verifica-
se, no entanto, que o nimero de sessdes apresentou aumento em relagdo ao
rol anterior) para os pacientes com TEA (ANS, 2020a).

No caso da interven¢do da ABA, as Operadoras de Saude,
justamente se aproveitando do fato de a ANS ndo inseri-la no rol, deixam
de oferecer cobertura aos usudrios. Sequer credenciam psicologos,
educadores, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais com tal formagao
e com enfoque no TEA (por ter um custo mais dispendioso, em razdo do
alto nivel de formacao dos profissionais e do elevado nimero de sessdes
exigidas para se alcangar a efetividade do tratamento).

Assim, verifica-se que uma leitura rigida e literal do rol ¢
prejudicial aos pacientes com TEA, considerando a proporcionalidade
inversa entre os métodos reconhecidos pela literatura médica e os
presentes no rol da ANS, o que s6 corrobora a tese de que o direito do
usuario ndo pode (e ndo deve) se exaurir aos tratamentos dispostos no
rol, conforme serd explicitado com mais vagar nas linhas seguintes.
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3 A JUDICIALIZACAO DO ROL E A BIPARTICAO DE
POSICIONAMENTO ENTRE A 3aE A 4aTURMAS DO STJ

A controvérsia quanto a extensdo da cobertura dos tratamentos
pelos planos de saude e sua relagdo com o rol da ANS é uma das pautas
mais ardentes nos processos judiciais que tramitam pelo pais. As
operadoras de saude defendem que ndo possuem o dever a prestacdo de
cobertura fora dos limites previstos no rol. Os beneficiarios, ao reverso,
advogam que a lista é uma mera exemplificacdo dos procedimentos
minimos que devem a eles ser conferidos.

Adianta-se que o entendimento jurisprudencial predominante é
0 de que o direito & saude do beneficidrio ndo se esgota nos
procedimentos elencados no rol confeccionado pela ANS. Alias, essa
inteligéncia é a adotada pela 3a Turma do STJ e pela maioria dos
Tribunais Estaduais.

A 4aTurma do STJ também perfilhava desse raciocinio, mas,
em recente julgado, proferido em 10/12/2019 no REsp 1.733.013-PR,1
sinalizou mudancas (overruling). Sobre os autos em referéncia, a
pretensdo da beneficiéria foi atendida em 1° grau, mas rechagada pelo
TJ/PR. A paciente interp8s recurso especial, que resultou improvido
por unanimidade. Os ministros entenderam que a Operadora estava no
legitimo exercicio de seu direito ao recusar a cobertura de
procedimento fora do rol da ANS, adotando, de forma inédita (no
ambito do STJ) a tese de que o famigerado rol possui indole taxativa.

Apos a 4aTurma inaugurar esse precedente exético, a 3aTurma
teve a oportunidade de enfrentar novamente tal matéria (por ocasido do
julgamento do Agravo interno em REsp n° 1829583-SP2), momento em
gue ratificou o seu posicionamento de que o Rol da ANS exerce téo

1Disponivel em: https://stj.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/858176650/recurso-especi
al-resp-1733013-pr-2018-0074061-5/inteiro-teor-858176658?ref=serp.

2Disponivel em: https://stj.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/874630741/agravo-interno-
no-recurso-especial-agint-no-resp-1829583-sp-2019-0225660-2.
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somente a fungdo de enumerar alguns tratamentos que minimamente
devem ser ofertados pelas empresas, o que ndo afasta o dever de
cobertura de tratamentos ndo incorporados na lista, quando
indispenséaveis a consecu¢do do contrato de tutela da saude. Nesse
julgado, a propésito, a 3* Turma enfatizou que o entendimento da 4°
Turma em nada altera o seu posicionamento.
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AGRAVO INTERNO. RECURSO ESPECIAL. CIVIL
(CPC/2015). CIVIL. PLANO DE SAUDE NA
MODALIDADE =~ AUTOGESTAO. RECUSA DE
COBERTURA DE CIRURGIA PARA TRATAMENTO
DE DEGENERACAO DA  ARTICULACAO
TEMPOROMANDIBULAR (ATM). DIVERGENCIA
QUANTO A ADEQUACAO DO PROCEDIMENTO.
INGERENCIA NA RELACAO  CIRURGIAO-
PACIENTE. DESCABIMENTO. JURISPRUDENCIA
PACIFICA DESTA TURMA. APLICABILIDADE AS
OPERADORAS DE AUTOGESTAO. PRECEDENTE
EM SENTIDO CONTRARIO NA QUARTA TURMA.
REAFIRMACAO DA JURISPRUDENCIA DESTA
TURMA. 1. Controvérsia acerca da recusa de cobertura de
cirurgia para tratamento de degeneracdo da articulagédo
temporomandibular (ATM), pelo método proposto pelo
cirurgido assistente, em paciente que ja s¢ submeteu a
cirurgia anteriormente, por outro método, sem obter éxito
definitivo. 2. Nos termos da jurisprudéncia pacifica
desta Turma, o rol de procedimentos minimos da ANS
¢ meramente exemplificativo, ndo obstando a que o
médico assistente prescreva, fundamentadamente,
procedimento ali niio previsto, desde que seja
necessario ao tratamento de doenga coberta pelo plano
de satude. Aplicacdo do principio da fung¢do social do
contrato. 3. Caso concreto em que a necessidade de se
adotar procedimento ndo previsto no rol da ANS
encontra-se justificada, devido ao fato de o paciente ja
ter se submetido a tratamento por outro método e nao
ter alcangado éxito. 4. Aplicacdo do entendimento
descrito no item 2, supra, as entidades de autogestio, uma
vez que estas, embora ndo sujeitas ao Codigo de Defesa do
Consumidor, nfio escapam ao dever de atender a fungdo
social do contrato. 5. Existéncia de precedente recente



da QUARTA TURMA no sentido de que seria legitima
a recusa de cobertura com base no rol de
procedimentos minimos da ANS. 6. Reafirmac¢io da
jurisprudéncia desta TURMA no sentido do cariter
exemplificativo do referido rol de procedimentos. 7.
AGRAVO INTERNO DESPROVIDO. (STJ/2020. O
grifo ndo integra o texto original).

Nota-se, portanto, que a 2% se¢do do STJ, que julga conflitos de
natureza privada, no estagio atual, ndo possui entendimento unissono no
que se refere aos limites do rol da agéncia reguladora.

Nesse embate, advogamos em favor da tese juridica esposada
pela 3* Turma, por entendermos ser mais harmoniosa as especificidades
dos contratos de plano de saude, que tém como epicentro a salvaguarda
de bens existenciais, logo, ndo ha logica admitirmos que o direito a
saude, de estatura constitucional, seja exaurido em um cardapio listado
por uma autarquia, ainda mais quando claramente verificam-se falhas
nos critérios por ela —autarquia — considerados, ndo respeitando, muitas
vezes, as melhores evidéncias cientificas e, assim, faz por engavetar a
inclusdo de tratamentos fundamentais para a qualidade de vida,
manutencdo e restabelecimento de saide dos seus usuarios.

Veja-se que o fato de a ANS deixar de incluir terapias essenciais
para tratar as pessoas no espectro, corrobora com mais sustentaculo
juridico a assertiva de que esse rol jamais pode ostentar natureza
numerus clausus, sob pena de fulminar o estado democratico de direito.

Por essa ordem de ideias, vislumbramos com preocupacio a
rigidez de posicionamento da 4* Turma, pois a decretagdo da taxatividade
do rol esta a afetar a protecdo das integridades fisica e psiquica dos
pacientes com TEA, ja que tem gerado equivocos na formagdo do
raciocinio de varios Operadores do Direito, tais como advogados, juizes
e membros do Ministério Publico, que supdem se tratar de decisdo
vinculante, o que, sabe-se, ndo € verdade.

Vale ainda dizer que o entendimento da 4* Turma podera
influenciar mesmo os magistrados conscios do carater ndo vinculante da
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decisdo, especialmente os que ja adotavam dire¢do juridica no sentido da
taxatividade do rol. Com o precedente, terdo amplo suporte para
fundamentarem suas decisdes em detrimento do usuario.

Afora os perigos supramencionados (de provocar dubiedades e de
influenciar julgadores), temos ainda que o paciente que se socorre ao Estado-
juiz para pleitear um tratamento ndo contemplado pelo rol da ANS, a exemplo
das terapias ABA, corre o risco de ficar desassistido caso o processo seja
levado a apreciagdo da 4* Turma, em sede de Recurso Especial. V.g., um
paciente que obteve uma tutela de urgéncia nas instancias ordinarias podera
ter o seu tratamento interrompido caso a discussdo chegue a 4* Turma.

Fot o que ocorreu recentemente. Uma crianga com transtorno do
espectro autista obteve judicialmente o direito a cobertura, pelo plano de
saude, aos tratamentos de reabilitacdo multidisciplinar com psicoterapia
(pela abordagem da analise do comportamento aplicada) e de terapia
ocupacional de integragdo sensorial, sem limites de sessdes. O direito foi
concedido pelo juiz de primeira instancia e confirmado pelo TISP. Todavia,
a Operadora de Saude interpos recurso especial, que foi provido pela 4°
Turma do STJ, para afastar a obrigagdo de o plano de saude custear os
tratamentos, sob o fundamento de nao estarem listados no rol da ANS. O
paciente, inconformado (e com razdo), interpds agravo interno,’ tendo
sustentado, com arrimo em ordenados fundamentos, que o rol deve ser
interpretado de forma exemplificativa. Mas o pedido recursal ndo foi
acolhido. Na decisdo, os ministros reafirmaram a mudanca de entendimento
da Turma que integram, na compreensdo de que o plano € obrigado apenas
a custear os procedimentos e tratamentos estabelecidos no rol.

Denota-se, desse modo, que a mudanca de paradigma ja estd
causando nefastas repercussdes nos tratamentos das pessoas com transtorno
do espectro autista, cuja condi¢do sera agravada pelo novo posicionamento

3STJ, AgInt nmo AREsp 1556617 SP 2019/0232822-3. Disponivel em:
https://stj.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/92342081 1/agravo-interno-no-agravo-cm-re
curso-especial-agint-no-aresp-1556617-sp-2019-0232822-3 7ref=feed.
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adotado pela ANS Os beneficiarios, por ora, estdo dependendo da sorte. E
diga-se, amelhor sorte € que seus processos aterrissem na 3aTurma da Corte
Especial. A pior, por 6bvio, é que ndo cheguem a 4a

4 ANALISE CRITICA DOS FUNDAMENTOS ADOTADOS
PELA 4aTURMA NO RESP 1.733.013-PR

Um dos fundamentos invocados pela 4a Turma para defender a
taxatividade do rol, centra-se na premissa de que a ANS segue diretrizes
técnicas objetivas para elabora-lo (delineadas no art. 4° Resolucdo
Normativa n. 439/2018 da Autarquia), assegurando a prevencdo, 0
diagnoéstico, o tratamento, a recuperacdo e a reabilitagcdo de todas as
doencas listadas na CID da Organizacdao Mundial da Salde.

Todavia, o rol, muitas das vezes, ao reverso do que defende a 4a
Turma, desconsidera os principios da avaliagdo de tecnologias em salde
e as regras da Saude Baseada em Evidéncias.

A ndo incorporacéo no rol dos tratamentos mais elementares e
de inquestionavel evidéncia cientifica para as pessoas com TEA, a
exemplo da ABA, e outros citados anteriormente, refutam a alegacdo de
que o rol fornece o necessario (e estruturado de acordo com a boa
medicina) para amparar as necessidades dos seus usuarios. Note-se
claramente que a ANS, preocupa-se mais em atender 0s interesses
financeiros das operadoras, colocando em desvantagem o bem-estar e a
saude integral de inimeros beneficiarios.

Recentemente, atingiu o seu &pice. Estabeleceu, por meio da
Resolugdo n° 465/2021, que o rol de procedimentos e eventos em salde
é exaustivo, ou seja, dispds de assunto que foge de sua competéncia
normativa, em claro comportamento de favorecimento as Operadoras de
Salde, de sorte a afrontar o papel para o qual foi criada, que centra-se
em "articular-se com os 6rgdos de defesa do consumidor visando a
eficacia da protecdo e defesa do consumidor de servigos privados de
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N

assisténcia a saude, observado o disposto no Coédigo de Defesa do
Consumidor”, segundo reza o Art. 3°, XXXVI, da Lei n° 9.961/2000.

Insta salientar,

ademais, a existéncia de um descompasso entre 0s

avancos da medicina e a publicacdo do rol elaborado pela agéncia (que ocorre
em um intervalo de dois em dois anos). Sobre isso, Branddo (2020), pontua:

O acordao em

Nesse ponto,

Ocorre que a medicina de uma maneira geral evolui de
forma muito mais rapida do que as atualizacbes da ANS
que, além de tudo, sdo pautadas por premissas econdmicas,
0 que resulta numa sistematica defasagem entre a
disponibilizacdo de novas técnicas, medicamentos e
tratamentos e a efetiva incorporacdo dos mesmos a lista de
procedimentos de cobertura obrigatdria.

Como se ndo bastasse, a atualizacdo do rol atualmente em
vigor (que deveria ocorrer em Janeiro/2020), foi
postergada para o final do ano.

questdo ainda destaca que é inviavel

0 entendimento de que o rol é meramente exemplificativo e
de que a cobertura minima, paradoxalmente, ndo tem
limitagBes definidas. Esse raciocinio tem o conddo de
encarecer e efetivamente padronizar os planos de salde,
obrigando-lhes, tacitamente, a fornecer qualquer tratamento
prescrito, restringindo a livre concorréncia e negando
vigéncia aos dispositivos legais que estabelecem o plano-
referéncia de assisténcia a salde (plano basico) e a
possibilidade de defini¢do contratual de outras coberturas.

hdo de ser feitas algumas ressalvas. O rol

exemplificativo ndo implica o dever automatico de o plano fornecer toda e
qualquer terapia que o usuério solicita. Um relatério médico fragil, vale
dizer, ndo é o bastante para justificar o pedido administrativo ou judicial de
concessao de determinado tratamento fora dos limites da lista da autarquia.
E por isso que divergimos do entendimento sumulado pelo TJ/SP (Stimula
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102).4 Aludida sumula dispde ser abusiva a conduta da Operadora que,
diante de indicacdo médica expressa, recusa o custeio do tratamento sob
alegacdo de ndo previsdo no rol. Mas, veja-se. Esse enunciado pode levar a
concessdo indiscriminada e imoderada de terapias fora da lista, com
possiveis abusos de direito (apesar de raros) perpetrados pelo profissional
prescritor e/ou pelo paciente (ai sim poder-se-ia desregular o equilibrio
econdmico-financeiro e a livre concorréncia).

Ademais, ao contréario do suscitado pela 4aTurma, os dispositivos
contidos nas Leis n° 9.656/1998 e n° 9.961/2000, ndo definem ou sequer
deduzem que o rol possui natureza juridica numerus clausus. O art. 4°, Ill,
da Lei n. 9.961/2000, na verdade, dispGe que os procedimentos e eventos
elencados no rol constituirdo referéncia basica para os fins do disposto
nalLei no 9.656/1998, o que exprime, extreme de dlvida, o carater
exemplificativo da lista, quando proclama se tratar de uma referéncia bésica,
vale dizer, unicamente apta a estabelecer o minimo a ser custeado pelas
empresas que comercializam planos de saude.

Portanto, os tratamentos encartados no rol ndo sdo exaustivos; séo
mera referéncia basica para cobertura minima obrigatoria nos planos privados
de assisténcia a saude contratados a partir de 01/01/1999, e nos adaptados,
conforme a Lei n° 9.656/1998. Por mais esse viés, confirma-se que a
finalidade teleoldgica do rol é a de evitar abusos crassos e desenfreados das
Operadoras de Salde, para tutela do minimo existencial de satde.

Assim, a 4a Turma empreendeu uma analise equivocada desses
dispositivos, tanto sob a perspectiva do método gramatical (pois nédo se
extrai das redacdes que o rol afasta o dever de cobertura de outras
terapéuticas) quanto sob a Otica da técnica I6gico-sistematica, pois a 4a
Turma se limitou a uma abordagem isolada, deixando de observar a
conjugacdo das Leis que regulam a Saude Suplementar com o conjunto

4TJSP, Sumula 102. Disponivel em: https://www:.tjsp.jus.br/Download/Portal/Bibliot
eca/Biblioteca/Legislacao/SumulasTJSP .pdf.
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de principios e normas assinalados na Constitui¢do Federal de 1988 e
nos Codigos de Defesa do Consumidor e Civil.

Dessarte, inegavel que esses posicionamentos fechados (em
muitas abordagens) podem fulminar o cumprimento dos principios e
normas que regem a Ordem Juridica Brasileira. Em razdo disso,
insistimos ser draconiana a postura da 4* Turma de limitar o direito a
saude a uma listagem estanque de tratamentos, mormente porque a ANS,
consoante pontuamos, nem sempre contempla as terapéuticas mais
conformadas ao que prescreve a medicina. No caso do autismo, vimos
que a decis@o da 4* Turma -que decretou a inflexibilidade do rol- j& esta
causando sérios prejuizos a saude dos pacientes, que podem ter
contornos irreversiveis ou de dificil reparagao.

A fim de obter equilibrio e transparéncia, compete também ao
beneficiario atuar de forma cooperativa e leal. A jurisprudéncia da 3?
Turma do STJ, mesmo aderindo a tese do rol exemplificativo, estabelece
que o paciente faz jus a cobertura quando o médico assistente prescreve,
fundamentadamente, procedimento néo previsto no rol.

Para tanto, recomendamos que os beneficiarios instruam o seu
pedido administrativo ou judicial com um relatério médico
pormenorizado, que fundamenta com detalhamento o seu quadro clinico,
a indispensabilidade do tratamento, as vantagens em comparag¢ao ao que
existe no rol e o numero de sessdes.

5 A RESOLUCAO DA DISSIDENCIA A LUZ DE UMA
INTERPRETACAO LOGICO-SISTEMATICA

No caso dos tratamentos das pessoas com TEA, € recorrente a
recusa abusiva das Operadoras. Para a negativa, apoiam-se em exclusdes
ou auséncia de inclusdes contratuais e/ou por ndo abarcar a lista da ANS.
Ambas as motivagdes sdo ilicitas, pois ferem a razdo de ser da avenga,
que tem como pressuposto a tutela do direito a vida, consagrada nos
artigos 5°, 6° e 196 e seguintes da Constituicdo Federal.
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As Operadoras, adverte-se, exploram servigos de relevancia
publica (art. 197 da CF) e, por corolario, devem obediéncia aos ditames
constitucionais precitados, que devem ser invocados pelo hermeneuta
para interpretar as restri¢des legais, regulatorias ou contratuais, que sdo
comumente apontadas pelas Operadoras para justificar a negativa do
custeio das terapias aos pacientes dentro do espectro.

A avaliagdo juridica da cobertura, além das normas especificas da
saude suplementar, também deve ser examinada a luz da Lei n°
12.764/2012 (institui a Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista) e da Lei 13.146/2015 (Lei Brasileira
de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia/Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Ambas preconizam (em seus arts. 2° ¢/c 3°, Il e arts. 14,
paragrafo unico c¢/c 15), o atendimento adequado e com abrangéncia
multidisciplinar aos pacientes com TEA. O ECA (Let n® 8.069/1990)
também deve ser empregado na hipdtese de autismo na infancia e na
adolescéncia, cujo direito integral a saude ¢ difundido em varios artigos.

O Codigo de Defesa do Consumidor, diploma que regula os
contratos de planos de saude (com exce¢do dos planos de autogestdo, a
teor do apregoado na Sumula n° 608 do STJ), fidelissimo aos valores e
normas constitucionais, ndo da espaco a tese do rol exaustivo. O usuario
de plano de saude deve ser tutelado de maneira especial, para a
concretizagdo da equidade e justeza no caso concreto, segundo proclama
o art. 5°, XXXII, da CF.

A vista disso, o beneficiario que paga pontualmente as suas
mensalidades tem, indubitavelmente, o direito ao custeio do tratamento
fora do rol (desde que comprovada a necessidade, ¢ claro) e, nesses
termos, a negativa da Operadora ressoa abusiva e ilicita, por frustrar a
legitima expectativa do paciente, a parte mais vulneravel da relagdo, que
contrata a assisténcia suplementar firme na crenga de que a contratada
assumird os seus riscos de saide quando necessitar.

Afinal de contas, quando a pessoa assume o compromisso de
pagar mensalmente o plano, com a probabilidade, inclusive, de nunca vir
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a utiliza-lo, o faz na certeza de que terd acesso aos cuidados apropriados
para o seu problema de saude irrompido.

Nao a toa, € vedado ao fornecedor de servigos estipular clausulas
contratuais que: (i) coloque o consumidor em desvantagem exagerada, ou
sejam incompativeis com a boa-fé ou a equidade” (art. 51, IV); (i1)
“restringe direitos ou obriga¢cdes fundamentais inerentes a natureza do
contrato, de tal modo a ameagar seu objeto ou equilibrio contratual” (art. 51,
§ 1° ID; (iii) “se mostra excessivamente onerosa para o consumidor,
considerando-se a natureza e contetido do contrato, o interesse das partes e
outras circunstancias peculiares ao caso” (art. 51, § 1°, III).

Logo, a boa-fé objetiva, positivada no art. 4°, III, do CDC ¢ a
tonica das relagdes de consumo (e das civis também) e um principio
norteador dos comandos legais consumeristas, como os precitados.

Por isso que, nos contratos de planos de saude, que
comercializam servigos para salvaguarda de interesses juridicos
existenciais, a exigéncia desses postulados se impde deveras mais
rigorosa, sendo ilicita a restri¢do de cobertura da terapia ABA e de outras
intervengdes, sob o pretexto de exclusdo contratual e/ou falta de previsdo
no rol, pois isso implica o desvirtuamento do essencial contratado, no
desequilibrio material entre as prestagdes.

Na doutrina abalizada de Claudia Lima Marques (2016, p.
564), o beneficiario

deposita sua confianga na adequacio ¢ qualidade dos
servigos médicos intermediados ou conveniados, deposita
sua confianga na previsibilidade da cobertura leal destes
eventos futuros relacionados com saude. E um contrato de
consumo tipico da pds-modernidade: um fazer de
seguranga ¢ confianga, um fazer complexo, um fazer em
cadeia, um fazer reiterado, um fazer de longa duragdo, um
fazer de crescente essencialidade. E um contrato oneroso e
sinalagmatico, de um mercado em franca expansdo, onde
a boa-f¢ deve ser a tonica das condutas.
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A par disso, em beneficio do consumidor, aplicaveis ainda a
espécie alguns dispositivos do Codigo Civil. Essas duas fontes
normativas, a proposito, coincidem em seus principios e clausulas gerais,
alargando a atuacdo do juiz na interpretacdo dos comandos legais, com
base em valores éticos, para conferir a casuistica apresentada a justeza
que o direito civil contemporaneo assinala.

O Codigo Civil, explica Claudia Lima Marques (2016, p. 779), impde

a interpretagdo segundo a boa-fé (art. 113), traz uma nova
defini¢do de abuso de direito (art. 187), uma cliusula geral
da boa-f¢ (art. 422), a possibilidade de revisdo por
oncrosidade excessiva (art. 478), a fungdo social do
contrato (art. 421), a interpretagdo em favor do aderente
nos contratos de adesio (art. 423).

Preceitua o Codigo Civil, em seu art. 421: “A liberdade de
contratar serd exercida nos limites da func¢io social dos contratos”.

Cristiano Chaves de Farias, Felipe Braga Neto e Nelson
Rosenvald (2020, p. 115) explicam que em contratos de planos de saude
¢ comum a ocorréncia de violagdo a fungdo social em sua eficacia
interna, que pode ser “exemplificada na conduta de plano de saude que
nega autorizagdo para tratamento de doenga contratualmente coberta”.

Os festejados juristas ainda ensinam que “se ha, hoje, um
contrato que deve ser intensamente lido a luz de sua funcdo social ¢
aquele relativo a prestacdo de servigos de saude. Nao € qualquer bem que
estd em jogo. E a saude humana. E uma espécie de primeiro degrau da
escada” (2016, p. 116).

Giza-se que os planos de saude administrados por entidades de
autogestdo ndo sdo regidos pelo CDC. Ha incidéncia das regras do
Codigo Civil. Mas essa situagdo em nada altera os seus deveres juridicos.
Conforme demonstrado, este diploma ¢ bastante rigido em matéria
contratual, e exige do contratado o cumprimento de padrdes éticos de
conduta, com vedag¢o ao abuso de direito. Ante o exposto, os planos de
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autogestdo ndo estdo autorizados ao desvirtuamento dos objetivos
inerentes a natureza do contrato.

Em sintese, conquanto os precitados julgados do STJ ndo
tenham natureza vinculante, pois ainda a matéria ndo fora uniformizada,
seja por recurso repetitivo ou por meio de embargos de divergéncia,
reafirmamos que o entendimento da 3* Turma € o mais condizente com
os valores axioldgicos da nossa Constituicdo e com as técnicas juridicas
de interpretag@o.

6 CONCLUSAO

Diante do exposto, considerando as crescentes descobertas de
terapéuticas para aumento de qualidade de vida dos pacientes autistas e
desenvolvimento de suas habilidades, a negativa de fornecimento desses
tratamentos pelas operadoras de saide vai de encontro as garantias legais e
principioldgicas referentes aos transtornos do espectro autista, cabendo ao
Poder Judiciario, nos moldes do entendimento jurisprudencial adotado pela
3* Turma do STJ, resolver essa problematica priorizando a saude do paciente.

A atribuigdo de cardter taxativo ao rol da ANS impde
limita¢gdes ao bem-estar do paciente autista, diante do descompasso do
rol com as descobertas cientificas bem como da auséncia de tratamentos
com eficacia comprovada, como a ABA, em sua lista. Reduzir o direito
a saude a um cardapio produzido pela agéncia reguladora contraria
frontalmente os principios da boa-fé¢ objetiva e da fungdo social do
contrato, pois ao estancar o acesso do beneficidrio as terapias mais
indicadas pelos médicos e outros profissionais da saude (referendadas
cientificamente), e prescritas no caso concreto como meios
indispensaveis a protecdo dos bens juridicos existenciais dos pacientes,
estd-se a contrariar a legitima esperang¢a do usuario.

A vista da analise realizada, conclui-se que o entendimento da 3*
Turma do STJ encontra-se em harmonia com a legisla¢do patria referente a
saude e aos direitos do paciente dentro do espectro autista, conforme as
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bases axiologicas, legais e regulatorias que perfazem o Estado de
Democratico de Direito, que protegem a dignidade da pessoa humana.
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INTERVENCOES BASEADAS EM EVIDENCIAS PARA O
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Lucelmo Lacerda”
1 O CONCEITO DE “BASEADO EM EVIDENCIAS”

O movimento iluminista propds no século XVIII que o
conhecimento fosse buscado através da razdo, um paradigma que se
tornou dominante no ocidente deste entdo e foi nesta esteira que se
desenvolveu um tipo especifico de producdo de conhecimento a que
chamamos de ciéncia. O conhecimento cientifico passou por diversas
diferentes elaboragdes sobre como utilizar a razdo da maneira a explorar
maximamente a realidade, passando por movimentos como o0
positivismo, empirismo, indutivismo, entre outros até a elaboragdo
contemporanea, o falseacionismo.

Apesar de ser objeto de critica e reflexdo continuadas, a
perspectiva dominante na ciéncia ¢ a de que uma afirmagdo com
pretensdes cientificas precisa ser passivel de ser submetida a teste, em
que todas as possibilidades de que ela seja falsa devem ser
implementadas para que a afirmacao seja corroborada ou falseada.

Se uma pessoa, ndo importa seu titulo académico, diz que algo
¢ um tratamento para autismo quando ha indicios de que 1sso possa ser
verdade, entdo esta € uma afirmacgdo dentro do escopo da ciéncia, pois
ela pode ser testada por meio de ensaios clinicos, que tém por fungdo

" Doutor em Educagdo pela PUC-SP, com Pés-Doutoramento em Psicologia pela
UFSCar, Historiador, Mestre em Historia, Professor da Especializagdo em Autismo da
Universidade Federal de Tocantins ¢ da especializagdo em ABA do CBI of Miami.
Atuou como especialista no Grupo de Trabalho de elaboragdo das Diretrizes Nacionais
de Educacio Especial do Conselho Nacional de Educagio. E autor do livro “Transtorno
do Espectro Autista: uma brevissima introdugao”.
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revelar que o tratamento na verdade ¢ ineficaz (a hipotese € falseada) ou
ele € de fato efetivo (a hipotese é corroborada).

Mas este € s6 o comego do problema, posto que este tratamento
pode ter sido eficaz no contexto desta pesquisa, mas ndo para outrem,
que ndo participaram deste experimento. Suponhamos que somente uma
pessoa tenha passado pelo tratamento e tenha se desenvolvido de modo
significativo, ainda teriamos ao menos 2 grandes problemas: a) foi o
tratamento ou algum outro fator desconhecido o responsavel pela
melhora (Validade Interna)? e b) ainda que tenha sido, o tratamento
também seria eficaz para outras pessoas (Validade Externa)?

Foi na década de 1970 que comegou o movimento denominado
de Medicina Baseada em Evidéncias, que depois se expandiu para
diversas outras areas da aplicacdo humana, como o Servigo Social
Baseado em Evidéncias, Fisioterapia Baseada em Evidéncias, Psicologia
Baseada em Evidéncias, Educagdo Baseada em Evidéncias, entre outros.
Todos esses movimentos t€ém a pretensdo de que o fundamento em
evidéncias cientificas seja a base comum dessas areas de aplicagdo e ndo
um ramo de sua atuacido. Assim, se uma medicina ou uma educa¢do néo
¢ baseada em evidéncias, qual seria seu fundamento? Opinides? A
posi¢do das autoridades? A popularidade de uma pratica? Tudo isso faria
pouco sentido caso estejamos na esteira iluminista da racionalidade.

Uma perspectiva laica e racionalista dessas aplicagdes como
sendo baseadas em evidéncias mantém o problema da Validade Interna
e Validade Externa, dai que estes movimentos tenham constituido um
campo de pesquisa especifico para a constitui¢do de delineamentos
experimentais e estudo estatistico das diversas variaveis implicadas.

Hé4 uma série de tipos de estudo, cada qual com seu valor
especifico, mas para que uma pratica possa ser considerada como uma
Pratica Baseada em Evidéncias, seja em que area for, € preciso que haja
pesquisas que atendam a 3 critérios fundamentais: a) Veracidade — isto
¢, que ndo incorram em conflitos de interesses e que sigam parametros
éticos e de transparéncia; b) Relevancia — que sejam de fato avaliativos
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da efetividade ou ndo destas praticas; e c) Suficiéncia — que sejam em
nivel suficiente para que se possa afirmar que outras pessoas tém alta
probabilidade de também se beneficiarem.

Em suma, é considerada uma Pratica Baseada em
Evidéncias algo, tal como remédio, terapia ou estratégia pedagoégica,
que foi experimentado em condicées rigorosas e com tratamento
estatistico solido de modo a demonstrar inequivocamente sua
seguranca e efetividade e que, nas mesmas condi¢des de avaliacgio,
tém alta probabilidade de contribuirem para a resolucio de um
problema em outras pessoas.

2 COMO AVALIAR SE UMA INTERVENCAO ALEGADA E
UMA INTERVENCAO DE VERDADE?

H4 uma hierarquia do nivel de evidéncia, em que sdo
consideradas Préticas Baseadas em Evidéncias aquelas cuja suficiéncia
se apresente em:

Nivel 1 - Reviséo Sistematica com ou sem Metanalise

Revisdes Sistematicas sdo estudos que realizam um balango de
pesquisas ja publicadas. Isto € feito de modo sistematico, ou seja, com
critérios definidos antecipadamente para evitar vieses na selecdo da
literatura analisada e com rigidos critérios de inclusdo, para a sele¢do de
estudos também sem vieses. Algumas Revisdes Sistematicas também
fazem o trabalho de integracéo estatistica dos dados dos diversos estudos
nela inseridos, esta € a Metanalise.

Nivel 2 - Ensaios Randomizados

Sdo estudos compostos por ao menos dois grupos em que um
deles ¢ o Grupo Experimental, isto €, a que sera oferecida a intervengao
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que se pretende avaliar e o outro € o Grupo Controle, que nio tera acesso
a mesma interven¢do, mas que receberd um placebo (em caso de
remédio), outra intervenc¢do ou grupo de espera (em caso de praticas),
divididos de maneira aleatoria. Quando s3o estratégias de saude sdo
chamados de Ensaios Clinicos Randomizados - RCT e estudos
pedagdgicos sdo chamados de Ensaios Educacionais Randomizados.

Mas se ¢ verdade que qualquer pratica que ndo disponha de
pesquisas desta natureza n3o possa ser considerada como Pratica
Baseada em Evidéncias, também ¢ verdade que sua existéncia também
ndo o garante e ¢ ai que entram as dificuldades técnicas relacionadas a
cada area de pesquisa.

3 REMEDIOS

No que tange a pesquisa acerca de remédios, ndo ha diferencas
metodologicas ou de anélise quando tratamos do Transtorno do Espectro
Autista ou qualquer outra condi¢do e os pardmetros mais aceitos sio
aqueles enunciados pela Cochrane Collaboration, praticamente
universais, em que os Ensaios Clinicos Randomizados sdo considerados
o padrdo ouro, juntamente com as Revisdes Sistematicas e Metanalises
que incluam somente estudos randomizados.

Nesta seara, os critérios fundamentais dos ensaios sdo: a)
distribuicdo aleatdria dos grupos; b) avaliagdo cega dos grupos (isto €, os
avaliadores ndo sabem quem ¢ do grupo experimental e grupo controle),
¢) participagdo cega (participantes ndo sabem se estdo tomando remédio
ou placebo); d) controle de variaveis estranhas (participantes ndo podem
tomar outros remédios ou fazer outros tratamentos para a mesma
condi¢do, por exemplo); e) controle de outras varidveis preditoras (na
selecdo dos participantes, evita-se a presenca de outras condigdes de
saude que podem alterar os resultados de pesquisa); f) tamanho amostral
condizente com a populacdo (para a garantia de que este remédio ¢
efetivo para pessoas fora da pesquisa € preciso que a quantidade de
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participantes seja uma amostra significativa da populagdo-alvo da
medicagdo, o que ¢ calculado por métricas estatisticas).

No caso de Revisdo Sistematica e Metanalise de Estudos
Randomizados, a regra ¢ a mesma, eles devem utilizar estudos
randomizados que tenham o mesmo rigor, com a diferenca é que a
amostragem pode ser cumulativa, produzindo evidéncia cientifica solida
com a soma de diversos RCTs de alta qualidade, mas pequena amostragem.

No caso do autismo, os unicos remédios com evidéncias ndo se
enderecam ao autismo em si, mas a dois sintomas secundarios, a
agressividade e a irritabilidade, trata-se do aripiprazol e a risperidona.

4 PRATICAS INTERVENTIVAS TERAPEUTICAS OU
EDUCACIONAIS

Mesmo neste campo, sdo também os Ensaios Randomizados
uma das principais estratégias de pesquisa para a produgao de evidéncias,
no entanto, ha ao menos duas grandes dificuldades: a) ndo ha “placebo”
de intervencdo; b) ndo ¢ possivel “cegar” a pessoa que realiza a
intervengdo ou a que a recebe; e ¢) a populagdo com autismo ¢ altamente
heterogénea e as praticas ndo sdo fixas, mas respondem as
particularidades de cada individuo, perdendo parte do rigor deste
delineamento pela variagdo do procedimento, maior risco de
enviesamento e prejuizo de controle.

Dai que os critérios usualmente aceitos para medicamentos nao
sdo os mais adequados para o reconhecimento das Praticas Baseadas em
Evidéncias em autismo e as diretrizes especificas enunciadas pelas
instituicdes de referéncia na area devem ser conhecidas para que
possamos perseguir as melhores praticas, tais como as descritas pelo

1

Council for FExceptional Children’ e a Academia Americana de

! Https://search. proquest.com/openview/250442af3fa81073cfac9fe 5£223¢33d/17pq-
origsite=gscholar&cbl=7737.
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Pediatria’ e também universalmente aceitas, cuja diferenca fundamental
¢ o reconhecimento de um outro delineamento de pesquisa, denominado
de Delineamento de Sujeito-unico em que o desempenho de um
individuo é comparado com o desempenho dele mesmo antes do
procedimento. No campo do estudo das Praticas Baseadas em Evidéncias
para autismo, portanto, as Revisdes Sistematicas e Metanalises analisam
os estudos randomizados e os estudos de delineamento de sujeito-unico
que seguem os padrdes mais rigorosos’.

Como melhor argumentado no artigo sobre praticas de inclusao
escolar baseadas em evidéncias, as intervengdes em autismo S3o
constituidas de estratégias para se ensinar habilidades em déficit e
ensinar a reducdo de comportamentos em excesso (isto €, que trazem
prejuizo ao proprio sujeito), de modo que trata-se de processos
pertinentes tanto a escola quanto a ambientes clinicos.

Ha duas grandes institui¢gdes nos EUA que se dedicam de modo
especial a produc@o de estudos de Revisdo Sistematica e Metanalise de
Praticas Baseadas em Evidéncias em autismo e que recebem financiamento
governamental para fazé-lo, proporcionando um referencial para os servigos
de Educagdo Especial e os Planos de Saude. Trata-se do National Autism
Center, que mantém a iniciativa chamada de National Standard Project -
NSP, que ¢ uma metanalise atualizada com a analise de novas pesquisas em
fases, ja publicada em uma primeira fase (2009), segunda fase (2015) e
atualmente com a terceira fase em curso e o National Clearinghouse on
Autism Evidence and Practice — NCAEP, que publicou a mais recente
Revisdo Sistemética global sobre autismo em 2020.

Enquanto o NCAEP dedicou-se as praticas focais, isto €, a
avaliagdo de estratégias especificas que se limitam a um alvo

2 Hitps://pediatrics.aappublications.org/content/145/1/¢20193447?fbclid=IwAROJLP
Dxu2ti-NVaQnl_zyFwhkrVLAZQrsuFOBP1DTCbdRNIIIW 1XWeBEro.

3 No Brasil houve ja uma sériec de Revisdes Sistematicas com metodologia Cochrang,
totalmente em desconformidade com os padrdes internacionais de avaliagio de praticas com
evidéncias para autismo, que trouxeram confusdo cientifica, pratica ¢ juridica ao pais.
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comportamental especifico, o NSP dedicou-se as praticas focais e
também ao tratamento global, isto ¢, que n3o enfoca somente um
comportamento, mas a avalia¢do e intervencdo integral da pessoa com
autismo em todas as suas dificuldades. Apresentarei, contudo, na ordem
inversa por propositos didaticos.

5 INTERVENCOES FOCAIS NO AUTISMO

Apesar de ambas as institui¢des sob escrutinio terem avaliado
as praticas focais em autismo, e sendo ambas igualmente cientificamente
rigorosas, a regra ¢ clara, ficamos com a evidéncia mais atual porque
melhor representa o estado de coisas contemporaneo, de modo que as
praticas com evidéncia abaixo descritas se fundamentam no relatério de
2020 do Clearinghouse. Neste trabalho, sdo documentadas 28 Praticas
Baseadas em Evidéncias para comportamentos especificos de pessoas
com o Transtorno do Espectro Autista, sdo elas:

1. Intervengbes  baseadas no  15. Reforcamento

antecedente
2. Comunicagdo Alternativa ¢  16. Interrupgio e
Aumentativa Redirecionamento da Resposta
3. Intervengdo Momentum  17. Autogerenciamento
Comportamental

4. Reforgamento Diferencial de  18. Narrativas Sociais
Alternativo, Incompativel ou
Outros Comportamentos

5. Instrugdo Direta 19. Treino de Habilidades Sociais

6. Ensino por Tentativas Discretas  20. Analise de Tarefas

7. Extingdo 21. Atraso de tempo

8. Avaliagio Funcional do 22. Videomodelagdo
Comportamento

9. Treino de Comunicagdo  23. Suportes Visuais
Funcional
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10. Modelagdo 24. Exercicio ¢ Movimento
11. Intervengdo Naturalistica 25. Intervengdo  Mediada  por
Musica

12. Intervengdo Implementada por  26. Instrugédo e Intervengdo
pais Assistida por Tecnologia

13. Instrugdo e Intervengdo  27. Cognitivo  Comportamental/
Mediadas por Pares Estratégias de Instrugéo

14. Dicas (Prompting) 28. Integragdo Sensorial

As praticas que vao do numero 1 ao 23 so todas baseadas em
uma ciéncia chamada Analise do Comportamento Aplicada — ABA, as
praticas apresentadas entre os numeros 24 e 26 sdo fundamentadas em
pesquisas que possuem fundamentacdo em ABA e também em outros
referenciais, mas estdo, portanto, no escopo da Andlise do
Comportamento Aplicada, e sdo implementadas por profissionais da
educacdo ou saiade com formagdo suplementar e experiéncia em
intervengdo comportamental.

A estratégia 27 ¢ fundamentada na perspectiva da Ciéncia
Cognitiva e de dominio e implementa¢do por Psicologos desta abordagem;

A pratica 28, a Integracdo Sensorial, € aquela fundamentada nos
trabalhos e metodologia de Ayres e ¢ implementada por Terapeutas
Ocupacionais com formagao especifica em Integracio Sensorial de Ayres.

6 TRATAMENTO DO AUTISMO (INTERVENCAO GLOBAL)

A metanalise do NSP ¢ constituida de um amplo conjunto de
documentos, em que sdo enunciados os tratamentos sabidamente
ineficazes em autismo (contendo inclusive alguns bastante populares),
tratamentos que possuem dados, mas ndo o suficiente para que se possa
garantir que sejam efetivos e aqueles que podem ser considerados como
Praticas Baseadas em Evidéncias. Esta avaliacdo ocorreu tanto nas
praticas focais, cuja versdo mais atualizada ¢ a do NCAEP quanto na
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intervengdo global em autismo, isto €, que ndo focaliza somente um
comportamento, mas o essencial do proprio Transtorno do Espectro
Autista, que s3o o0s prejuizos na comunicagcdo social e nos
comportamentos repetitivos e estereotipados, trata-se, pois, da avaliagdo
do que €, ou ndo, o tratamento para o autismo.

O tratamento para o Transtorno do Espectro Autista ¢ aqui
denominado de Intervencio Intensiva e Precoce e aparece também na
literatura cientifica como Intervencao Baseada em ABA, ou
Estimulaciio Baseada em ABA*, entre outras variantes. Na auséncia de
um oOrgdo regulamentador da intervengdo baseada em ABA, ¢ comum
que metodologias que em nada se relacionam com a pratica que atingiu
os melhores resultados nas pesquisas cientificas sejam oferecidas a
populagdo como se fossem ABA, dai que faca sentido uma breve
apresentacdo das principais caracteristicas desta intervengao:

O plano de intervengdo tem em si objetivos e programas de

ensino em todas as areas do desenvolvimento, buscando um

equilibrio comportamental entre os diversos dominios, como

linguagem, habilidades sociais, cogni¢do, entre outros;

e O tempo de intervengdo € de 2 anos ou mais;

e As cargas horarias s3o intensivas (30 a 40 horas semanais, para
melhor resultado),

e Se baseia nos principios comportamentais da aprendizagem e da
motivagio;

e Os procedimentos basicos de ensino sdo: ajuda, esvanecimento,
modelagem e encadeamento em

e Os arranjos fundamentais s3o o Ensino por Tentativas Discretas

e as Estratégias Naturalisticas;

4 Apesar de inusual na literatura, é o termo adotado no Manual e orientagdio para o
autismo da Sociedade Brasileira de Pediatria. Disponivel em: https://www.sbp.com.br
/imprensa/detalhe/nid/transtorno-do-espectro-do-autismo/.
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Os comportamentos desafiadores s3o tratados por meio de
Intervencdo Baseada em Analise Funcional;

Dados quantitativos sdo sistematicamente coletados e analisados
para a tomada de decisdes na intervencio. E importante salientar
que ndo ha intervengdo baseada em ABA sem dados de registro
com graficos diarios;

Normalmente ¢ implementado por um Aplicador em ABA ou
Acompanhante Terapéutico — AT, que pode ser uma pessoa com
uma formacgdo limitada, mas que tenha o minimo de 40h de
formac@o na area e que seja treinado para a implementagdo dos
programas especificos do atendido;

O Aplicador ¢ supervisionado em torno de 10% da carga horaria
total de intervengao, semanalmente, por um profissional com ampla
formac@o e experiéncia em Andlise do Comportamento Aplicada.
E este profissional, o Analista do Comportamento, que toma
todas as decisdes clinicas da intervengdo, e ndo o aplicador.

A formacgdo minima do Analista do Comportamento nos EUA ¢
um Mestrado na area. No entanto, comparativamente, esta
formac@o 14 equivale a nossa Especializagdo (embora no Brasil
haja especializagdes boas e ruins), isto €, de carater
profissionalizante e com o tempo mais curto, normalmente entre
1 ano e 1 ano e meio;

O Analista do Comportamento, por sua vez, também tem seu
proprio supervisor, que ndo € responsavel por seus casos, mas
contribui com um segundo olhar sobre os desafios mais
complexos. E preciso lembrar que o Supervisor ¢ normalmente
alguém com mais formag@o, mas Analistas do Comportamento
com Doutorado também precisam de Supervisdo, mas neste caso
ela ocorre com pessoas no mesmo nivel de formagao.



7 CONCLUSAO

As evidéncias cientificas sdo obrigatérias para um remédio ser
colocado na farmacia como tratamento para qualquer condi¢do, no
entanto, no ambito das intervengdes terapéuticas e educacionais, o direito
da pessoa com autismo de ter acesso as praticas com a melhor evidéncia
disponiveis ¢ sistematicamente violado, seja pelo Estado, no SUS e na
Inclusdo Escolar, seja pelos Planos de Saude e escolas particulares.

O reconhecimento do processo de construgdo de um campo de
aplicagdo humana baseada em ciéncia e ndo em opinides ou
suscetibilidades pessoais e de um robusto corpo de pesquisa que nos
permite afirmar com certeza um conjunto de Praticas Baseadas em
Evidéncias € a base sobre a qual repousa contemporaneamente o espirito
iluminista que se pretende universal, como o fora no principio,
garantindo sempre o direito individual a escolha, mas também o
reconhecimento do direito ao méximo desenvolvimento possivel.
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PARAMETROS PARA A INCLUSAO ESCOLAR DA PESSOA
COM AUTISMO

Lucelmo Lacerda”
1 INTRODUCAO

As escolas sdo instituigdes que tém como objetivo mudar
comportamentos da populacdo que nela ingressa. Historicamente, ela
ja foi instrumento de mudanga de comportamentos religiosos,
valorativos, académicos, de habilidades sociais, papéis de género,
laborativos, entre outros.

Neste processo historico, o signo da exclusdo sempre
acompanhou a institui¢do escolar, por meio da selecdo de poucos
escolhidos, da exclusdo de mulheres, negros, pobres, ..., € pessoas com
deficiéncia, a Ultima grande fronteira da exclusdo. Esta fronteira foi
desafiada pela construg¢@o de escolas para cegos e surdos no Brasil do
século XIX, pelo Estado Brasileiro, restando esquecida grande parte da
populagdo com deficiéncia.

A populagdo com deficiéncias sensoriais (cegueira e surdez)
foram parcialmente atendidas pelo Estado com a criagdo de escolas
especializadas e as pessoas com deficiéncia fisica dependiam de uma
estrutura acessivel por coincidéncia ou dependiam da boa vontade de
pessoas que os ajudasse (em condi¢des humilhantes), mas as deficiéncias
“mentais” continuavam ainda completamente fora da escola, até que
organizagdes de pais, em meados do século XX, construiram redes de

" Doutor em Educagiio pela PUC-SP, com Pés-Doutoramento em Psicologia pela
UFSCar, Historiador, Mestre em Historia, Professor da Especializagdo em Autismo da
Universidade Federal de Tocantins ¢ da especializacdo em ABA do CBI of Miami.
Atuou como especialista no Grupo de Trabalho de elaboragido das Diretrizes Nacionais
de Educacio Especial do Conselho Nacional de Educagio. E autor do livro “Transtorno
do Espectro Autista: uma brevissima introducio”.
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escolas especializadas em Deficiéncias Multiplas e Deficiéncia
Intelectual, que depois vieram a aceitar também a populagdo com
autismo, como a rede APAE e Pestalozzi.

Mas no decorrer do século XX consolidou-se a defesa de que
pessoas com deficiéncia poderiam estudar em escolas comuns e nio
somente em escolas especializadas e foram realizados inimeros
experimentos e pesquisas de coorte que demonstraram que a esmagadora
maioria das pessoas com deficiéncias como o autismo se beneficiam
mais da escolarizacdo em escolas comuns do que em escolas
especializadas e também os estudantes com desenvolvimento tipico se
beneficiam, do ponto de vista valorativo, de respeito a diferenca e a
diversidade, da presenca de estudantes com deficiéncias em sala.

Esta perspectiva da Educacfio Inclusiva ganhou espago na
academia e nos movimentos de defesa da pessoa com deficiéncia e como
consequéncia natural passou a compor o referencial de politicas publicas de
muitos servigos escolares, inscrevendo-se na legislagdo dos diversos paises
e em tratados internacionais dos quais o Brasil, por exemplo, € signatario,
como a Declaragdo de Salamanca e a Declaragdo Universal dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, fruto da Convengio de Nova lorque.

No entanto, a escolariza¢do de pessoas com o Transtorno do
Espectro Autista ndo ¢ uma tarefa resolvida simplesmente com boa
vontade e uma atitude inclusionista, € preciso ir muito além disto,
fornecendo os meios para que o individuo atinja sua plena
potencialidade, o que significa ofertar diferentes apoios a depender das
caracteristicas individuais destas pessoas.

2 PRATICAS BASEADAS EM EVIDENCIAS PARA O TEA:
entre a saude e a educacao

Consolidou-se no Brasil uma visdo cartesiana de que “saude é uma

coisa e educacdo € outra”, o que possui um carater didatico e uma clareza
inequivoca se tratarmos de inje¢Oes (saude) ou alfabetizacdo (educagio),
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mas gera confusdo e violagdo de direitos quando falamos de todo um
conjunto de condi¢des diagndsticas de natureza desenvolvimental, como o
Transtorno do Espectro Autista ou a Deficiéncia Intelectual ou de natureza
comportamental, como o Transtorno do Déficit de Atengao e Hiperatividade
— TDAH e o Transtorno Desafiador Opositor — TOD (que também
aparecem muitas vezes com o TEA).

Nao existem tratamentos que possibilitem uma “cura” do
autismo e nenhum remédio para o TEA em si. O que existem sdo
intervengdes de ENSINO DE NOVAS HABILIDADES fundamentais a
pessoa com TEA, seja porque ¢ um marco do desenvolvimento que ndo
foi atingido “naturalmente” conforme a idade e precisa ser ensinada, seja
porque um certo contexto de vida exige a habilidade para o exercicio da
autonomia ou desenvolvimento intelectual, como aprender a ler, escrever
e fazer contas, por outro lado, também se ENSINA A REDUCAO DE
COMPORTAMENTOS INADEQUADOS como o individuo que se
autoagride, grita de modo desadaptativo, entre outros.

Como dito, as intervengdes se dirigem a ensinar coisas, o que pode
ocorrer em ambiente “clinico”, como uma Fonoaudidloga que ensina a
alfabetizagdo, uma Psicologa que ensina Habilidades Sociais ou uma
Terapeuta Ocupacional que ensina a escovar os dentes, mas também pode
ocorrer na escola, inclusive para as criangas com desenvolvimento tipico.

O que ocorre € que o ensino de pessoas com autismo € mais dificil,
demorado e exige metodologias extremamente complexas e por isso €
normalmente descrito como “clinico”, o que € contrastado pelos dados
disponiveis, em primeiro lugar pela presenga inconteste de profissionais da
Fonoaudiologia, Psicologia e Terapia Ocupacional nas escolas em todo o
mundo civilizado (¢ o Brasil, portanto, que tem feito uma educacdo que néo
corresponde ao conceito tal como entendido em todo a comunidade
internacional) e em segundo lugar porque a mais recente Revisdo
Sistematica que descreve as Praticas Baseadas em Evidencias para autismo
também analisou quem implementava as intervengdes descritas nos
experimentos que atenderam aos critérios mais rigorosos disponiveis,

165



AUTISMO: legislacdo, jurisprudéncia e politicas publicas

sendo, por exemplo, cerca de 6 vezes mais comum que os implementadores
das interveng¢des fosse educadores do que psicologos. O estudo também
revelou que o lugar em que as pesquisas mais ocorreram era nas escolas,
com probabilidade mais do que dobrada de ocorrer em qualquer outro
espago (STEINBRENNER ez al., 2020, p. 38).

Assim, enquanto estratégia de intervengdo, as Praticas Baseadas
em Evidéncias para autismo ja descritas nesta obra no capitulo sobre
intervengdes podem ser aqui entendidas também como o referencial
fundamental do trabalho escolar, ainda que haja uma série de questdes
especificas acerca do processo de escolarizagdo inclusiva sobre os quais
discorrerei em seguida.

3 UMA INCLUSAO ESCOLAR BASEADA EM EVIDENCIAS

Como ja dito, a maioria das pessoas com autismo se beneficia
da inclusdo escolar, mas somente quando alguns pressupostos
fundamentais sdo atendidos. H4 um conjunto de medidas
imprescindiveis para garantir que cada pessoa com autismo, a medida de
sua necessidade, desenvolva seu maximo potencial no contexto escolar.

Todos os esfor¢os que a escola empreende em favor da
escolarizagdo de uma pessoa com o Transtorno do Espectro Autista sdo
concentrados em um documento Unico chamado de Plano de Ensino
Individualizado — PEI, ou com variagdes terminologicas como Plano de
Desenvolvimento Individual — PDI ou Plano de Desenvolvimento
Individual e Escolar — PDIE, que deve, idealmente, conter o que segue:

A identificacdo do estudante;

A avaliagio;

Os objetivos de ensino;

Os programas de ensino;

Folhas de registro de desempenho dos programas;
Protocolo de conduta para com o estudante;

ISR Aol e
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7. Diretrizes para adaptacio de provas e atividades;
8. Os recursos inclusivos necessarios.

3.1 A identificacdo do estudante

O PEI ¢é necessariamente individual, como o nome denuncia.
Nao € possivel realizar um processo inclusivo verdadeiro que ndo passe
pela individualizagdo dos processos. Apesar de as pessoas com TEA
terem o0 mesmo diagnostico, isto ndo quer dizer que possuem as mesmas
necessidades, o autismo ¢ um espectro que, por um lado, vai de uma faixa
leve, que abriga comumente abriga génios reconhecidos, até uma faixa
mais severa do espectro, com individuos que podem precisar de apoio
para aprenderem a ir ao banheiro ou falarem e, por outro lado, mesmo
em uma mesma faixa apresenta necessidades completamente diferentes,
como pessoas com autismo leve que podem ter crises agressivas
altamente destrutivas enquanto outras uma apatia extrema, sendo,
portanto, uma condig@o altamente heterogénea.

3.2 Avaliacao do estudante

Uma inclusdo escolar efetiva envolve considerar as habilidades
académicas e ir além delas, mas o reconhecimento das necessidades
individuais, na falta da possibilidade de propor um plano meramente
fundamentado no diagndstico, como visto no topico anterior, necessita
portanto de uma avaliagdo individualizada com trés fontes de
informagdo: a) ouvir o préprio estudante, sempre que ele conseguir
manifestar opinides e preferéncias; b) ouvir a familia do estudante; e c)
a aplicacdo de um ou mais protocolos de avaliagdo cientificamente
validados que correspondam as necessidades do estudante.

Todo este processo tem por fungdo descobrir quais sdo os
excessos e os déficits de repertorio do individuo. Os excessos s3o 0s
comportamentos que o individuo apresenta mas que sdo prejudiciais a
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ele, tal como se autoagredir, agredir aos colegas, gritar ou se masturbar
em sala de aula, entre outros. Os déficits sdo constituidos pelas
habilidades ausentes cuja falta implica em prejuizo ao estudante.

O protocolo de avaliagdo deve ser capaz de agambarcar ao
menos trés areas do repertorio do estudante:

a) As habilidades de aprendiz: trata-se dos comportamentos de
prontiddo para a aprendizagem, como se dirigir a sua sala, sentar-
se em sua cadeira, atentar a professora e seguir suas instrugdes,
entre outros;

b) As habilidades desenvolvimentais: trata-se de habilidades que
ndo precisam serem ensinadas a estudantes com desenvolvimento
tipico mas usualmente estdo ausentes em estudantes com
desenvolvimento atipico, como fazer contato, rastreio ou
escaneamento visual, se comunicar por fala ou outro meio, imitar,
compartilhar aten¢do, entre outros;

c) As habilidades académicas: trata-se daquelas habilidades
descritas no curriculo do sistema e que, caso ndo conste no
protocolo escolhido, podem ser avaliadas por meio de prova
diagndstica preparada para este fim.

E fundamental que o protocolo escolhido disponha de
evidéncias cientificas que o sustentem, tais como o Inventario Portage
Operacionalizado, o VB-MAPP, ABLLS-R, AFLS, entre outros e que
possam ser utilizados por educadores e ndo sejam exclusivos das
profissdes da Psicologia ou da Fonoaudiologia.

3.3 Os objetivos de ensino
Todo processo de planejamento de ensino tem em vista um

ponto onde se quer chegar, que s3o os objetivos ao final do ano escolar,
eles devem ter 4 caracteristicas fundamentais: a) viabilidade — precisam
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ter base na avaliag¢@o do estudante e no conjunto de estratégias que serdo
mobilizadas pela escola; b) operacionalidade —precisa estar descrito de
forma clara, sem inferéncias ou ilagdes; ¢) em contexto — ndo basta dizer
que habilidade sera apresentada, mas diante de que contexto ela deve ser
exercida; d) mensuravel — uma habilidade precisa estar descrita de modo
que seja possivel verificar de modo inequivoco por mais de um
observador externo se ela foi ou ndo alcangada.

3.4 Programas de ensino

Para que cada objetivo de longo prazo seja alcangado, deve-se
perseguir diversos objetivos de curto prazo, que se acumulardo até que a
aprendizagem esperada ao fim do ano se concretize. Estes programas
correspondem aos processos de ensino implementados para atacar cada
alvo de curto prazo elencado, eles devem se dedicar aos comportamentos
que constituem barreira para a aprendizagem e no desenvolvimento das
habilidades mais simples dentro das possibilidades imediatas do
estudante que, quando superadas, dardo lugar a aprendizagem de
habilidades progressivamente mais complexas.

Os programas normalmente descrevem procedimentos como
Ensino por Tentativas Discretas, Ensino Incidental, Ensino Encadeado,
Pareamento ao Modelo ou Multimodelo, entre muitos outros, que
objetivam a aprendizagem de uma habilidade especifica. Em um
programa de ensino, € imprescindivel a existéncia de: a) instrugdo ou
outro contexto para apresentacdo da habilidade; b) qual ¢ a habilidade
que o individuo deve apresentar; c) o que fazer para ajudar quando o
estudante ndo conseguir apresentar a habilidade e como retirar a ajuda
para que ele a apresente de modo independente; d) como o acerto sera
consequenciado positivamente para que a habilidade seja aprendida; e)
como corrigir o erro, quando ele ocorrer; f) quais sdo os passos de ensino
da habilidade, desde sua forma mais simplificada até a mais complexa;
g) qual ¢ o critério para se considerar que a habilidade foi aprendida;
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3.5 As folhas de registro

Diante de qualquer um desses procedimentos de ensino, um
individuo pode: a) acertar uma tentativa de maneira independente; b)
acertar, mas com necessidade de ajuda; c) ndo fazer; ou d) errar; e cada
uma dessas respostas a cada uma das tentativas levadas a cabo sdo
fundamentais para a avaliagdo continuada do individuo e a tomada de
decisdo baseada em dados.

3.6 Protocolo de conduta

E um documento com informagdes que devem estar 4 mio em
caso de um novo agente em interagdo com a crianga (por exemplo um
acompanhante substituto em um dia de falta do acompanhante
designado), um professor regente substituto, emergéncias médicas, entre
outros. Trata-se de informag¢des como alergias, intolerancias,
medicagdes, forma de comunicagdo, o que pode deixar este estudante
agitado ou agressivo e como lidar nestas situagdes.

3.7 Diretrizes para adaptaciio de provas e atividades

Professores regentes, isto €, os responsaveis pela sala de aula,
que tém estudantes com deficiéncias e dezenas de outros estudantes, sdo
os responsaveis por fazer as adaptacdes de provas e atividades. No
entanto, normalmente ndo dispdem de informagdes mais apuradas sobre
as dificuldades do estudante para que possam formular estas adaptagdes
baseadas em suas caracteristicas individuais, fazendo com que
normalmente ou ndo facam adaptagdes, criando todas as condi¢des de
fracasso escolar, ou deem a mais facil atividade possivel, como desenhos
ou ligacdo de pontos, subestimando o potencial do estudante e também
criando um outro tipo de fracasso.
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Apos a avaliagdo com o protocolo aplicado, deve-se compilar
os dados sobre habilidades atencionais, linguisticas e de controle de
estimulos para que se elabore, por parte da Professora de Educagio
Especial, um conjunto de diretrizes de adaptagdo para que essas
atividades e avaliagdes de fato correspondam as necessidades do
individuo. A partir dos dados das atividades e avalia¢des permanentes ¢
imprescindivel a revisdo colaborativa semestral dessas diretrizes entre
professor regente e professor de educagdo especial.

3.8 Recursos inclusivos necessarios

Uma pessoa com autismo que ndo fale, caso a escola trabalhe com
Praticas Baseadas em Evidéncias, seguramente serd ensinado a se comunicar
através de algum sistema de Comunicagdo Alternativa, Suplementar e
Aumentativa, que pode ser através de um sistema por troca de cartdes ou um
sistema gerador de voz, este ¢ um exemplo de recurso inclusivo, entre muitos
outros possiveis, que deve estar descrito neste topico do PEL

Um recurso especifico € especialmente importante sobretudo
quando falamos de autismo. Trata-se do acompanhante escolar, descrito
no Art. 3° da Lei 12.764/12, que institui a Politica Nacional de Protecdo
de Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista

Paragrafo inico. Em casos de comprovada necessidade, a
pessoa com transtorno do espectro autista incluida nas
classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso IV
do art. 2°, tera direito a acompanhante especializado.

O problema ¢ que a lei ndo diz qual ¢ a fungdo deste
acompanhante, qual sua forma¢do ou como se comprova esta
necessidade, o que abre uma série de possibilidades de interpretagdo. O
escopo deste artigo ndo ¢ juridico, tema sobre o qual operadores do
direito extremamente qualificados ja se debrucam nesta obra, mas
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cientifico, de modo que € esta a abordagem que orienta a discussdo que
segue, acerca do acompanhante especializado.

3.8.1 O Acompanhante Especializado do estudante com autismo

A prioridade da educacdo da pessoa com deficiéncia € sempre a
escola comum. Antes de se considerar outras alternativas excepcionais
de escolarizag@o especializada, todas as estratégias disponiveis devem
ser implementadas, desde coisas muito simples, como mudangas
arquitetdnicas ou no tamanho das letras, até estratégias mais complexas,
como curriculos adaptados ou ainda um acompanhante escolar.

Uma pessoa com deficiéncia pode ter necessidades de cuidados,
caso tenha dificuldades no controle do esfincter, alimenta¢do ou
mobilidade, mas a disposi¢do de um “acompanhante especializado”
indica algo completamente diferente, trata-se de um recurso para o pleno
acesso ao desenvolvimento educacional, embora o acompanhante
especializado possa também realizar atividades de cuidado se necessario
for, pois seria irrazodvel a presenga de dois profissionais para demandas
que sdo facilmente cumuléveis se a formagdo para a mais complexa
(acompanhante especializado) estiver presente.

Quando um estudante possui déficits nas habilidades
académicas, todas as adaptacdes necessarias devem estar presentes nas
diretrizes de adaptacdo e o professor regente deve planejar atividades que
possam ser realizadas de modo independente e progressivo, em
consonancia com o processo de aprendizagem do estudante. Contudo,
quando temos déficits desenvolvimentais e nas habilidades de aprendiz,
a implementacdo dos programas de ensino se tornam muito mais
exigentes, em termos de atengdo profissional.

Imagine um estudante que ndo se sente na carteira, ou mesmo
ndo entre em sua sala de aula (infelizmente grande parte das escolas
possuem alunos com TEA que passam o dia deambulando dentro da sala
ou pelos corredores sem sequer entrar na sala de aula) ou que ndo faga
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contato visual, ndo siga instrugdo mesmo de um s6 passo, ndo saiba
realizar rastreio visual (pré-requisito inescapavel da alfabetizac¢do), entre
outros, nestes casos, ¢ impossivel ao professor regente sustentar sua aula
sendo ministrada a0 mesmo tempo para as dezenas de estudantes e
oferecer todo o0 apoio necessario ao estudante com autismo para que estas
habilidades sejam aprendidas no menor tempo possivel.

Nestes casos, em que ha necessidade de implementacdo de
programas de ensino de habilidades de aprendiz e de habilidades
desenvolvimentais, a partir de uma avaliagdo com protocolo
cientificamente validado, é imprescindivel, portanto, a presenga de um
acompanhante para a pessoa com autismo.

Este acompanhante precisa ter uma formagdo para a fungio.
Esta formag@o ndo precisa ser necessariamente universitaria, posto que a
avaliacdo e programacdo do ensino serd feita pela Professora de
Educacdo Especial, que elaborara programas de ensino descritivos e com
estruturas de registro que permitem a avaliacdo continuada (diaria) das
habilidades em desenvolvimento e que esta mesma Professora de
Educacio Especial possa realizar a tomada de decisdo baseada em dados.
Ou seja, o servigo de educagdo especial realiza a avaliago, programago
do ensino destas habilidades, o acompanhante ¢ treinado para
implementar aqueles programas especificos de ensino e ¢ mantido sob a
supervisdo da Professora de Educagdo Especial para a avaliagdo e
tomada de decisdo permanente.

Contudo, antes do treinamento especifico para o conjunto de
processos de ensino de uma crianga ou adolescente particular, este
acompanhante deve ter um conhecimento minimo dos principais
processos de ensino, tais como mensura¢do do comportamento,
avaliagdo funcional do comportamento, ética, estratégias de ensino e
reducdo de comportamento que possuem evidéncias, entre outros
contetido em uma formagdo minima de 40h, como se pratica
normalmente nos EUA, que segue este modelo baseado em evidéncias.
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4 CONCLUSAO

A inclus@o escolar da pessoa com autismo ¢ um desafio
cientifico, escolar, social e humano. As dificuldades em diversas esferas
deste processo devem ser enfrentadas utilizando as melhores evidéncias
cientificas disponiveis, otimizando os recursos do Estado e sobretudo
maximizando o desenvolvimento humano dos estudantes com as
estratégias mais eficientes.

Os parametros descritos neste pequeno resumo fundamentam-
se no trabalho da Professora de Educacio Especial, normalmente alocada
em uma Sala de Recursos, que ja existe como politica publica em grande
parte das escolas do pais, na Professora Regente, sem a qual ndo ha aula
e no acompanhante especializado, ja garantido em lei e disponivel na
maior parte dos sistemas de ensino. Em suma, a grande questio da
inclusdo no Brasil ndo € alocagao de recursos financeiros extraordinarios
para o servigo, mas a baliza nas Praticas Baseadas em Evidéncias para
que a inclusdo escolar transcorra tal como demonstrado por inimera
literatura empirica como efetiva.
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O DIREITO DO BENEFICIARIO DE PLANO DE SAUDE DE
OBTER O TRATAMENTO PARA O TEA

Maira Botelho Tomo”
Robson Menezes”

Tem crescido as demandas judiciais fundamentadas no dever de
prestacdo das operadoras de saude de custearem tratamentos necessarios
ao pleno desenvolvimento da pessoa com autismo. Importa destacar,
inicialmente, quais s3o as previsdes normativas que asseguram ao
usuario de operadoras de saude diagnosticado com o transtorno do
espectro do autismo a devida cobertura do tratamento terapéutico
multidisciplinar especializado, prescrito por um médico, para garantir o
aumento da sua qualidade de vida no presente e possibilitar uma
expectativa de vida no futuro.

A Lei n°® 9.656/98, que dispde sobre planos e seguros-saude,
determina a cobertura obrigatéria para as doengas listadas na
Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e de Problemas

" Advogada, inscrita na OAB/GO desde 2005, Especialista em Direito do Consumidor,
Pos-Graduada em Direito Processual Civil ¢ em Educagéo Inclusiva, Especial ¢ Politicas
de Inclusdo, Membro da Comissdo Especial de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Autismo do Conselho Federal da OAB, Membro da comissdo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da OAB/GO, Diretora Juridica do Instituto Parque Azul.

" Advogado, Coordenador do Grupo de Trabalho de Defesa dos Direitos dos Autistas
da Comissdo de Defesa da Pessoa com Deficiéncia da OAB/PE, Vice-Presidente da
Comissdo Especial de Defesa dos Direitos das Pessoas com Autismo do Conselho
Federal da OAB, Coordenador Civil da Frente Parlamentar de Defesa da Pessoa com
Deficiéncia e Doengas Raras da ALEPE, Inscrito na OAB/PE desde o ano de 2006,
Poés-graduagdo em Direito Empresarial pela Escola de Magistratura de Pernambuco -
ESMAPE, LLM em Direito Coorporativo pelo IBMEC, Pés-graduando em Inclusdo ¢
o Direito da Pessoa com Deficiéncia pela CBI of MIAMI, especialista em direito
securitério ¢ direito de saude. Tendo integrado o corpo juridico de seguradoras ¢
corretoras de seguros, além de assessoria juridica ao Sindicato das Seguradoras do
Norte/Nordeste — SINDISEG N/NE, com vasta atuagfo em judicializagdo de demandas
envolvendo o ramo de direito de satde ¢ de defesa das pessoas com deficiéncia.
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Relacionados a Saude (CID 10), que trata de uma relacdo de
enfermidades catalogadas e padronizadas pela Organizagdo Mundial de
Saude. Do exame da CID 10, observa-se que o capitulo V prevé todos os
tipos de Transtornos do Desenvolvimento Psicoldgico, sendo um deles o
Transtorno Global do Desenvolvimento, do qual o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) ¢ um subtipo (CID 10 — F84.0).

Nessa mesma toada, a Lei n® 12.764/2012, que instituiu a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, prevé — no artigo 2°, inciso III, e no artigo 3°, inciso
I, alinea b — a obrigatoriedade do fornecimento de atendimento
multiprofissional ao paciente diagnosticado com TEA. In verbis:

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista:
(..)

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

Art. 3° Sdo direitos da pessoa com transtormo do espectro autista:

IIT - o acesso a agdes ¢ servigos de saude, com vistas a
atengdo integral as suas necessidades de saude, incluindo:

(.)

b) o atendimento multiprofissional.

Tendo como premissa que o Codigo de Defesa do Consumidor
¢ aplicavel ao contrato de prestagdo de servigos de saude, nos termos do
enunciado n® 608 do Superior Tribunal de Justi¢a, segundo o qual
“aplica-se o Cddigo de Defesa do Consumidor aos contratos de saude,
salvo os administrados por entidades de autogestdo”, ¢ necessario
considerar a vulnerabilidade presumida do consumidor (CDC, art. 4°, 1),
o que faz com que as disposi¢des contidas no contrato celebrado de
assisténcia a saude sejam interpretadas de forma mais benéfica para a
pessoa com autismo, parte nessa relagao.
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Entretanto, por diversas vezes, beneficiarios de plano de satde
se esbarram em negativas das operadoras de saude, impedindo criangas
com TEA, principalmente, ao acesso a procedimentos recomendados por
médico para o seu tratamento, o que ndo deve ocorrer, desde que as
terapias prescritas tenham fundamento em evidéncias cientificas, em
razdo das disposi¢des que asseguram o direito do consumidor.

Ap0s as explicagdes trazidas acima sobre a aplicagdo do Codigo
de Defesa do Consumidor aos Contratos de Planos de Satude, no caso em
comento, quando tratamos sobre a necessaria cobertura integral do
Tratamento do TEA pelas operadoras de planos de saude, ndo podemos
ignorar que esta mesma obrigatoriedade tem que ser imposta aos planos
de autogestdo, que, apesar de ndo se aplicar o CDC, tem que se aplicar
as determinag¢des do Codigo Civil, explica-se:

Desde logo, importante destacar que os Contratos formalizados
junto aos planos de Autogestdo, sdo, claramente, CONTRATOS DE
ADESAQ, pelo que, seus termos tém de ser analisados de maneira bastante
cautelosa, assim como se afastando as clausulas contratuais excessivamente
onerosas a parte contratante, haja vista que o segurado teve de assinar o
contrato sem ter direito de discutir nenhuma das suas clausulas.

Assim, conforme determinagdo do Art. 423! do Cédigo Civil,
quando da analise das cldusulas do Contrato de Adesdo, estas, serdo
analisadas de forma mais favoravel ao Aderente. De mesma forma,
quando tratamos da fungao social dos contratos, nos Arts. 4212 ¢ 4223 do
Codigo Civil Brasileiro, percebe-se que a liberdade de contratar sera
exercida com base na fung¢io social do contrato e, sempre, baseados nos
principios da probidade e boa-f¢. Pelo que, ndo existe fung¢do social e/ou

! Art. 423. Quando houver no contrato de adesdo clausulas ambiguas ou contraditorias,
dever-se-a adotar a interpretacgiio mais favoravel ao aderente.

2 Art. 421. A liberdade de contratar serd exercida em razio e nos limites da funcio
social do contrato.

3 Art. 422. Os contratantes sdo obrigados a guardar, assim na conclusio do contrato,
como em sua execugdo, os principios da probidade de boa-fé.
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boa-f¢ mais explicita do que a de interpretar o contrato dos planos de
autogestdo, visando garantir o direito ao tratamento completo aos
segurados com TEA, conforme previsto na legislacdo especifica e
garantindo o direito a vida e amplo acesso a saude.

Entre as concepgles protetivas, encontram-se aquelas que
vedam clausulas que restrinjam “direitos ou obrigagdes fundamentais
inerentes a natureza do contrato, de tal modo a ameagar seu objeto ou o
equilibrio contratual” (art. 51, § 1°, II), e impdem o dever de agir
conforme os deveres de lealdade e de informagdo que regem a relagdo
contratual consumerista.

Assim, como o TEA € coberto pelo contrato, por 6bvio, todo
tratamento necessario também o €, incluindo as diversas terapéuticas
especializadas, sendo nula qualquer clausula contratual que ouse
estabelecer exclusdo de tratamento devidamente prescrito pelo médico.
Sobre este tema, importante destacar que, apenas das invalidas tentativas
as operadoras de planos de saude de tentar desqualificar o laudo do
médico assistente, essa pratica ¢ considerada ilegal, pois, conforme
determina a Resolugdo 1.401/93 do Conselho Federal de Medicina “As
empresas de seguro-saude, empresas de Medicina de Grupo,
Cooperativas de trabalho médico, ou outras, que atuem sob forma de
prestacdo direta ou intermediacdo dos servigos médicos-hospitalares,
estdo_obrigadas a garantir _o_atendimento_a_todas_as_enfermidades

relacionadas no Codigo Internacional de Doencas da Organizacdo
Mundial _de _Saiide, NAQ PODENDQ IMPOR RESTRICOES
QUANTITATIVAS OU DE QUALQUER NATUREZA”.

Mesmo determinag@o encontra-se presente no Capitulo II do
Codigo de ética Médica* que afirma que ¢ direito do médico indicar o

4 Capitulo 11

DIREITOS DOS MEDICOS

E direito do médico:

I - Indicar o procedimento adequado ao paciente, observadas as praticas
cientificamente reconhecidas e respeitada a legislagdo vigente.
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procedimento adequado ao seu paciente. Pelo que, como dito, esta
prescrigdo médica deve ser obedecida, visando garantir o melhor
tratamento ao paciente, existindo, assim, previsdo legal que garante este
direito ao médico e seu paciente.

Desta forma, qualquer negativa as terapias indicadas com
profissionais devidamente habilitados, além de desconsiderar a fungio
social, a finalidade e a boa-fé objetiva do contrato firmado, também
reflete em abuso de direito da operadora de saude que, em uma analise
mais ampla, certamente infringe o art. 5° da Lei 12.764/12, pois o
impedimento ao acesso ao unico tratamento indicado para o diagndstico
traduz-se em uma verdadeira negativa a pessoa com TEA de participar
efetivamente do contrato celebrado, o que torna ilicito o ato cometido,
nos moldes do art. 187 do Codigo Civil.

O argumento mais usado pelas operadoras de saude ¢ de que o
rol da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), constante da
Resolugdo Normativa n® 428, de 7 de novembro de 2017, que constitui a
referéncia bésica para cobertura minima obrigatoria da atengdo a saude
nos planos privados de assisténcia a saude, ndo prevé o tratamento
escolhido pelo médico-assistente, mas, tdo somente, prevé a oferta de
psicoterapia, consulta/sessdo com psicologo e/ou terapeuta ocupacional,
bem como consulta/sessdo de fonoaudiologia, que devem ser cobertas
pelos planos de saude, segundo as diretrizes de utilizagio.

Importante salientar ainda que, mesmo com a interpretagdo
restritiva de que o ROL da ANS fosse taxativo, o que ndo concordamos,
a negativa do tratamento ao TEA ndo poderia ser negado por esta
interpretacdo, pois, conforme se observa nas prescrigdes médicas, os
tratamentos prescritos sdo embasados em especializagdes neurologicas
das terapias ja existentes no ROL da ANS de FISIOTERAPIA,
TERAPIA OCUPACIONAL, PSICOLOGIA e FONOAUDIOLOGIA.

Assim, a eventual falta de inclusdo do nome especifico da
especializag¢do do tratamento no rol da ANS, que constitui apenas uma
referéncia bésica para cobertura minima obrigatoria da atencgdo a saude
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nos planos privados de assisténcia a saude, ndo pode obstar a realizagio
do procedimento indicado.

A Lei n®9.656/95, ao dispor sobre os planos e seguros privados
de assisténcia a saude, atribui a ANS, no art. 10, §4°, a competéncia
para definir a amplitude das coberturas das operadoras de planos de
saude. Para atender ao comando legal, a ANS editou a Resolugdo
Normativa — RN 428/2017, a qual prevé em seu art. 28, caput que “o
Rol de Procedimentos e Eventos em Saude devera ser revisto
periodicamente a cada 2 (dois) anos, podendo ser atualizado a qualquer
tempo, segundo critérios da ANS”.

Nesse contexto, tem-se que, em sendo permitida a revisdo do
rol de procedimentos a cada dois anos e se for possivel atualiza-lo a
qualquer tempo, mesmo diante da controvérsia existente, ndo ha como
atribuir-lhe carater taxativo para excluir a cobertura aos atendimentos
terapéuticos multidisciplinares indicados para o TEA. A bem da verdade,
pensar de modo contrario € autorizar que a prestagdo do servico de
assisténcia a saude contratada por uma pessoa com TEA se torne indcua
diante da delimitagdo estipulada pelo rol da agéncia reguladora.

O entendimento que deve prevalecer ¢ que a defini¢do dos
procedimentos ali descritos sdo feitos de forma genérica, até porque, por
obvio, as reavaliagdes desse rol de procedimentos, que ocorrem no
ambito da Administragdo Publica, seguem tramites burocraticos que, ao
final, apresentam grande defasagem de tempo em relacdo aos céleres
avangos da medicina.

Nesse sentido, entende o egrégio Superior Tribunal de Justica
(STJ) que

compete ao profissional habilitado indicar a opgdo
adequada para o tratamento da doenga que acomete seu
paciente, ndo incumbindo a seguradora discutir o
procedimento, mas custear as despesas de acordo com a
melhor técnica. Além disso, a jurisprudéncia do Superior
Tribunal de Justica reconhece a possibilidade de o plano
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de satde estabelecer as doengas que terdo cobertura, mas
nio o tipo de procedimento utilizado para o tratamento de
cada uma delas.’

Assim, se o tratamento solicitado ndo se amolda a qualquer das
exclusdes assistenciais elencadas no art. 20 da referida Resolugido
Normativa n°® 428, de 2017, ndo ¢ legal a sua exclusdo da cobertura, sob
pena de se tornar inutil a propria contratagdo de um plano de saude.

Na mesma linha de pensamento, outro argumento utilizado
pelas operadoras de saude € que elas devem observancia ao limite
quantitativo de sessdes por ano, também estabelecido conforme as
Diretrizes de Utilizagdo da agéncia reguladora, o que ndo tem acolhida.
A escolha do melhor tratamento pressupde ndo apenas o conhecimento
técnico a respeito da viabilidade e da sua eficiéncia, mas, também, das
condi¢des especificas e particulares do paciente, o que somente o médico
e demais profissionais que o acompanham tém condi¢des de escolher,
resultando, assim, na melhor prescri¢do para o tratamento do caso.

E sabido que o tratamento para o TEA & de trato sucessivo,
continuo e de longa duragdo, e, quando a operadora de saude estabelece
um niamero maximo de sessdes terapéuticas ao ano, ela esta, na verdade,
negando o tratamento efetivo e integral, restringindo, assim, o direito
inerente a natureza do contrato que € a preservacgdo da vida e da sande
do beneficiario, em nitida afronta ao objeto dos contratos securitarios.

A agéncia reguladora, via resolu¢des, apenas garante aos
segurados 0 MINIMO necessario a preserva¢do ou recuperagio de sua
saude, uma vez que € inerente ao contrato a continuidade do tratamento
até o alcance do pleno restabelecimento do paciente, esta, com relagdo ao
tratamento destinado ao TEA, essa previsdo minima encontra-se previstas
nos itens 104 e 106 da Resolu¢do Normativa 428/2017, como consta:

5 AgInt no AREsp 900.021/MG, Rel. Ministto MARCO AURELIO BELLIZZE,
TERCEIRA TURMA, julgado em 18/08/2016, DJe 30/08/2016.
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104. CONSULTA/SESSAO COM FONOAUDIOLOGO
1. Cobertura MINIMA  obrigatoria de 24
consultas/sessdes, por ano de contrato, quando preenchido
pelo menos um dos seguintes critérios:

3. Cobertura MINIMA  obrigatéria de 96
consultas/sessdes, por ano de contrato, quando preenchido
pelo menos um dos seguintes critérios:

Cc. pacientes com transtornos especificos do
desenvolvimento da fala ¢ da linguagem ¢ transtornos
globais do desenvolvimento;

106. CONSULTA/SESSAO COM PSICOLOGO E/OU
TERAPEUTA OCUPACIONAL

1. Cobertura MINIMA  obrigatoria de 40
consultas/sessdes, por ano de contrato, quando preenchido
pelo menos um dos seguintes critérios:

b. pacientes com diagndstico primdrio ou secunddrio de
transtornos globais do desenvolvimento;

Assim, resta demonstrado que eventual clausula que estabelecaum
limite a0 nimero de sessOes terapéuticas, quando prescrita uma carga
superior como indispensavel ao restabelecimento da pessoa com autismo,
NAO possui embasamento legal e/ou na Resolugio 428/2017 da ANS,
sendo, portanto, nula de pleno direito, até porque, verdade seja dita, tais
clausulas foram impostas unilateralmente pela operadora de satde em um
contrato de adesdo. Portanto, inviabilizar o alcance da finalidade social
daquele contrato de assisténcia a saude, que € a preservacgdo da vida e da
saude de um paciente, € atitude que, como visto, reputa-se abusiva.

Em caso de recebimento de negativa da operadora de saide em
custear o tratamento para o TEA, € necessario acionar o poder judiciario
para postular o custeio do tratamento terapéutico multidisciplinar que,
conforme prescrigdo médica, deve ser autorizado sem limite de sessdes,
na quantidade e tempo determinados pelo profissional assistente, € sem
a necessidade de pagamento adicional ou migragdo para outro contrato.

Para subsidiar esse pedido, a dica pratica € juntar ao processo a
prescricdo médica informando de forma detalhada quais sdo as terapéuticas
especializadas e a respectiva definicdo da carga horaria indispensavel para
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o sucesso do tratamento. Outro documento necessario € a negativa de
cobertura do plano de saude daquelas terapias, lembrando que a Resolugio
Normativan.® 319 da ANS obriga que as operadoras justifiquem por escrito
qualquer negativa de cobertura aos beneficiarios. Além disso, sugere-se a
demonstragdo de que o TEA se encontra na lista de Classificagdo
Internacional de Doengas (CID) e o argumento de que a Lei n.° 9.656/98
nao veda a cobertura para ele, bem como que se comprove o acerto da
prescricio médica com mengdes a artigos cientificos. Verificar o
posicionamento jurisprudencial do tribunal de atuagdo para esse tema,
utilizando-o para confirmar os fundamentos para procedéncia da acdo e se
aproveitar dos entendimentos favoraveis de outros tribunais no que for
contrario ao seu pedido, também € um ponto muito importante.

Por fim, em todos os casos € necessario deixar claro que o pleito
¢ de um tratamento adequado do paciente com TEA, conforme avaliagdo
médica, que desencadeara beneficios para ambas as partes do contrato
questionado e, inclusive, para a sociedade, de um modo geral. A pessoa
com autismo serd beneficiada com a reducdo das complicagdes que sua
condi¢do apresenta, tendo a sua saude preservada, o que, por
consequéncia, proporcionara beneficios financeiros a propria operadora
de saude, que terd reducdo de custos com esse paciente ao oferecer o
tratamento adequado, vez que, possivelmente, ele podera ter alta das
intervengdes em um lapso temporal menor, havendo, ainda, a
possibilidade de redugdo de novas intervengdes. Além de abarcar as
partes diretamente envolvidas no processo, tal demanda também
beneficiara a sociedade, uma vez que o cidaddo, quando submetido a
uma intervengdo adequada, tornar-se-a uma pessoa independente e
produtiva que podera contribuir economicamente para 0O
desenvolvimento do pais, em vez de ser relegado aos nimeros de mais
um custo social do Estado arcado por toda a sociedade.
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O RECONHECIMENTO DO AUTISMO COMO
DEFICIENCIA: histérico, convengdes, legislacio e a sua
aplicacao no Brasil

Marlla Mendes de Sousa”

RESUMO: O TEA, segundo Organizagdo Mundial de Saude (OMS), se
refere a uma série de condigbes caracterizadas por algum grau de
comprometimento no comportamento social, na comunicagdo € na
linguagem, e por um interesse restrito por atividades que sdo unicas para o
individuo, realizadas de forma repetitiva, além de poder agregar outras
comorbidades. A finalidade do presente artigo € elucidar brevemente sobre
o que ¢ o Transtorno do Espectro Autista — TEA, seu historico, entender
melhor a origem e os principios que norteiam a sua legislagdo, o seu
desenvolvimento e aplicagdo. Para atender a esse objetivo utilizou-se o
método descritivo com ampla consulta a documentos técnicos e a legislagio.
Como conclusdo do levantamento documental e da legislagdo, identificou-
se que mais do que melhorias na legisla¢do, que ja se encontra em bom
termo a respeito dos direitos da pessoa com deficiéncia, a Inclusido da pessoa
com Autismo ¢ um trabalho arduo e longo, que perpassa por geragdes, que
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Especial de Defesa dos Direitos das Pessoas com Autismo da OAB/DF (2019/2021),
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persevera na mudanga de pensamento e de comportamento quanto ao que
vem a ser esse tipo de deficiéncia.

Palavras-chave: Autismo. OMS. TEA. Legislagdo. Comportamento.

ABSTRACT: The ASD, according to the World Health Organization
(WHO), refers to a series of conditions characterized by some degree of
impairment in social behavior, communication and language, and by a
restricted interest in activities that are unique to the individual, performed
repetitively, in addition to being able to add other comorbidities. The
purpose of this article is to briefly elucidate what is the Autistic Spectrum
Disorder - ASD, its history, better understand the origin and the principles
that guide its legislation, its development and application. To meet this
objective, the descriptive method was used with extensive consultation of
technical documents and legislation. As a conclusion of the document and
legislation survey, it was identified that more than improvements in the
legislation, which is already in good standing regarding the rights of people
with disabilities, the inclusion of people with Autism is hard and long work,
which it spans generations, which perseveres in changing thought and
behavior as to what this type of disability is.

Keywords: Autism. WHO. ASD. Legislation. Behaviour.
1 INTRODUCAO

A finalidade do presente artigo € elucidar brevemente sobre o
que ¢ o Transtorno do Espectro Autista — TEA, seu historico, entender
melhor a origem e os principios que norteiam a sua legislagdo, o seu
desenvolvimento e aplicag@o.

Vem também apresentar o surgimento da legislacdo existente
acerca do tema e a sua evolug@o oriunda do reconhecimento, para as pessoas
com autismo, dos mesmos direitos estendidos as pessoas com deficiéncia.
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A evolugdo da legislagdo vem para reparar o débito historico
que a sociedade tem com as pessoas com deficiéncia, e por consequéncia
as pessoas com TEA, evitar o preconceito e punir atos de segregacao,
discriminacdo e agdes delituosas cometidas contra essas pessoas.

Desse modo, abordaremos conveng¢des internacionais, tratados,
bem como a Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil de 1988,
legislagdo federal correlata e a aplicagdo dessas normas.

No Brasil ja existe um arcabougo juridico que autoriza
tratamentos, bem como o amplo acesso a saude e a educag@o para as pessoas
com TEA. Contudo, ainda persiste uma grande dificuldade na sua aplicag@o.
Principalmente porque o Poder Publico ndo tem o publico-alvo mapeado,
ou seja, ndo sabe quem s3o0 as pessoas com autismo, quantas sdo, situagido
de vulnerabilidade, quais os tipos de tratamento a oferecer, nem tem niimero
suficiente de profissionais capacitados e especializados para esse tipo de
atendimento, além de ndo conseguir organizar Os recursos € Os meios
necessarios para aplicar a legislacdo de maneira eficiente, de modo a atender
os objetivos de uma politica publica eficaz.

Para responder e identificar todos os atores envolvidos nesse
processo, principalmente mapear a comunidade de pessoas com TEA no Patis,
¢ que associagOes de pais de autistas e institui¢des de todo o Brasil foram as
ruas no ano de 2019, para pedir a aprovagdo da Lei 13.861/19, da Deputada
Carmen Zanotto. Lei que obriga o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) a inserir no Censo 2020 perguntas especificas sobre o
autismo. O que felizmente resultou na sang¢io presidencial.

Por fim, as conclusdes, discorre-se sobre sugestdes e caminhos
possiveis para melhorias tanto na legislagdo, quanto para uma maior efetividade
na sua aplicagdo em politicas publicas para as pessoas com autismo.

2 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA - TEA

O TEA, segundo Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), se
refere a uma série de condigles caracterizadas por algum grau de
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comprometimento no comportamento social, na comunicagdo e na
linguagem, e por um interesse restrito por atividades que sdo unicas
para o individuo, realizadas de forma repetitiva, além de poder
agregar outras comorbidades.

O diagnostico do autismo ¢é feito por analise clinica, com a
observagdo do paciente, coleta de informagdes, aplicagdo de escalas com
dados relatados pelos pais ou responsaveis, que reportam essas informagdes
desde os primeiros dias de vida da crianga, além de exames, questionarios e
protocolos padronizados de observagdo do comportamento.

As caracteristicas mais marcantes do TEA sdo padrdes restritos
e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, déficits
persistentes na comunicagdo e na interagdo social de tal forma que
implicam na rela¢do do individuo com o meio em que vive.

No Brasil ha previsdo de atendimento de pessoas com deficiéncia
por politicas publicas, tanto na educagdo quanto na saude, todavia, ndo
existe ainda um modelo desenhado para o TEA. Em tese, as pessoas com
autismo deveriam ser atendidas em escolas que deveriam possuir salas de
recursos com profissionais capacitados, conforme preconiza a Lei
12.764/2012, lei que reconhece o Autismo como deficiéncia, e na saide, em
centros especializados em saide mental, infantil ou adulto, a depender do
caso, e com equipe multidisciplinar composta por psicologos,
neurologistas/neuropediatras, psiquiatras, fonoaudidlogos, nutricionistas,
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e psicomotricistas.

Na saude a grande maioria das criangas sdo atendidas em
Centros de Atenc¢do Psicossocial (CAPS) ou Centros de Atengdo
Psicossocial Infantil (CAPSi), respectivamente, ou hospitais materno-
infantis, quando observados atrasos no desenvolvimento.

Entretanto, na maioria das vezes quando sdo atendidos em um
local instituido pelo Sistema Unico de Saude (SUS), raramente existe
uma equipe multidisciplinar completa. Ademais, esses centros lidam ndo
apenas com criangas, mas individuos adultos e com outros tipos de
transtornos mentais, com probabilidade de terem surtos psiquiatricos, o
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que ndo ¢ salutar para o tratamento das pessoas com autismo, sejam elas
criangas, jovens ou adultos, face as questdes sensoriais das pessoas com
TEA, que podem ter crises nesse tipo de ambiente face a falta de controle
e previsibilidade desses acontecimentos.

Outro problema apontado € que muitas vezes os pacientes com TEA
sdo atendidos so por psiquiatras, ou neurologistas, fazendo apenas tratamento
medicamentoso, sem as demais terapias necessarias para o desenvolvimento
adequado, e que s6 costumam ocorrer apds uma longa espera, de meses ou
até anos, pois para chegarem nesse estagio do tratamento ainda tem que passar
por uma avali¢do de um médico de uma Unidade Basica de Saude (UBS) do
SUS para depois ser encaminhado a um especialista.

Somente em rarissimas exce¢des ha outros profissionais
trabalhando na equipe para complementar o tratamento.

Ja na educag@o o déficit no numero de profissionais capacitados
¢ muito grande, muitos professores reclamam da sobrecarga em sala de
aula e da forma desorganizada em que € realizada a inclusdo no Brasil,
inclusive com superlotacdo das salas de recursos, o que gera por
consequéncia o adoecimento de professores.

2.1 Um breve historico

A palavra “autismo” deriva do grego “autos”, que significa
“voltar-se para si mesmo”. Foi criada por Eugene Bleuler, em 1911,
para descrever um sintoma da esquizofrenia. Eugene Bleuler utilizou
essa palavra para se referir a um dos critérios adotados em sua €poca
para a realizagdo de um diagnostico de Esquizofrenia. Estes critérios
ficaram conhecidos como “os quatro ‘A’s de Bleuler, s3o:
alucinagdes, afeto desorganizado, incongruéncia e autismo. A palavra
referia-se a tendéncia do esquizofrénico de “ensimesmar-se”,
tornando-se alheio ao mundo social — fechando-se em seu mundo,
como até hoje se acredita sobre o comportamento autista, ou seja, a
alienacdo ao mundo em sua volta (PAULINQO, 2015).
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Leo Kanner publicou "Auftistic Disturbances of Affective
Contact” em 1943 na revista Nervous Child. Este artigo descreveu os
casos de onze criangas com autismo. Kanner descreveu o comportamento
e a educacdo de cada crianga, de dois a oito anos, bem como a formagéo
educacional de seus pais (Klyn, 2006).

Hans Asperger, em 1944, escreveu o artigo “A psicopatia autista na
infancia”, destacando a ocorréncia preferencial em meninos, que
apresentavam falta de empatia, baixa capacidade de fazer amizades,
conversagdo unilateral, foco intenso e movimentos descoordenados. As
criangas eram chamadas de pequenos professores, devido a habilidade de
discorrer sobre um tema detalhadamente. Como seu trabalho foi publicado
em alemao na época da guerra, o relato recebeu pouca atengdo e, s6 em 1980,
foi reconhecido como um pioneiro no segmento (Instituto Pensi, 2020).

Em 1952 a Associagdo Americana de Psiquiatria - APA
publicou a primeira edi¢gdo do Manual Diagnostico e Estatistico de
Doengas Mentais DSM-1. Referéncia mundial para pesquisadores e
clinicos do segmento, este manual veio fornecer as nomenclaturas e os
critérios padronizados para o diagnéstico dos transtornos mentais
estabelecidos (DICYT - Agencia Ibero Americana para La Difusion Y
La Ciencia Y La Tecnologia, 2020).

A ciéncia ¢ um campo de producdo de conhecimento em que
diversos pesquisadores concorrem com suas perspectivas sobre os temas
de estudo, com diferentes visdes, abordagens, interpretagdes que geram
um campo de divergéncia naturalmente instalado, de modo que ha
diversos e diferentes conceitos sobre o que seja o Autismo em disputa na
esfera académica. No entanto, alguns conceitos t€ém impacto direto nas
politicas publicas implementadas pelos Estados e ndo podem ser
suscetiveis a critérios tdo flutuantes, como € o caso das defini¢des de
quadros de saude, e é por este motivo que surgiram os grandes manuais
diagnosticos, que descrevem o consenso cientifico de um certo periodo.

No Brasil, o manual diagnéstico formalmente adotado ¢ a

\

Classifica¢do Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
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Saude — CID, da Organiza¢cdo Mundial da Saiade — OMS, que estd em
sua décima edi¢do. Esse documento engloba todas as areas de saide, mas
no que tange a saude mental, ele também seguiu Manual Diagnostico e
Estatistico de Doencas Mentais DSM-4, da APA, que publicou sua
quarta edi¢do em 1994 e foi imediatamente “adotado” pelo CID 10.

No DSM 4, havia uma categoria chamada de Transtornos Globais
do Desenvolvimento — TGD, dividida em 5 condi¢des, quais sejam:
Sindrome de Asperger, Autismo, Transtorno Desintegrativo da Inféncia,
Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificagdo e
Sindrome de Rett. O CID 10 também estabeleceu os Transtornos Globais
do Desenvolvimento, mas com subdivisdes um pouco distintas, sendo:

CID 10 - F84 - Transtornos globais do desenvolvimento

F84.0  Autismo infantil

F84.1  Autismo atipico

F84.2 Sindrome de Rett

F84.3  Outro transtorno desintegrativo da infancia

F84.4 Transtorno com hipercinesia associada a retardo mental e a
movimentos estereotipados

F84.5 Sindrome de Asperger

F84.8  Outros transtornos globais do desenvolvimento

F84.9 Transtornos globais ndo especificados do desenvolvimento

Ocorre, no entanto, que a APA publicou 0 DSM 5 no ano de 2013,
0 que constitui o consenso cientifico mais atual sobre a condigido do autismo.
Neste documento, estabeleceu-se que a Sindrome de Rett! seria separada da
condi¢do e os demais Transtornos Globais do Desenvolvimento, esses
seriam agrupados sob um diagnostico unico de Transtorno do Espectro

! Esta condi¢o foi descrita em sua etiologia, como um problema genético no gene
MECP2, tornando-se, portanto, uma condi¢io especifica ¢ diferente dos TEA.
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Autista — TEA, dividido, contudo, em trés niveis de apresentagdo, 1,2 e 3,
a depender da necessidade de apoio requerida pelo individuo.

A OMS ja apresentou uma sumarizagdo de como serd seu proximo
CID, que entrara em vigor em 2022, nele, o conceito de TEA sera adotado,
mas ao invés dos niveis 1, 2 e 3, se usara os especificadores da presenga ou
ndo de fala funcional e deficiéncia intelectual, de acordo com 0 DSM - 5.

Um desafio importante ao operador do direito € navegar por este
conjunto de nomenclaturas e discriminar como e quando h4 a geragdo de
direito. A Lei 12.764/12 descreve um conjunto de direitos a pessoas com
o Transtorno do Espectro Autista — TEA, que era a nomenclatura do
consenso cientifico daquele ano, no entanto, 0 DSM 5 ndo havia sido
ainda publicado e, como ele ndo € valido no Brasil e o CID 10 n3o traz
este conceito, as pessoas ndo tém ainda o diagnostico formal de
Transtorno do Espectro Autista — TEA e sim das categorias do CID-10.

Portanto, o que cabe aqui afirmar de modo bastante claro é que
todos os direitos concernentes, na legislacdo, as pessoas com Transtorno
do Espectro Autista e pessoas com os Transtornos Globais do
Desenvolvimento — TGD (predominante na legislagdo da educagdo, por
exemplo) devem ser entregues as pessoas com diagndstico formal de
Autismo infantil, Autismo atipico, Sindrome de Rett, Outro Transtorno
Desintegrativo da Infancia, Transtorno com hipercinesia associada a
retardo mental e a movimentos estereotipados, Sindrome de Asperger,
outros Transtornos Globais do Desenvolvimento e Transtornos Globais
ndo especificados do desenvolvimento. E como se vem argumentando e
demonstrando e todo o decorrer deste artigo, todos os direitos das
Pessoas com Deficiéncia sdo concernentes as pessoas com TEA,
conforme a Lei 12.764/12 e, portanto, devem ser consideradas a todas as
pessoas com estes mesmos diagnosticos formais.
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2.2 Os modelos sociais de tratamento oferecido as pessoas com
deficiéncia ao longo da histéria

Os modelos sociais de tratamento a esses individuos sdo
subdivididos em quatro eras das praticas sociais em relacdo a pessoas
com deficiéncia - exclusdo (antiguidade até o inicio do século 20),
segregacdo (décadas de 20 a 40), integracdo (décadas de 50 a 80) e
inclusdo (década de 90 até as préximas décadas do século XXI). Se
consideramos conceito de PARTICIPACAO PLENA, o lema
INCLUSAO teve a sua semente plantada em 1962, em plena era da
INTEGRACAO, e germinada a partir de 1981 gragas ao Ano
Internacional das Pessoas Deficientes (SASSAKI, 2011).

3 O SURGIMENTO DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Ainda em meados do século XX as pessoas com deficiéncia
ainda ndo podiam opinar sobre as proprias vidas, porém, ja nos anos 30,
um grupo de aproximadamente trezentas pessoas com deficiéncia fisica
protestou nos Estados Unidos da América (EUA) contra o fato de que
suas fichas de pedido de emprego terem sido carimbadas com as letras
"DF" (deficientes fisicos). Todas essas pessoas pertenciam a Liga dos
Deficientes Fisicos, e para se rebelarem contra ato explicitamente
discriminatorio, permaneceram sentadas por nove dias na porta de
entrada do Departamento de Albergues da Cidade de Nova York. Apos
tal manifestacdo acabaram conseguindo varios milhares de empregos em
todo o pais (SASSAKI, 2011).

J& entre os anos de 1950 e 1960 veteranos com deficiéncia (da 2°
Guerra Mundial) iniciaram um movimento pro-ambientes sem barreiras. A
iniciativa promoveu uma parceria entre a Administracdo Federal dos
Veteranos, o Comité Presidencial de Emprego de Deficientes (atualmente
denominado Comité Presidencial para Pessoas com Deficiéncia), a
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Sociedade Nacional Faster Seals' e outras institui¢des — e com 1sso foram
produzidas as primeiras normas americanas de acessibilidade.

Entretanto, somente a partir de 1962, quando um grupo de
tetraplégicos criou um servigo de atendentes pessoais, com o objetivo de
viverem com autonomia, € que se iniciou o movimento de direitos das
pessoas com deficiéncia nos EUA (SASSAKI, 2011).

Por mais que se observe, a principio, somente pessoas com
deficiéncia fisica participando desses movimentos sociais, tudo isso foi
necessario para que outros movimentos seguissem o mesmo caminho e
ganhassem as ruas em defesa dos proprios direitos.

4 ANO INTERNACIONAL DAS ‘PESSOAS DEFICIENTES’

O Brasil, pais membro Organizacdo das Nagdes Unidas,
participou do ano Internacional das ‘Pessoas Deficientes’ (1981), e com
base em dados da ONU, fez estimativas de quantas pessoas com
deficiéncia viviam no Brasil, além de estabelecer um programa a ser
realizado em todo o Pais a fim de minorar as dificuldades e melhorar as
condi¢des de vida dessas pessoas.

Nessa época, a Presidente da Comissdo Nacional do Ano
Internacional das Pessoas Deficientes — CNPAID, Helena Bandeira de
Figueiredo, apresentou o Relatorio Geral das atividades desenvolvidas, a
nivel federal, estadual e municipal nas diversas unidades federadas do pais, a
fim de buscar caminhos e novas perspectivas que favorecessem uma
integracdo social e realizagdo pessoal mais efetiva dos deficientes, com os
objetivos estabelecidos pela Assembleia Geral da Organizagdo das Nagdes
Unidas para o Ano Internacional das Pessoas Deficientes, cujo lema era
"Igualdade e Participagdo Plena", como forma de reconhecimento do direito
de oportunidades iguais para qualquer ser humano, reconhecidas suas
diferencas individuais (Comissdo Nacional do AIPD, 1981).

Além de identificar todas as medidas necessarias para propor
melhores em condi¢des de se prestar um servigo mais cuidadoso para os
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“deficientes” (denominacdo wusada a época), foram levantadas
informagdes as quais transcrevemos abaixo:

SITUACAO NO PAIS

Os dados existentes no Brasil, referentes a pessoas
deficientes, foram calculados com base em referéncias
estatisticas estabelecidos pela ONU, constituindo-se
numeros aproximados em relagdo a atual populagido do
pais, estando assim distribuidos:

- DEFICIENTES MENTAIS - 6 MILHOES (5%) DA
POPULACAO;

- DEFICIENTES FIiSICOS - 2 MILHOES E 400 MIL,
(2%) DA POPULACAO;

- DEFICIENTES DA AUDIO COMUNICACAO - 1
MILHAO E 800 MIL, (1,5%) DA POPULACAO;

- DEFICIENTES MULTIPLOS - 1 MILHAO E 200 MIL,
(1%) DA POPULACAO:; - DEFICIENTES DA VISAO -
600 mil, (05%) DA POPULACAO:;

-TOTAL DE PESSOAS DEFICIENTES - 12 MILHOES,
(10%) DA POPULACAO;

OS DEFICIENTES SAO PARTE DA SOCIEDADE E NAO,
UMA SOCIEDADE A PARTE.” HELENA BANDEIRA DE
FIGUEIREDO - Presidente/CNAIPD (Comissdo Nacional do
AIPD, 1981).

5 LEGISLACAO BRASILEIRA
5.1 Constituiciao de 1988

A Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988
(CRFB), promulgada em 1988, conhecida como “Constitui¢do Cidada”,
contempla em seus artigos varios direitos das pessoas com deficiéncia,
desde toda a legislag@o anterior existente que por ela foi recepcionada,
os direitos nela contidos do ato da sua promulgacdo, mas também ¢
importante observar que muitos desses direitos foram atualizados a
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medida em que tratados e convengdes internacionais foram assinadas
também pelo Brasil. Assim, trazidos por emendas constitucionais,
tornaram-se parte da Carta Magna, além de toda a legislacdo esparsa
elaborada no Congresso Nacional brasileiro.

5.2 Legislacdo esparsa, outros dispositivos e o reconhecimento do
Autismo como deficiéncia

Em 1989 ¢ promulgada a Lei n° 7.853 em 24 de outubro, a qual
determina que os censos demograficos terdo perguntas com a finalidade
de identificar as pessoas com deficiéncia no Brasil. Além de dispor sobre
o apoio as “pessoas portadoras de deficiéncia” (denominac¢do ainda
utilizada naquele periodo), sua integragio social, sobre a Coordenadoria
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - Corde,
institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas
pessoas, disciplina a atuagdo do Ministério Publico, define crimes, e da
outras providéncias (Presidencia da Republica, 1989).

Em 1990 ¢ realizado o primeiro censo nacional que contempla
informagdes das pessoas com deficiéncia, mas ainda sem nenhuma
informagdo sobre o autismo.

No fim de 2007, a ONU definiu todo 2 de abril como sendo o
Dia Mundial de Conscientizagdo do Autismo (World Autism Awareness
Day), quando diversos monumentos em varios paises se iluminaram de
azul. No Brasil para lembrar a data e chamar a atengdo da midia e da
sociedade para o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). No Brasil,
nesse dia, foi iluminado o Cristo Redentor no Rio de Janeiro.

Em 25 de agosto de 2009, ¢ assinado o Decreto n° 6.949 pelo
Presidente Luis Inacio Lula da Silva que promulga a Convengio
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo no plano interno, mas ja em vigor no plano externo
desde 31 de agosto de 2008. Compromisso assumido em Nova York, no

198



dia 30 de marco de 2007 (ONU - CONVENCAO SOBRE OS
DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA , 2007).

A Convencdo Internacional até aquele instante seria o
documento mais completo acerca do tema, s6 o seu predmbulo discorre
da alinea A até alinea Y. Houve uma preocupacao em se contemplar cada
detalhe, cada nuance para evitar que fosse gerada alguma restricdo,
discriminagdo ou algo que impedisse a ocorréncia da inclusdo, termo que
inclusive é destacado por “estar em construgdo”.

Em 24 de dezembro de 2012, foi sancionada a Lei n° 12.764
(Lei Berenice Piana), que instituiu a Politica Nacional de Prote¢do dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

A partir dessa data o Autismo passa a ser considerado como
deficiéncia e ter todos os seus direitos reconhecidos. Essa foi a maior
vitoria, em termos legislativos, para as pessoas com TEA, e sua leitura é
considerada obrigatoria para a defesa e preservacdo desses direitos, pois
é o diploma legal dedicado exclusivamente ao autismo. Segue alguns
direitos que foram contemplados:

Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - & vida digna, a integridade fisica e moral, o livre
desenvolvimento da personalidade, a seguranca e o lazer;

Il - & protecdo contra qualquer forma de abuso e
exploragéo;

Il - 0 acesso a agdes e servigcos de salde, com vistas a
atencdo integral as suas necessidades de saude, incluindo:
a) o diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informagbes que auxiliem no diagnéstico e no
tratamento;

IV - 0 acesso:

a) a educacdo e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social.
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Paragrafo Gnico. Em casos de comprovada necessidade, a
pessoa com transtorno do espectro autista incluida nas
classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso 1V
do art. 2°, terd direito a acompanhante especializado,
(PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2012).

Cumpre salientar que cada sujeito dentro do espectro necessita
ser tratado de forma individualizada, pois além das caracteristicas gerais
do autismo, existem as comorbidades, ou seja, questdes sensoriais, outras
deficiéncias que podem ainda estar associadas, além das diversas reagdes
e comportamentos de cada um, e que que irdo variar de individuo para
individuo. E, sobretudo, os niveis dentro do espectro que se modificam
de acordo com a maior ou menor necessidade de assisténcia.

Dessa forma, é possivel compreender o porqué da necessidade
de um acompanhante terapéutico especializado (AT) em sala de aula e
sua determinacdo legal. E exatamente por ter que ajustar-se num
ambiente coletivo, onde ha tantos fatores sensoriais que podem gerar
comportamentos disruptivos, e no qual o autista precisa adaptar-se, que
a necessidade de um acompanhante terapéutico se faz tdo necesséria. Ou
seja, 0 AT ja conhecendo o comportamento dessa pessoa pode antever
reacOes, evitar crises, comportamentos inadequados e mediar
determinadas situacdes, pois sabera fazer o manejo comportamental para
que o aluno se sinta cada vez mais seguro, adaptado, e assim, ganhe
autonomia por sentir-se bem no ambiente escolar para que ocorra o
aprendizado da melhor maneira possivel, e dessa forma, seja feita
efetivamente a incluséo.

Entretanto, o acompanhamento por um assistente terapéutico é
uma das maiores barreiras para ser fazer a inclusdo em escola regular,
seja da rede publica ou privada, pois requer investimento.

A Lei 12.764/2012, em seu art. 7°, 81, ainda prevé que o gestor
escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno com
transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, seréa
punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos. E em caso
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de reincidéncia, apurada por processo administrativo, assegurado o
contraditdrio e a ampla defesa, havera a perda do cargo.

Contudo, a aplicacdo desses dispositivos é muito complicada, pois
ndo exige nenhuma documentacdo expedida pelo gestor, e a informacéao
pode ser meramente verbal, o que dificulta producéo de provas.

Em 2020 a Lei n°12.764/2012 foi alterada pela Lei n°
13.977/2020 (Lei Romeu Mion), para instituir a Carteira de Identificacao
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), com vistas a
garantir atencdo integral, a prioridade e o pronto atendimento no acesso
aos servigos publicos e privados, em especial nas areas de salde,
educacdo e assisténcia social. Bem como, determinar que
estabelecimentos publicos e privados, referidos na Lei n° 10.048, de 8 de
novembro de 2000, poderdo valer-se da fita quebra-cabeca, simbolo
mundial da conscientizacdo do transtorno do espectro autista, para
identificar a prioridade devida as pessoas com TEA.

Além disso, a Ciptea terd validade de 5 (cinco) anos, devendo
ser mantidos atualizados os dados cadastrais do identificado, e devera ser
revalidada com o mesmo numero, de modo a permitir a contagem das
pessoas com transtorno do espectro autista em todo o territério nacional.

Todavia, €é importante esclarecer que a Ciptea falta
regulamentagdo e pouquissimos Estados brasileiros estdo fazendo o seu
uso, na verdade o que ocorre é que esses estdo criando leis estaduais para
a sua implantagdo, justamente por néo ter sido definido quais os 6rgdos
responsaveis pela execucdo da Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

Cumpre salientar que antes da Lei 13.977/2020, em 6 de julho
de 2015, foi promulgada a Lei N° 13.146 (Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia), com a finalidade de assegurar e a promover,
em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais da pessoa com deficiéncia, visando & inclusdo social e
cidadania. E importante lembrar que, apesar de ter sido aprovada
somente em 2015, a sua tramitacdo no Congresso Nacional se deu inicio
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no ano 2000, com a apresenta¢do do PL 3638/2000 pelo Senador Paulo
Paim, ou seja, foram 15 anos de luta, de discussdes, audiéncias publicas
e modificagdes no texto original para que se chegasse no texto que esta
em vigor atualmente.

A Lei 13.146/2015, em seu art. 1°, paragrafo unico, considera
pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas

No caso do Autismo, apds o seu reconhecimento como pessoa
com deficiéncia, essa lei vem somar aos direitos ja dispostos pela
12.764/2012 (Lei Berenice Piana), a qual instituiu a Politica Nacional de
Defesa dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e
estabeleceu diretrizes para a sua consecu¢ao.

6 CONSIDERACOES FINAIS

O Autismo, por tudo que foi falado, precisa de poucos retoques a
sua legislagdo. Na verdade, precisa muito mais de dados estatisticos, que
podem vir com a regulamentaco da Ciptea, e a sua utilizagdo em todos os
Estados brasileiros, bem como a aplicagido do Censo Demografico Nacional
pelo IBGE, pois somente de posse dessas informagdes podera ser criada
uma estrutura de politica publica para o Autismo no Brasil.

A Inclusdo da pessoa com Autismo € um trabalho arduo e longo,
que perpassa por geragdes, que persevera na mudanga de pensamento e
de comportamento quanto ao que vem a ser deficiéncia.

A deficiéncia ndo diminui a importancia ou o respeito que merece
cada individuo, ndo o torna um cidaddo menor em direitos, pelo contrario,
torna-o pessoa que precisa que suas necessidades sejam observadas, a fim
de que essas possam ser sanadas, com as devidas adequagdes, para que ndo
sejam causa de impedimento de fruicdo das oportunidades que a vida
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oferece, sejam elas de consciéncia, desenvolvimento pessoal, educacional,
profissional, de satde, familiar ou afetivo.

Segregar, separar, ndo vai tornar o ambiente para a pessoa com
deficiéncia mais facil de aprender ou de conviver, vai apenas fazé-lo
perceber que ¢ diferente e por isso ndo pertence aos locais onde transitam
as pessoas comuns, inclusive irm@os que convivem numa mesma casa.

Portanto, cabe ressaltar que tal posicionamento acaba por
afastar os demais membros da sociedade da compreensdo do que ¢
verdadeiramente inclusdo, o que dificulta a empatia quanto as diferengas,
bem como o conhecimento das possibilidades multiplas de deficiéncia
que existem e devem ser aceitas e acolhidas por todos, para que se possa
abracar verdadeiramente a diversidade, independente da forma em que
ela se apresente. O trabalho de mudangas e melhorias ndo esta restrito
apenas a comunidade das pessoas com deficiéncia, mas a sociedade
como um todo.

E preciso ter uma visdo inclusiva de solidariedade, de empatia
e de participacdo para que todos possam conviver em uma sociedade que
prima pelo respeito e a equidade, que trata os seus cidaddos de acordo
com as suas desigualdades de maneira a supri-las, para que essas nao
sejam obstaculos para oportunidades de evolugdo e crescimento pessoal,
mas sim dentro de uma condi¢do mais equanime, a qual deveria ser
desejada por todos.
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AS POLITICAS ESTADUAIS PARA O TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA) COMO PONTO DE
CONVERGENCIA DAS POLITICAS FEDERAIS: Leading
Case do Estado do Para

Nayara Barbalho da Cruz”

No Brasil, por diversos motivos, as politicas publicas
propriamente direcionadas ao acolhimento das pessoas com diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista (TEA) desenvolveram-se de maneira
tardia!. Somente a partir de 2012, com a publica¢io da Lei Federal n°
12.764, o TEA foi reconhecido como uma deficiéncia. Nos tltimos anos,
a luta pelos direitos dos autistas tem se intensificado, grande parte em
razdo da mobilizagdo da sociedade civil e de profissionais
especializados, notadamente daqueles que, de alguma forma, se viram
sensibilizados pelo espectro, seja por vinculos familiares ou afetivos.

Para além desta situagdo temporal, agrega-se, ainda, como fator
complicador para o desenvolvimento de politicas publicas efetivas para o
TEA no Brasil, especificamente na area da saude, a elaboragdo, ndo
uniforme de diretrizes, uma vez entabuladas sem a necessaria interlocucao
e conjugacao de esforcos. Esse cendrio foi construido por intermédio de dois
grupos diferentes que historicamente desenvolveram suas agdes de maneira
simultanea, porém em paralelo, no ambito do Governo Federal.

"Bacharel em Direito pela Universidade da Amazonia. Advogada. Pés-graduada em
Transtorno do Espectro Autista pela Faculdade Integrada da Amazonia. Servidora concursada
da Agéncia de Regulacéo e controle de servigos publicos — ARCON. Atual coordenadora de
politicas publicas para o Autismo do Estado do Para. Membro da Comissdo de Pessoa com
Deficiéncia da OAB/Pard. Membro da Comisséo do Autismo do CFOAB.

! Nesse sentido tem-se as Leis n° 10.098/2000, n° 10.436/2002 ¢ n° 11.126/2005, que
estabelecem politicas de inclusdo para outras deficiéncias fisicas, auditivas e visuais
respectivamente.
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Assim, na esteira desses debates fixados no ambito da Unido,
apurados nos anos de 2014 e 2015, foram publicados pelo Ministério da
Saude (MS) dois documentos distintos, embora ambos com o objetivo
comum de fornecer orientagdes para o tratamento das pessoas com TEA
no Sistema Unico de Saude (SUS).

O primeiro documento langado, ainda em 2014, foi intitulado
de Diretrizes de Atenciao a Reabilitacio da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) (BRASIL, 2014), cuja abordagem remete o
autismo ao campo das deficiéncias, direcionando a terapéutica esperada
pela via da reabilitagdo.

Seguidamente, ja em 2015, é lancado o segundo estudo,
nominado Linha de Cuidado para a Atencido as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de
Atenciio Psicossocial do Sistema Unico de Saiade (BRASIL, 2015),
que concebeu o TEA como um transtorno mental e atrelou as agdes de
cuidado a rede de atenc¢do psicossocial, com destaque para os Centros de
Atencdo Psicossocial e os Centros de Atencao Psicossocial Infantil.

As Diretrizes s3o apresentadas com o objetivo de “[...] oferecer
orientagdes as equipes multiprofissionais dos pontos de aten¢ido da Rede
SUS para o cuidado a saude da pessoa com transtornos do espectro do
autismo (TEA) e de sua familia nos diferentes pontos de atengdo da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia” (BRASIL, 2014, p.7). No texto,
¢ salientada a necessidade de articulagdo com outros pontos de atengdo
do SUS (atengdo basica, especializada e hospitalar) e da rede intersetorial
(assisténcia social e educagdo) como via de promog¢do de cuidados
integrais as pessoas com TEA.

Por seu turno, a Linha de Cuidados dirige-se aos gestores e
profissionais da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), do SUS, com a
meta de “[...] contribuir para a ampliagdo do acesso e a qualificacdo da
atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) e
suas familias” (BRASIL, 2015, p. 7).
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Ressalta-se que, na construgo deste segundo estudo, para além
de técnicos e especialistas vinculados ao Governo Federal, agregou-se,
positivamente, a participagdo de pesquisadores e representantes da
sociedade civil e de entidades relacionadas ao autismo, fomentando-se,
em seu texto, a importancia da promo¢do de articulagdes intra e
intersetoriais como via para garantir os direitos e a participagdo social
das pessoas com TEA e de suas familias.

As Diretrizes atribuiram énfase maior a obra dos psiquiatras
Leo Kanner e Hans Asperger quanto a descri¢do do quadro clinico do
TEA, envolvendo as dificuldades no estabelecimento de relagdes sociais,
no campo da linguagem (atraso na aquisi¢@o, uso ndo comunicacional da
linguagem), presenca de estereotipias, etc.

A Linha de Cuidados, por sua vez, abordou as variagdes
histéricas que influenciaram as hipoteses relacionadas ao transtorno, a
partir de diferentes correntes tedricas construidas ao longo do século XX,
deixando de enfatizar, propriamente, uma concepg¢io de autismo.

Conclui-se, portanto, que as Diretrizes enfatizam fatores
genéticos, neurobiologicos e psicossociais associados, deixando, contudo,
de desenvolver maior reflexdo sobre o tema, uma vez que confere maior
peso as concepgdes oriundas da psiquiatria classica e da neurologia (com
destaque para Kanner e Asperger); enquanto a Linha de Cuidados propde
uma abordagem mais ampla, de carater contextual, reconstruindo de forma
mais abrangente o historico das concepc¢des atribuidas ao autismo e
investigando como estas se relacionam na contemporaneidade.

Apesar dos fundamentos basilares divergentes, as duas
publicagdes em referéncia sdo convergentes acerca de: (1) importancia das
medidas de detecc@o precoce (articuladas a Rede de Atengdo Basica) e do
diagnostico diferencial; (2) inclusdo participativa dos familiares durante
todo o processo diagndstico; (3) importancia e utilizagdo dos instrumentos
de rastreamento com validagao cientifica, como IRDI (Indicadores Clinicos
de Risco para o Desenvolvimento Infantil) e M-Chat (ModifiedChecklist
for Autism in Toddlers); (4) utilizagdo da Classificagdo Internacional de
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Doencgas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10) e Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como
referéncia de sistemas classificatorios; (5) importancia da aten¢do a
possiveis comorbidades clinicas; e (6) trabalho com equipes clinicas
multidisciplinares, embora as Diretrizes, ao contrario da Linha de Cuidados,
apresentem uma descri¢do sistematizada da func¢do de cada profissional
durante o processo diagnostico.

Em relacdo aos objetivos gerais do tratamento, ambos os
documentos  sugerem  determinados  principios  fundamentais
relacionados a assisténcia a pessoas com TEA, tais como: estimulo da
autonomia; melhor performance e integracdo nas atividades sociais e
diarias; insercdo no mercado de trabalho; inclusdo dos familiares no
processo assistencial e respeito a singularidade na defini¢do do Projeto
Terapéutico Singular.

Sobre a organizagdo da rede, os documentos concordam no
ponto da relevancia de articulagdes entre os servigos do sistema de saude
como forma de promover a integralidade no cuidado, previsto como um
dos principios fundamentais do SUS. Entretanto, discordam quanto aos
dispositivos estratégicos que organizam esse cuidado, isto porque as
Diretrizes atribuem maior centralidade a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia, enquanto a Linha de Cuidados destina tal papel a
Rede de Atencdo Psicossocial.

Observa-se que as Diretrizes conduzem e concebem seus
preceitos assistenciais pelo prisma da funcionalidade, de maneira que o
desenvolvimento das chamadas “habilidades funcionais”, prejudicadas
no autismo, representa sua meta final, por meio das atividades de
habilitagdo/reabilitagéo.

Ja na Linha de Cuidados, nota-se, em sintonia com sua defesa
da pluralidade terapéutica, uma preocupagdo em preservar a diversidade
de estratégias clinicas, o que se torna evidente ao perceber o destaque
para a inexisténcia de “uma unica abordagem a ser privilegiada”, assim
como na apresentagdo de variadas técnicas e métodos aplicaveis ao TEA.
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Portanto, no que tange as direcdes para o cuidado, ndo fica
evidente a existéncia de pontos de discordancia fundamentais, o que ja
representa um ponto positivo junto as politicas destinadas ao autismo, no
ambito federal, notadamente quando é possivel estabelecer uma
compreensdo razoavel de que as distingdes apontadas ndo compdem,
necessariamente, divergéncias absolutas ou inconciliaveis, visto que em
ambos os documentos estd afirmada a complementariedade de tais
tratamentos e das redes em questdo, propondo um vinculo de
continuidade e ndo de concorréncia entre eles.

Deste modo, o que se verifica atualmente é a existéncia de duas
redes de atendimento no ambito da salde que caminham em paralelo e
que ndo se fazem dotar, objetivamente, da necessaria interlocu¢do de
politicas publicas, com claros reflexos na desconexdo entre as areas da
educagéo e da assisténcia social. Assim, convoca-se, de modo urgente e
indispensavel, a necessidade e oportunidade de elaboragdo, aprovagéo e
instituicdo de leis estaduais que possibilitem a efetivacdo da
intersetorialidade do atendimento entre salde, educagdo e assisténcia
social da politica publica para o TEA, em consonancia com o que dispde
0 Manual de Praticas Baseadas em Evidéncias para Criancas,
Adolescentes, e Jovens com Transtorno do espectro do Autismo (Manual
EBP), em sua Ultima atualizacdo e publicacdo no ano de 2020.

Sob tal perspectiva de necessidade e oportunidade, registra-se
como leading case as agdes identificadas, no &mbito do Estado do Parj,
a partir da sancdo, em 21 de maio de 2020, da Lei Estadual n°9.061/2020,
que instituiu a nominada Politica Estadual de Prote¢do aos Direitos
das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista (PEPTEA)2

A Lei Estadual do Pard, que foi pensada a partir de um conjunto
de principios, objetivos e instrumentos de acdo, tem por finalidade o
estabelecimento de estratégias e o fomento a atengdo e a protecdo dos
direitos dos autistas, por intermédio de programas e projetos que

2Lei n° 9.061/2020 do Estado do Para.
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atendam as necessidades e especificidades das pessoas com TEA,
observadas as garantias previstas na Constituicdo Federal de 1988, na
Lei Federal n® 12.764/2012, que instituiu a Politica Nacional de
Protecio dos Direitos da Pessoas com TEA, e na Lei Federal n°
13.146/2015, conhecida como Lei Brasileira de Inclusio.

Merece destaque a legislagdo do Estado do Para, além do ponto
relativo a ratificag@o dos direitos ja previstos na Lei Federal supracitada,
a previsdo de estabelecimento proprio da organizagdo de um sistema
amplo e integrado de protecdo, formado por um o6rgdo consultivo e
deliberativo e um o6rgdo central de gestdo do sistema.

O orgao consultivo e deliberativo € formado por um Conselho
de Politica Estadual de Prote¢do aos Direitos da Pessoa com TEA
(COPEPTEA), integrado por 8 (oito) membros, sendo 4 (quatro) natos,
que devem corresponder as Secretarias de Estado diretamente
relacionadas a politica, e 4 (quatro) membros representantes de
organizag¢des da sociedade civil, garantindo, assim, participag@o paritaria
entre Estado e sociedade, o que revela uma clara compreensdo acerca da
importancia e da imprescindibilidade de inclusio, nos debates das a¢des
voltadas ao atendimento do autismo, daqueles que sdo diretamente
impactados por essas politicas estatais.

Como orgao central do sistema foi criada uma Coordenagéo
Estadual de Politicas para o Autismo (CEPA), dentro da estrutura da
Secretaria Estadual de Saude, com fungdes basicas de (1) coordenagdo e
acompanhamento da implementa¢do da Politica Estadual de Protecdo
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; (2)
promocdo das ac¢des de capacitagio em TEA, em cooperagdo com
institui¢des educativas, meios de comunicac¢do, empresas, entidades de
classe, institui¢cdes publicas e privadas e sociedade como um todo; (3)
contribui¢do propositiva na elabora¢do do Plano Plurianual (PPA), da
Lei de Diretrizes Or¢amentarias (LDO) e da Lei Orgamentaria Anual
(LOA), a fim de viabilizar a PEPTEA, bem como os planos, projetos e
acdes nessa area; (4) articulagdo, coordenacdo e supervisio da
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estruturagdo da Rede de Atendimento da Pessoa com TEA, da
negociacdo de financiamentos de planos, programas e projetos na area
de Saude, Educacdo e Assisténcia;, e (5) a promogdo e o incentivo a
ampla participagdo de instituigdes de ensino, organizagdes nao
governamentais, empresas e 0rgdos publicos em programas, atividades e
projetos vinculados ao TEA.

Com o objetivo de instrumentalizar a atuag@o da politica para o
TEA no Pard, a Lei Estadual merece destaque, ainda, por estabelecer a
capacitacdo de agentes publicos em praticas baseadas em evidencias
cientificas, trazendo como prioridade a capacitacdo dos profissionais
envolvidos de maneira transversal nas areas de saude, educagido e
assisténcia social, que ¢ componente integrante, essencial e permanente
da Politica Estadual de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista e deve estar presente, de forma articulada e
continuada, em todos os niveis e modalidades da educagio e do ensino,
integrando-a em seus projetos pedagogicos.

Tal medida revela-se fundamental, dentro de um cenario
geografico e politico, como o verificado no Estado do Para e em tantos
outros Estados brasileiros, por promover a capacitagdo dos agentes
publicos que se encontram distribuidos nos 144 (cento e quarenta e
quatro) Municipios paraenses, o que decerto promove uma fundamental
descentralizac¢do desta mao de obra que se faz qualificar, exatamente nos
locais onde se mostra mais necessaria, com alcance da populagdo mais
carente e dependente das politicas publicas, tanto na area de saude,
quanto na de assisténcia social e educacio.

Registra-se, nas politicas publicas de educagdo para o TEA,
especial enfoque no contexto do ensino, pesquisa e extensao, continuada
e permanente, priorizando-se, segundo a Lei Estadual n® 9.061/2020: (1)
o desenvolvimento de instrumentos e metodologias, visando a inser¢ao
da dimensdo do autismo de forma multidisciplinar, interdisciplinar e
transversal, nos diversos niveis e modalidades de ensino do processo
educativo; (2) a busca de alternativas curriculares e metodologias mais
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adequadas, tanto na capacita¢do de agentes publicos, quanto no ensino
de pessoas com TEA; (3) a producgdo e a difusdo de conhecimentos,
metodologias e informagdes nas areas de saude, educagdo e assisténcia
social, aportados em praticas baseadas em evidéncias cientificas no
ambito regional, nacional e internacional; e (4) a elaboragdo de estudos
para gerar indicadores locais e regionais, que auxiliem no
desenvolvimento, fortalecimento e aperfeicoamento das politicas
publicas do Estado, pensadas sempre sob a perspectiva da incluséo.

A capacita¢do de agentes publicos mostra-se prevista, com a
devida relevancia e prioriza¢do, no ambito da politica estadual do Para
de protecdo dos direitos das pessoas com TEA, a qual deve ser
implementada por meio de agdes articuladas entre as Secretarias de
Saude, Educacdo, Assisténcia Social, a Escola de Governanga Publica e
as Universidades Estaduais e Federais, sempre sob a coordenac¢do de um
mesmo ente instituido para tal finalidade, qual seja, a ja citada
Coordenagdo Estadual de Politicas para o Autismo (CEPA).

Por ocasido da constru¢do da Lei Estadual em analise, para o
desenvolvimento destas agdes e politicas, houve a compreensdo da
imprescindibilidade de planejamento, o qual exige a constru¢do de dados
estatisticos e censitarios, voltados a identificagdo da populagdo atingida pelo
TEA e de sua distribui¢go no territorio, que se faz distribuir em 144 (cento e
quarenta e quatro) Municipios, em um Estado com dimensdes continentais.

Para tanto, a mingua de dados construidos e consolidados
junto ao CENSO Brasileiro, foi idealizada uma a¢do de mapeamento
e cadastramento das pessoas com TEA, por intermédio da criagdo do
nominado Cadastro Unico da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (CADTEA), cujo objetivo € o de criar a primeira base de
dados sobre autismo no Estado, bem como possibilitar a construgdo
de politicas publicas efetivas que atendam a real demanda dessas
pessoas nas regides que estejam domiciliadas e a formulacdo de
pesquisas cientificas nesse contexto.
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Dentre as esperadas utilizagdes do CADTEA, revela-se como
inovadora a sua destina¢do para a institui¢do de um canal de comunicaggo
informativo as familias e as pessoas com TEA, as quais, ordinariamente,
ndo conhecem seus direitos e tampouco possuem orientagdes que as
conduzam a rede de atendimento mais proxima disponivel, o que fortalece
a integracgdo entre o Poder Publico e a sociedade civil.

Assim, relacionado ao CADTEA e parte integrante da PEPTEA,
assegurou-se a expedicdo da Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), documento valido de
identificacdo civil nos termos da Lei 12.764/2012 alterada pela Lei n°
13.977/2020.

A Lei Estadual implementa a criagdo de uma unidade estadual
fisica, voltada a execugdo da politica, sendo este primeiro o Centro
Especializado em Transtorno do Espectro Autista (CETEA) localizado
na cidade de Belém (capital), que servird como modelo de atendimento
da pessoa com TEA no Estado do Pard, com atendimento
multidisciplinar e intersetorial e ampla oferta de programas baseados nas
28 (vinte e oito) praticas com evidéncias cientificas, segundo o Manual
EBP, a ser implantado em outras regides estratégicas do Estado, com o
apoio técnico do Governo do Estado por meio da coordenagio.

Através do processo de estruturacdo do CETEA e diante da
necessidade de descentralizagdo do atendimento efetivo, outro
importante avanco refere-se na criagdo do chamados “Nucleos de
atendimentos ao Transtorno do Espectro Autista (NATEA’s)”,
caracterizados como dispositivos e/ou praticas de assisténcia qualificada
a pessoa com Autismo e seus familiares, que podem ser replicaveis em
diferentes niveis da rede de atencdo a saude (RAS), em servigos ja
existentes da ateng@o primaria, média e alta complexidade, independente
do perfil de cada instituicdo.

Os NATEA’s nd3o necessariamente precisam oferecer uma
gama de programas como o CETEA, pois seu objetivo maior € promover
a ampliag@o da assisténcia qualificada em diferentes pontos da rede, mas
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devem dialogar com as evidéncias cientificas previstas no modelo da
CEPA, na modalidade de atendimento fundamentado em protocolos
validados, monitoramento da assisténcia ao TEA, orientagdes e apoio aos
familiares, dentre outros.

Por todo o exposto e analisado, demonstra-se o protagonismo e
a importancia da constru¢do de leis estaduais e, ainda, municipais, a
exemplo, e como paradigma legislativo, a de n® 9.061/2020, instituida no
ambito do Estado do Pard, que consagrem a coordenacdo e a
convergéncia das varias politicas, diretrizes e linhas de atencdo e
atendimento ao TEA, uniformizando e fortalecendo tais a¢des, de modo
estruturado e parametrizado, com a indispensavel escuta e interlocugao
com a sociedade civil, a partir dos quais se espera a obtengdo de
resultados concretos e efetivos a populagdo a que se destinam as politicas
publicas de protecdo aos direitos dos autistas.
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PLANO EDUCACIONAL INDIVIDUALIZADO PARA PESSOAS
COM DEFICIENCIA: realidade ou apenas esperanga?

.« . . . ., . ~ s
Viviani Pereira Amanajas Guimardes

RESUMO: Uma das dificuldades atuais do sistema regular de ensino € a oferta
de um curriculo que atenda as demandas de educandos com disturbios de
aprendizagem ou transtornos de desenvolvimento, entre eles o Transtorno do
Espectro Autista, e suas comorbidades. Estratégias pedagogicas que
promovam um processo individualizado de ensino e aprendizagem, como o
Plano Educacional Individualizado, ainda sdo um desafio e sdo tidas por
educadores como uma realidade distante a ser alcangada.

Palavras-chave: Plano Educacional Individualizado. Pessoas com
Deficiéncia. Inclusdo. Aceitagdo. Adaptagio.

1 INTRODUCAO

As legislagdes voltadas para a educagdo inclusiva ndo sdo
novidade no cenario nacional. Desde a Constitui¢do Federal de 1988, a
educacdo ¢ definida como um direito de todos, o que, portanto,
envolveria pessoas sem e com deficiéncia, além de mencionar a
obrigatoriedade de o Estado oferecer o Atendimento Educacional
Especializado (AEE), conforme dispde o art. 208:

Art. 208. [...]

IIT — atendimento educacional especializado as pessoas
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ¢
altas habilidades ou superdotagfio, preferencialmente na
rede regular de ensino, em todas as faixas etarias e niveis

" Professora, Psicopedagoga Institucional, Especialista em Avaliagdo, Escritora e
Multiplicadora de Boquinhas.
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de ensino, em condigdes ¢ hordrios adequados as
necessidades do aluno.

Em 1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educagio Nacional (LDB)
conceituou a educacgio especial (art. 58, caput), determinou a presenga do
apoio especializado nas escolas regulares e oportunizou a criagdo de
atendimento educacional em “classes, escolas ou servigos especializados,
sempre que, em func¢do das condi¢des especificas dos alunos, ndo for
possivel a sua integragdo nas classes comuns de ensino regular” (art. 58, §
2°), desde a educag@o infantil e estendendo-se ao longo da vida.

Outro marco importante ocorreu em 2001, quando o Conselho
Nacional de Educacdo instituiu as diretrizes nacionais para a educagio
especial e as diretrizes curriculares nacionais para a formagdo de
professores da educagdo basica em nivel superior. Em 2002, a Lei n°
10.436 reconheceu a Lingua Brasileira de Sinais como meio de
comunicagio e expressdo e, ainda, a Portaria n° 2.678 do MEC aprovou
a grafia Braille para a lingua portuguesa.

Mas foi a Lei n® 13.146/2015, ou Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (LBI), “destinada a assegurar € a promover, em
condi¢cdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social
e cidadania”, que causou um impacto notavel no cenario educacional.

No art. 98 da LBI, alterou-se a Lei n° 7.853/1989, e passaram a
ser crime diversas condutas relacionadas ao afastamento dos estudantes
em razdo da deficiéncia. Nos termos da nova redacgdo da Lei:

Art. 8° Constitui crime punivel com reclusdo de 2 (dois)
a 5 (cinco) anos ¢ multa: (Redagdo dada pela Lei n°
13.146, de 2015) (Vigéncia)

I - recusar, cobrar valores adicionais, suspender,
procrastinar, cancelar ou fazer cessar inscri¢do de aluno
em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou grau,
publico ou privado, em razio de sua deficiéncia;
(Redacdo dada pela Lei n° 13.146, de 2015).
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Apesar de legislacdes anteriores ja afirmarem a importancia da
educacgdo especial, somente quando tornou-se obrigatorio o recebimento
de pessoas com deficiéncia nos estabelecimentos de ensino regular, com
a LBI em 2015, ocorreu um aumento significativo de matriculas de
alunos com os mais diversos distarbios e transtornos de
desenvolvimento, como pode ser observado no Grafico 1 E possivel
perceber, também, um aumento na elaboracéo de a¢des adaptativas, tanto
curriculares quanto arquitetdnicas, voltadas para o atendimento das
necessidades individuais dos educandos de todos os niveis educacionais
e de todas as deficiéncias.

Grafico 1. Aumento do nimero de pessoas com deficiéncia no ensino regular
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Fonte: Elaboracdo propria, 2020. Dados divulgados pelo Ministério da Educacéo.

A abertura da escola para as pessoas com deficiéncia representou,
assim, uma provocagdo para todos os atores escolares, ja que exigiu a
criagdo de estratégias que contemplassem as individualidades de cada
estudante. Pensar a inclusdo nesse novo cenario é complexo, mas
necessario. Magalhédes etal. (2018, p. 109) entendem que
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[..] o aluno com deficiéncia ¢ capaz de realizar diversas
atividades mesmo com seu comprometimento organico que
nio ¢ o fator limitador de seu desenvolvimento, pois na medida
em que ha interagiio com 0 meio social ocorre a aprendizagem
e desenvolvimento. MAGALHAES et al. 2018. p. 109).

Portanto, a LBI de 2015 proporcionou um novo espago para a
inclusdo e a permanéncia do publico da educagdo especial no contexto
escolar. Porém, ¢ importante salientar que esse momento € um primeiro
passo, porque a pessoa com deficiéncia deve participar ativamente de seu
processo de inclusdo. Afinal, conforme Vigotsky apud Coelho e Pisoni
(2012, p. 148) afirma

[...] a crianga inicia seu aprendizado muito antes de chegar
a escola, mas o aprendizado escolar vai introduzir
clementos mnovos no secu desenvolvimento. A
aprendizagem ¢ um processo contimuo ¢ a educagdo ¢
caracterizada por saltos qualitativos de um nivel de
aprendizagem a outro, dai a importincia das relagdes
sociais. (COELHO; PISONI, 2012, p. 148).

A pessoa com deficiéncia ndo pode ser considerada uma folha
de papel em branco, cujo conhecimento e aprendizagem dependem
unicamente da escola, uma vez que os contextos individuais produzem
outros conhecimentos e desenvolvimentos particulares. Dessa forma, o
papel da escola ¢ ser um facilitador de novo conhecimento, este
associado ao pensamento cientifico, um meio que oportuniza “saltos
qualitativos”, como afirma Vigotsky, e o desenvolvimento de redes de
apoio importantes para o desenvolvimento emocional e social do sujeito.

A escola precisa considerar que, ao proporcionar a participagao
efetiva do estudante, estd permitindo uma constru¢do mais sélida de
significados em relagdo ao processo educativo tradicional e, ainda,
proporcionando ao aluno a sensacdo de estimulo e valorizagdo.
Conforme afirma Luria apud Freitas (2006):
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O processo de construgdo do conhecimento evoca que as
sensagOes devem integrar-se em esquemas de agdo, o que
requer a participagdo da percepcio e a estruturacio das
representagdes mentais. Desse modo, o homem tem a
capacidade de agir sobre o mundo, acomodar-se a ele,
diferenciar-se qualitativamente, ¢ nio apenas capta-lo
passivamente. As sensagdes encontram-se na base do
processo de construgio do conhecimento, ¢ sdo conduzidas
centripetamente ao cérebro. (LURIA, 1980).

Porém, para que o estudante participe, ele precisa sentir-se
envolvido com o contexto escolar, precisa ser levado pelos estimulos
recebidos no interior da escola a acreditar no proprio potencial. Nesse
sentido, Lemes (2020) observa:

Porém, h um aspecto importante que as vezes esquecemos
de considerar. Ainda que eu saiba que meus alunos podem
aprender, ¢ fundamental que eles também saibam ¢ acreditem
nisso. Caso contrdrio, cria-se uma barreira que pode
prejudicar o processo de ensino-aprendizagem. Em sala de
aula ¢ algo que fica claro: se o(a) aluno(a) nio se sente
competente, ¢ muito dificil mobiliza-lo(a). (LEMES, 2020).

Essa perspectiva vai de encontro a ideia constante na analise de
Dias (2017), no sentido de que a humanidade construiu, ao longo da
historia, a crenga de que a pessoa com deficiéncia seria “incapaz de
desenvolver-se satisfatoriamente por possuir caracteristicas que a
impede de participar do processo de aprendizagem com a mesma
eficiéncia de um aluno ‘regular’”.

Nota-se que essa crenga € passada, intencionalmente ou ndo, para
todos os segmentos da sociedade, inclusive para a propria pessoa com
deficiéncia, causando comiseragdo na sociedade e vitimiza¢do dos
deficientes, ao invés de projetar a inclusdo e a aceitagdo de todos, tendo
claro, ainda, que existem muitas deficiéncias cujas limitagdes sdo parciais.

Outro fator impeditivo, este construido pela escola, € a énfase dada
ao conteudo e ndo a aprendizagem. Segundo Dias (2017), “os professores
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do ensino regular temem ndo conseguir desenvolver um trabalho satisfatorio
com o aluno com deficiéncia dentro dos parametros estabelecidos pelo
sistema educacional desenvolvido para o aluno regular”.

Esse posicionamento da escola limita o professor e acaba
dificultando a criagdo de um modelo integrado e inclusivo de
aprendizagem ou até¢ mesmo de processos de interagcdo com as diferentes
configuracdes de ser humano. E possivel inferir que falta a escola e/ou
ao professor intencionalidade na agdo didatica para conduzir os alunos a
um aprendizado verdadeiro, ou seja, aplicavel as situagdes da vida com
todas as possiveis suas manifestacdes.

A permanéncia das pessoas com deficiéncia na escola sem a sua
participagdo efetiva e sem a inclusdo real impede que o ultimo passo no
processo de constru¢do do conhecimento seja dado: o da aprendizagem. O
desejo de aprender do estudante ¢ peca fundamental nesse processo e € um
dos principais papéis da escola a fungio de despertar o interesse do aluno.

Quando uma pessoa com deficiéncia esta no ambiente escolar,
o objetivo principal (aprendizagem) ndo pode ser confundido com a
oportunidade de socializagdo que ocorre na escola. Esta ¢ importante,
mas também devem ser considerados os outros aspectos da vida da
pessoa com deficiéncia, até porque ha a mesma oportunidade de fala
ocorre também em outros ambientes de confraterniza¢do e recreativos
(amigos, familia, clubes, grupos de apoio, entre outros). No ambiente
educacional, o que se busca, inclusive as pessoas com deficiéncia, ¢
principalmente o conhecimento cientifico, o estudo, a instrugao.

A problematizagdo esta centrada, entdo, em: como possibilitar
um ensino que permita que todos aprendam?

O caminho esta em construir a consciéncia de que a inclusio €
um processo de coletivizagdo e que, antes, precisa estar vinculado aos
potenciais individuais, por isso a proposta de Plano Educacional
Individualizado (PEI). E nisso esta o maior desafio, pois, como afirma
Siqueira et al. apud Fontana et al. (2012, p. 121):
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O PEI ¢ um plano de ag¢do que individualiza ¢ personaliza
o ensino para um determinado sujeito, com metas
académicas ¢ objetivos de acordo com as suas
necessidades ¢ singularidades, com vistas a favorecer o
processo de ensino ¢ aprendizagem do aluno. (FONTANA
etal., 2012, p. 121).

Frise-se que, sob esse prisma, deve estar expresso que o PEI ndo
¢ um modelo universalizavel, ou seja, ele ndo pode representar um
programa padrdo. Nao € porque esse plano deu certo para um autista, por
exemplo, que produzira o mesmo efeito para outra pessoa dentro do
espectro. O PEI precisa ser formulado especificamente para o Jodo, para
a Clara, para a Ana e, principalmente, deve levar em consideracido que
as diferengas individuais ndo sdo dificuldades, mas, e principalmente,
sdo as potencialidades de cada um.

Ver as pessoas além de seu diagndstico, perceber e valorizar
seus padrdes de aprendizagem, reconhecer suas qualidades; esses sdo os
alicerces de um ensino personalizado e que podem embasar o
estabelecimento de metas individuais e objetivos, além de oportunizar a
flexibilizagdo do curriculo.

2 PLANO EDUCACIONAL INDIVIDUALIZADO E BNCC

Na Conferéncia Nacional de Educagdo (CONAE), realizada em
2010, debateu-se acerca da necessidade de uma base nacional comum
curricular como parte do Plano Nacional de Educa¢do (PNE). Entretanto,
apenas quatro anos depois, em 2014, quando ocorreu a 2* CONAE, foi
elaborado o documento referéncia para a implementagdo do plano de
mobilizagdo, a Base Nacional Comum Curricular (BNCC).

No periodo de 2015 a 2018 foram realizadas audiéncias
publicas e seminarios estaduais, com varios atores educacionais, para
debater pontos importantes da BNCC, oficialmente publicada em 14 de
dezembro de 2018. O documento, de carater normativo, reconhece que
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[...] a Educacdo Basica deve visar a formacdo ¢ ao
desenvolvimento humano global, o que implica compreender
a complexidade ¢ a nfo linearidade desse desenvolvimento,
rompendo com visGes reducionistas que privilegiam ou a
dimensdo intelectual (cognitiva) ou a dimensio afetiva.
Significa, ainda, assumir uma visio plural, singular ¢ integral
da crianga, do adolescente, do jovem ¢ do adulto —
considerando-os como sujeitos de aprendizagem - ¢
promover uma educagdo voltada ao seu acolhimento,
reconhecimento ¢ desenvolvimento pleno, nas suas
singularidades e diversidades. Além disso, a escola, como
espaco de aprendizagem ¢ de democracia inclusiva, deve se
fortalecer na pratica coercitiva de nfo discriminagio, nio
preconceito ¢ respeito as diferencgas ¢ diversidades.

Dessa maneira, infere-se que a BNCC privilegia o Plano
Educacional Individualizado (PEI), uma vez que orienta no sentido de
visar a pessoa, ou seja, de colocar o educando como um sujeito de
aprendizagem e promover o ensino voltado as suas singularidades e
diversidades. A educagdo inclusiva deve compromissar-se com a
formagdo e o desenvolvimento global do individuo em todas as suas
dimensdes, e isso deve ser considerado na organizagdo do curriculo nas
diversas modalidades de ensino.

Ao enxergar o individuo deficiente a partir de suas potencialidades,
o processo de ensino-aprendizagem passa a estimular os sujeitos a
desenvolverem-se, pois lhes permite ver o curriculo ndo como um limitador,
mas a partir de uma perspectiva que compele, desperta e encoraja o seu
desenvolvimento. Esse ndo € um processo simples, ha outros limitadores
ditados parte pela escola e parte pela sociedade. Um de seus gargalos esta na
falta de abertura para didlogo entre os diversos atores (médicos, psicdlogos,
professores) que compartilham, colaboram e se responsabilizam por esses
estudantes, o que ocasiona, muitas vezes, que cada profissional siga uma linha
de raciocinio propria, formulando planejamentos por vezes incompletos,
carentes de continuidade em outros aspectos.

O planejamento de uma ag@o inclusiva de pessoas com
deficiéncia ndo pode se dar isoladamente no interior de uma Unica area
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da ciéncia, mas deve haver uma integracdo multifacetada - representada
em forma de tripé na Figura 1 - e que considere as particularidades
identificadas no individuo que se pretenda incluir. Portanto, pode-se
dizer que o foco na pessoa com deficiéncia a ser incluida exige a
coparticipacdo igualitaria de todas as areas envolvidas.

Figura 1. Tripé da Inclusdo

Fonte: Elaboracéo propria, 2020.

O processo de escutar e ouvir inicialmente todos esses atores,
inclusive a pessoa com deficiéncia, determinara o modelo a ser seguido, que
pode levar em consideracdo tanto os contetdos escolares, quanto o
desenvolvimento profissional (como o ensino técnico ou tecnoldgico) ou as
demandas do ciclo de vida do individuo. E importante destacar que, em todos
0S €asos, urge o estabelecimento de metas de curto, médio e longo prazo.

De qualquer modo, a proposta do PEI pode ser traduzida
como a forma de se produzir documentag&o ou registro com
a finalidade de promover e garantir, como um contrato, a
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aprendizagem de estudantes PAEE (pessoas com deficiéncia,
transtorno global do desenvolvimento ¢ altas habilidades /
superdotagio) por meio da agdo compartilhada pelas pessoas
responsaveis ou que deverdo trabalhar com esses estudantes.
(Valadao ¢ Mendes, 2018, p. 5).

Além disso, o resultado inicial deve ser reavaliado
periodicamente e servir para permanéncia ou redirecionamento dos
objetivos e metas estipulados anteriormente.

Caso o modelo escolhido tenha sido o de conteudos escolares,
levando em consideragdo as caracteristicas individuais, deve-se avaliar
qual conteudo curricular serd o foco, tendo em conta as habilidades
estabelecidas pela BNCC (2018) e trabalhando, por exemplo, as
seguintes questodes:

a) O que ¢é primordial ser ensinado?
b) Essa € uma area de interesse do estudante?
¢) Esse conteudo vai proporcionar o desenvolvimento desse educando?

Esses e outros questionamentos devem ser levados a todos os
atores envolvidos para que as melhores escolhas sejam feitas, a fim de
manter o foco nas particularidades do estudante a ser incluido e
desenvolver a0 maximo o seu potencial.

No caso do modelo de desenvolvimento profissional, as
questdes propostas tém outra direcao:

a) Que profissdes sdo originadas do curso escolhido e, portanto, quais as
possibilidades de saidas intermediarias que permitiriam que esse
estudante ndo perdesse a oportunidade de uma certificagdo?

b) Que habilidades e competéncias minimas sdo exigidas para a
execucdo dessa profissdo?

¢) Que formagdo humana nao pode faltar para esse profissional?
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Essas e outras perguntas devem direcionar os atores educacionais
para proporcionar um verdadeiro desenvolvimento profissional.

Quanto as demandas do ciclo de vida dos individuos, primeiro deve
ser considerado que elas permeiam todos os processos e precisam ser
observadas em cada momento da inclusdo. Por isso, precisam ser observadas
antes da defini¢do de qualquer modelo, as questdes se referem a:

a) Quais sdo as demandas da vida cotidiana que essa pessoa tem?
b) Qual seu grau de autonomia?
¢) Quais suas necessidades e aspiragdes?

O processo de escolarizagdo inclusivo carece de um
planejamento cuidadoso de todo o trajeto educacional da pessoa com
deficiéncia, pois os requisitos legais ja estdo formalizados. Rogers apud
Dias pressupde que

[...] apessoa ¢é capaz de promover seu proprio crescimento,
ela tem a tendéncia a desenvolver-se, autodirigir-se,
reajustar-se. Portanto, quando o professor, enquanto
facilitador da aprendizagem, toma uma atitude centrada no
aluno, ird satisfazer em cada aluno a necessidade de
compreensio e consideracfo.

Entretanto, também ¢ necessario que outros questionamentos,
de nivel geral, sejam feitos, como:

a) Todas as pessoas com deficiéncia necessitam de flexibilizagdo curricular?

Responder sim ou ndo € um ato de responsabilidade e de muita
analise pelo grupo de profissionais envolvidos na inclusdo, por ser uma
resposta que so € valida para um individuo porque a avaliagdo inicial de
necessidades e potencialidades pode variar com o tempo e diante de
ocorréncias imprevisiveis. Por isso, essa resposta precisa ser fruto de
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consenso e unido entre todos os atores educacionais. Somente assim sera
possivel vislumbrar o melhor caminho a ser tomado, respeitando a
necessidade de aprendizagem de cada estudante.

3 CONCLUSAO

O Brasil possui algumas legisla¢des que protegem o direito das
pessoas com deficiéncia a educagdo, tanto no que se refere a sua
permanéncia quanto com relag@o a sua aprendizagem.

A permanéncia ja € uma realidade, mas a real aprendizagem
ainda esta distante de acontecer. O que se percebe sdo alunos
desmotivados e professores que ndo sabem como realizar a inclusdo e
proporcionar o ensino-aprendizagem.

O Plano Educacional Individualizado (PEI) € um caminho que deve
ser trilhado, mas ele ainda ndo € uma realidade no sistema de ensino brasileiro.

REFERENCIAS

BRASIL. Constituigdo (1988). Constitui¢ao da Republica Federativa
do Brasil. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/Constit
uicao/Constituicao.htm. Acesso em: 3 out. 2020.

. Lein. 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato
2015-2018/2015/1e1/113146.htm. Acesso em: 3 out. 2020.

. Lei n. 9.394, de 20 de dezembro de 1996. Estabelece as
diretrizes e bases da educagdo nacional. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/L9394compilado.htm. Acesso
em: 3 out. 2020.

230


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constit
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L9394compilado.htm

Ministério da Educagdo. Notas Estatisticas Censo
Escolar 2014. MEC/INEP, 2015. Disponivel em: http://download.inep.go
v.br/educacao basica/censo escolar/notas_estatisticas/2017/notas_estatisti
cas_do censo escolar 2014%?20final.pdf. Acesso em: 3 out. 2020.

Ministério da Educagdo. Base Nacional Comum
Curricular. MEC/CONSED/UNDIME, 2017. Disponivel em:
http://basenacionalcomum.mec.gov.br/images/BNCC_EI EF 110518
versaofinal _site.pdf. Acesso em: 3 out. 2020.

Ministério da Educacdo. Notas Estatisticas Censo
Escolar 2016. MEC/INEP, 2017. Disponivel em: http://download.inep.
gov.br/educacao basica/censo_escolar/notas_estatisticas/2017/notas_es
tatisticas_censo_escolar_da educacao basica 2016.pdf. Acesso em: 3
out. 2020.

Ministério da Educacdo. Notas Estatisticas Censo
Escolar 2019. MEC/INEP, 2020. Disponivel em: http://portal.inep.gov.
br/informacao- da- publicacao/- /asset publisher/6JYIsGMAMkW 1/do
cument/id/6798882. Acesso em: 3 out. 2020.

COELHO, Luana. PISONI, Silene. Vygotsky: sua teoria e a influéncia
na educagdo. Revista e-Ped — FACOS/CNEC Osorio, Brasilia, v. 2,
n. 1, p. 144- 152, ago. 2012. Disponivel em: http://facos.edu.br/publica
coes/revistas/e-ped/agosto_2012/pdf/vygotsky - sua teoria e a influe
ncia_na_educacao.pdf. Acesso em: 3 out. 2020.

FONTANA, Eveline C. et al. Plano Educacional Individualizado: uma
estratégia de inclusdo e aprendizagem nas aulas de Educacdo Fisica. Da
Investigacio as Praticas: Estudos de Natureza Educacional (INVEP).
Lisboa, v. 9, n. 2, p. 118- 131, 2019. Disponivel em: https://ojs.eselx.ipl
pt/index.php/invep/article/view/188. Acesso em: 3 out. 2020.

231


http://download.inep.go
http://basenacionalcomum.mec.gov.br/images/BNCC_EI_EF_110518_
http://download.inep
http://portal.inep.gov
http://facos.edu.br/publica
https://ojs.eselx.ipl

AUTISMO: legislacdo, jurisprudéncia e politicas publicas

FREITAS, Neli. Desenvolvimento humano, organizagdo funcional do
cérebro e aprendizagem no pensamento de Luria e de Vygotsky.
Ciéncias e Cognicio, Rio de Janeiro, v. 9, nov. 2006. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-
58212006000300010. Acesso em: 3 out. 2020.

LEMES, Mariana. A importancia de se sentir competente. Diversa, 12 mar.
2020. Disponivel em: https://diversa.org.br/artigos/a-importancia-de-se-
sentir-competente/. Acesso em: 3 out. 2020.

MAGALHAES, Tamara ef al O Planejamento Educacional
Individualizado (PEI) como estratégia para favorecer a elaboragdo
conceitual em alunos com deficiéncia intelectual: o caso de Julio. Revista
Educacio, Artes e Inclusio, Rio de Janeiro, v. 14, n. 4,
out./dez. 2018. Disponivel em: https://www.revistas.udesc.br/index.php/art
einclusao/article/download/12007/pdf/46365. Acesso em: 3 out. 2020.

TANNUS-VALADAO, Gabriela. MENDES, Enicéia. Inclusdo escolar e
o planejamento educacional individualizado: estudo comparativo sobre
praticas de planejamento em diferentes paises. Revista Brasileira de
Educagao, Rio de Janeiro, v. 23, out. 2018. Disponivel em: https://ww
w.scielo.br/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1413- 247820180001
00261&Ing=en&nrm=iso&tlng=pt. Acesso em: 3 out. 2020.

232


http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-58212006000300010
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-58212006000300010
https://diversa.org.br/artigos/a-importancia-de-se-sentir-competente/
https://diversa.org.br/artigos/a-importancia-de-se-sentir-competente/
https://www.revistas.udesc.br/index.php/art
https://ww

A - Comisséo Especial de Defesa dos
9 I E d Ito ra Direitos da Pessoa com Autismo

NACIONAL



