UNIVERSIDADE FEDERAL DO SUL E SUDESTE DO PARA — UNIFESSPA
INSTITUTO DE ESTUDOS EM DIREITO E SOCIEDADE — IEDS
FACULDADE DE DIREITO - FADIR

GABRIELLE RODRIGUES PEREIRA

ANALISE ACERCA DO DIREITO A SAUDE DAS PESSOAS COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA NO MUNICIPIO DE MARABA A LUZ DO PRINCIPIO DA
DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

MARABA
2022



GABRIELLE RODRIGUES PEREIRA

ANALISE ACERCA DO DIREITO A SAUDE DAS PESSOAS COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA NO MUNICIPIO DE MARABA A LUZ DO PRINCIPIO DA
DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

Trabalho de concluséo de curso apresentado
como requisito parcial para obtencdo do
titulo de Bacharel em Direito da
Universidade Federal do Sul e Sudeste do
Para (UNIFESSPA).

Orientador: Prof. Dra. Rejane Pessoa de
Lima Oliveira

MARABA
2022



Dados Internacionais de Catalogagdo na Publicagéo (CIP)
Universidade Federal do Sul e Sudeste do Para
Biblioteca Setorial Josineide da Silva Tavares

P436a

Pereira, Gabrielle Rodrigues

Andlise acerca do direito a saude das pessoas com transtorno
do espectro autista no municipio de Marab4 a luz do principio da
dignidade da pessoa humana / Gabrielle Rodrigues Pereira. —
2022.

60 f.

Orientador(a): Rejane Pessoa de Lima Oliveira.

Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduacéo) - Universidade
Federal do Sul e Sudeste do Para, Campus Universitario de Maraba,
Instituto de Estudos em Direito e Sociedade, Faculdade de Direito,
Curso de Bacharelado em Direito, Maraba, 2022.

1. Direito a saude. 2. Transtornos do espectro autista. 3. Autismo.

4. Dignidade. 5. Garantia (Direito). I. Oliveira, Rejane Pessoa de
Lima, orient. Il. Titulo.

CDDir.: 4. ed.: 341.64

Elaborado por Miriam Alves de Oliveira — CRB-2/583



GABRIELLE RODRIGUES PEREIRA

ANALISE ACERCA DO DIREITO A SAUDE DAS PESSOAS COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA NO MUNICIPIO DE MARABA A LUZ DO PRINCIPIO DA
DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

Trabalho de Conclusdo de  Curso
apresentado como requisito parcial para a
obtencdo do titulo de Bacharel em Direito,
pela Universidade Federal do Sul e Sudeste
do Para (UNIFESSPA).

Data de aprovacao: Maraba (PA), de de 2022.

Banca examinadora:

DR2. REJANE PESSOA DE LIMA OLIVEIRA
Orientadora

DR. JORGE LUIS RIBEIRO DOS SANTOS
Membro



bY

Dedico este trabalho & minha afilhada,
Laura Dias Braga, autista, que com toda a
sua docgura e singularidade, me incentiva

todos os dias a ser uma pessoa melhor.



AGRADECIMENTOS

Expresso meu agradecimento a todos que de alguma forma contribuiram para
a realizacao deste trabalho, em especial agradeco:

Primeiramente a Deus por me iluminar em toda esta caminhada e me dar
sabedoria e capacidade para alcancar meus objetivos. Sem Ele eu nada seria!

Aos meus pais Laudino Pereira Filho e Rosani do Carmo Bento Rodrigues,
pelo incentivo, for¢a, amor e por ndo medirem esforgos para que eu pudesse estudar
e alcancar meus objetivos.

Ao meu irmdo Guilherme Rodrigues Pereira pelo apoio, amizade e
companheirismo.

Ao meu namorado Joao Vitor Lucena, que me deu for¢as para eu vencer essa
etapa da vida e esteve sempre disposto a me acompanhar.

A minha prima Sandy Bento Braga, por me escolher para ser madrinha da
crianca mais linda e amorosa desse mundo, Laura Dias Braga, autista, a quem
dedico este presente trabalho.

A minha familia, que sempre vibrou por minhas conquistas e me apoiou.

Sou grata aos meus queridos mestres que compartilharam conhecimentos e
ensinamentos, contribuindo para meus estudos durante esses 5 anos e, em
especial, a professora Dra. Rejane de Lima por todo apoio, atencdo e dedicacao
para me orientar neste trabalho.

Obrigada aos amigos e colegas que me deram o suporte necessario para
chegar até aqui. Em especial aos meus amigos Bianca Freitas, Gabriel Peres,
Mariane Avelar, Gabrielly Bezerra, Sara Marques, Ariane Csako, Mylena Rossato e
Rodrigo Sampaio que tornaram esses 5 anos mais leves e possiveis.

Sou grata a todos aqueles que tiveram paciéncia nos momentos de tenséo e

empenho. Obrigada por fazerem parte da minha vida!



RESUMO

O presente estudo tem como objetivo analisar a garantia do direito a satude da
pessoa com transtorno do espectro autista, a luz do principio da dignidade da
pessoa humana, a partir da legislacdo nacional e estadual, em especial, a sua
efetividade no municipio de Marabé&/Para. Tal discussdo se torna necessaria na
medida em que ha uma atuacdao legislativa recente, estabelecendo direitos basicos a
serem garantidos a esse grupo vulneravel de pessoas. Num primeiro momento,
apresenta-se um delineamento historico do processo de luta e efetivacdo do direito
fundamental a saude no Brasil, colocando em destaque a dignidade da pessoa
humana como valor fundante da republica e apontando o Estado como responsavel
pela formulacdo e implementacgdo de politicas publicas na area da saude, de forma a
garantir um atendimento integral e multidisciplinar. No segundo capitulo objetiva-se
compreender a construcdo histérica e social do autismo, além de apresentar o0s
dados da realidade no Brasil e a legislacdo nacional vigente. Na sequéncia, no
terceiro capitulo, busca-se analisar a efetividade do direito a salde da pessoa autista
no Municipio de Maraba, evidenciando a Politica Estadual de Protecdo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista - PEPTEA, instituida no Estado do
Pard como um conjunto de principios, objetivos e instrumentos de acao que tem por
finalidade o estabelecimento de estratégias e o fomento a atencdo e protecao dos
direitos das pessoas autistas. Destaque-se que ao analisar a garantia do direito a
salude as pessoas com transtorno do espectro autista no ambito do Estado do Para e
sua efetividade no Municipio de Maraba, procurou-se demonstrar que, em que pese
exista uma recente e farta legislacdo protetiva, faz-se necesséario ainda maior
atuacao governamental na implementacdo das politicas publicas presentes nessas
legislacbes que garantem o amparo as pessoas do transtorno do espectro autista.
Pontua-se que este trabalho baseia-se na analise argumentativa de doutrinas,
estudos bibliogréaficos, reportagens e na analise do ordenamento juridico brasileiro,

com o objetivo de contribuir para a discussao dessa fundamental questéo.

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; direito a saude; dignidade da
pessoa humana; garantia; efetivagao.



ABSTRACT

The present study aims to analyze the guarantee of the right to health of the
person with autism spectrum disorder, in the light of the principle of human dignity,
based on national and state legislation, in particular, its effectiveness in the
municipality of Maraba/ For. Such a discussion becomes necessary as there is a
recent legislative action, imposing basic rights to be guaranteed to this vulnerable
group of people. At first, a historical outline of the process of struggle and realization
of the fundamental right to health in Brazil is presented, highlighting the dignity of the
human person as a founding value of the republic and pointing out the State as
responsible for the formulation and implementation of public policies. in the health
area, in order to guarantee an integral and multidisciplinary care. The second chapter
aims to understand the historical and social construction of autism, in addition to
presenting the reality data in Brazil and the current national legislation. Subsequently,
in the third chapter, we seek to analyze the effectiveness of the autistic person's right
to health in the Municipality of Marab4, highlighting the State Policy for the Protection
of the Rights of Persons with Autistic Spectrum Disorder - PEPTEA, established in
the State of Para as a a set of principles, objectives and instruments of action whose
purpose is to establish strategies and promote the attention and protection of the
rights of autistic people. It should be noted that when analyzing the guarantee of the
right to health for people with autistic spectrum disorder within the State of Pard and
its effectiveness in the Municipality of Maraba, we sought to demonstrate that,
despite the existence of a recent and abundant protective legislation, even greater
government action is necessary in the implementation of public policies present in
these laws that guarantee support for people with autistic spectrum disorder. It is
pointed out that this work is based on the argumentative analysis of doctrines,
bibliographic studies and on the analysis of the Brazilian legal system, with the

objective of contributing to the discussion of this fundamental question.

Keywords: autism spectrum disorder; right to health; dignity of human person;
Warranty; effectiveness.
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1 INTRODUCAO

Ao abordar a saude como um direito humano fundamental, esta monografia
pretende trazer ao debate uma questao central que envolve a propria razdo de ser
do Estado, qual seja, a garantia do bem estar de seus concidadaos, em especial as
pessoas com transtorno do espectro autista, mediante a oferta de politicas publicas
tendentes a minorar as desigualdades e a promover o desenvolvimento humano e
social. Também é proposito do presente texto adentrar num atual e importante
debate (e, com isto, oferecer uma contribuicdo social) que n&o se restrinja a0 meio
académico, mas que almeja ser um elo entre a academia e a sociedade,
estimulando, assim, a busca pela cidadania e servindo de embasamento para as
lutas por direitos elementares, dentre os quais a saude se insere e se impoe.

Um tema de elevada importancia para as pessoas com transtorno do espectro
autista e para os familiares é a implementacéo das Politicas Publicas. Compreende-
se que o autismo é uma realidade vivida diariamente por toda a familia e néo
somente pela pessoa que possui o transtorno, desse modo, causa um grande
impacto sobre todos os envolvidos, influindo no emocional, social e econémico. Além
disso, sdo poucas as familias que possuem condicfes financeiras de arcar com 0s
custos que envolvem um tratamento multidisciplinar continuo e frequente. Para
atender todas as necessidades que o autismo implica, as familias dependem da
existéncia de Politicas publicas efetivas e eficientes, as quais servirdo de
importantes ferramentas para a realizacao do exercicio da cidadania.

Ocorre que, embora o Brasil seja reconhecido como referéncia em direitos de
protecao e inclusdo das pessoas com deficiéncia, tendo avancado significativamente
nos ultimos anos e o Estado do Par ter tido um avanco significativo nas politicas
publicas com o crescimento e desenvolvimento de trabalhos fundamentais para a
comunidade do TEA, o Poder Publico tem se demonstrado inerte no tocante a
implementacgdo suficiente de Politicas publicas necessarias para atender o minimo
indispensavel que as pessoas com autismo precisam para ter uma vida digna.

Justifica-se a realizacdo do presente estudo na medida em que existe uma
real necessidade de pesquisas acerca do autismo, de sua conceituagéo e do dever
do poder publico em prestar amparo suficiente para as pessoas no espectro, que na

relacdo com o Estado, sédo sujeitos de direitos.



10

Para além destes, existe a motivacdo pessoal da autora, que é madrinha de
uma crianga autista, 03 anos, quem a inspirou a realizar a presente pesquisa.

Destaca-se, ainda, que a singularidade e complexidade assumidas pela
tematica se tornam importantes, visto que ainda € um campo com pouquissimas
pesquisas, além de contribuir para a construcdo e reafirmacdo da grande
necessidade de politicas publicas voltadas para a demanda abordada neste estudo.

Nesse sentido, a pesquisa apresenta como objetivo geral analisar a garantia
do direito & saude da pessoa com transtorno do Espectro autista, & luz do principio
da dignidade da pessoa humana. Considerando que o um dos objetivos da pesquisa
académica € ensejar reflexdes e propor mudancas, a pesquisa abrangera com
prioridade a realidade do Municipio de Marab&/PA, em razdo de se pretender
contribuir para uma reflexao e andlise critica sobre a realidade local. Como objetivos
especificos, os quais serdo abordados nos capitulos do presente estudo, destacam-
se: a) identificar o processo de consolidacdo do direito a saude no Brasil para,
posteriormente, compreender em tal cendrio a dignidade da pessoa humana como
valor fundante da republica e a obrigatoriedade do poder publico em garantir esse
direito, b) entender o desenvolvimento do conceito de autismo, suas caracteristicas,
dados estatisticos e sua protecédo juridica em ambito nacional, c) analisar, no ambito
do Municipio de Maraba/PA, a efetivacdo do Direito a salude das pessoas com
autismo, ante a existéncia de uma Politica Estadual de Protecdo a pessoa com
transtorno do espectro autista.

Para alcancar tais objetivos, busca-se expor, no primeiro capitulo, uma breve
analise historica do direito a saude, com énfase no movimento da reforma sanitaria e
na Constituicdo de 1988, destacando, ainda, a emergéncia de uma protecao social
as pessoas com deficiéncia. Apos, aborda-se a dignidade da pessoa humana como
valor fundante da republica e aponta-se o poder publico como responsavel em
garantir o direito a saude em sua integralidade.

No segundo capitulo, busca-se compreender um pouco mais sobre o
transtorno do espectro autista, fazendo algumas breves consideracdes sobre a
histéria do autismo e abordando sua definicdo, caracteristicas, diagnosticos e
tratamentos. Neste ponto destaca-se também os dados estatisticos sobre o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) hodiernamente, os quais tem o condao de
orientar o planejamento sobre as ac¢des publicas no atendimento na esfera da saude

dessa parcela da populacéo.
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No terceiro e ultimo capitulo, que constitui 0 cerne da modesta contribuicdo
desta monografia, discute-se a efetividade do direito a saude das pessoas com TEA
no Municipio de Maraba/PA, frente a existéncia de uma politica estadual de protecéo
as pessoas com transtorno do espectro autista.

A metodologia utilizada serad majoritariamente bibliografica, pela consulta de
livros, analise de legislacdes, teses, artigos e principalmente reportagens do
Municipio de Marab4. Quanto a abordagem, sera empregada a qualitativa, na qual
serdo apresentadas as complexidades enfrentadas. J& quanto ao proposito, utilizou-
se as modalidades descritiva e exploratoria, por se prestar a apresentar, descrever e

interpretar a complexidade do problema explanado.
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2 O DIREITO A SAUDE

2.1 O movimento da reforma sanitaria, a constituicdo de 1988 e a configuracéao
do direito a saude no Brasil: a emergéncia de uma protecado social publica
a pessoa com deficiéncia

O conceito de saude é um reflexo da conjuntura social, econdmica, politica e
cultural de uma sociedade e por este motivo nem sempre recebeu a devida protecao
legal.

Por longos anos a saude foi entendida como sendo apenas o estado de
auséncia de doenca, tendo as atividades publicas e privadas, como eixo central de
sua atuacdo, quando do conhecimento das diversas patologias e endemias, 0
controle de sua evolucao e a busca para o retorno ao estado de ndo doenca.

Somente apds o periodo pos guerra rompeu-se com a tradicdo negativista
gue vigorava e conceituava a saude como a auséncia de doencas e passou a
prevalecer a concepcao positivista que a define como um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social, e ndo somente de auséncia de enfermidades
(MARTINS, 2005).

Marco Aurélio Antas Torronteguy (2010) destaca que a saude é
conceitualmente entendida a partir de um amplo rol de saberes, que nédo se limitam a
medicina, que vao além do conjunto das ciéncias médicas e que alcancam a
sociologia, a antropologia, a filosofia e, inclusive, o direito.

Na contemporaneidade, a definicdo do direito a saude é melhor organizada
pelo Comité dos Direitos Sécio-Econdmicos e Culturais (2000 apud MINISTERIO DA
SAUDE, 2004), que o expde nos seguintes termos:

Saude é um direito humano fundamental indispensavel para o exercicio dos
outros direitos humanos. Todo ser humano tem o direito de usufruir o mais
alto padrédo de salde que o leve a viver uma vida digna. O direito a saude
esta estritamente relacionado e depende da realizacdo dos outros direitos
humanos, como consta na Declaracdo Universal dos Direitos, incluindo os
direitos a alimentacdo, a moradia, a trabalho, a educacdo, a dignidade
humana, a vida, a nao-discriminagdo, a igualdade, a proibicdo contra a
tortura, a privacidade, ao acesso a informacdo e as liberdades de
associacdo, reunido e deslocamentos. Esses e outros direitos e liberdades
se referem a componentes integrais do direito & salde. O direito & saude
abarca uma grande gama de fatores socioecondmicos que promovem
condi¢des as quais possibilitam os individuos levarem uma vida saudavel,
reforcando os determinantes da salde, tais como alimentagdo e nutricdo,
moradia, acesso a agua potavel e saneamento adequado, condi¢cbes de

trabalho seguro e saudavel, e ambiente saudavel. O direito a satude contém
liberdades e prerrogativas. As liberdades incluem o direito de controlar sua
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prépria salde e corpo, incluindo liberdade sexual e reprodutiva, e o direito
de estar livre de interferéncias, tais como o direito de estar livre de tortura,
tratamento médico ndo consentido e de experimentagcdo. Ao contrario, as
prerrogativas incluem o direito a um sistema de prote¢do a salde que
ofereca igualdade de oportunidades para as pessoas usufruirem o mais alto

nivel de salde sustentavel (COMITE DOS DIREITOS,SOCIO-
ECONOMICOS E CULTURAIS, 2000 apud MINISTERIO DA
SAUDE, 2004).

Dessa forma, a questdo da saude deve ser entendida e estruturada em dois
grandes eixos, em que acOes de promocao se sobrepdem as de prevencao de
doencas e outro referente a ampliacdo do conceito salde, em que 0s sujeitos se
envolvem e contribuem para garantir condi¢cées de vida digna.

Todavia, ndo foi sempre assim. Em breve analise histérica, Saulo Lindorfer
Pivetta (2010), evidencia que foi com o Renascimento que a salde passou a ser
encarada com os contornos dados a ela atualmente, sendo restaurados os
conhecimentos do periodo greco-romano classico (deixados de lado a época
medieval). Posteriormente, a medida que se consolidava o Estado Liberal (séculos
XVIII e XIX), comecou a se firmar a ideia de que a protecdo a saude era
responsabilidade do Estado. Mas isso em razéo de necessidades pragméaticas: com
a Revolucdo Industrial, somada ao processo de urbanizacdo decorrente e as
condicbes insalubres em que viviam os operarios, 0s problemas de saude
propagavam-se rapidamente. Como o lucro dos empreséarios dependia das boas
condicdes fisicas dos trabalhadores — e como o comando estatal encontrava-se em
poder da prépria burguesia — o problema da saude foi transferido ao Estado.

No plano internacional, Lamy, Hahn e Menezes Roldan (2019) evidenciam
gue o direito a saude comeca a ser delineado na Constituicdo da Organizacao
Mundial da Saude (OMS), de 1946, cujo preambulo define a saude como “um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente a auséncia de
afeccdes e enfermidades”, complementando que “o gozo do grau maximo de saude
que se possa alcancar é um dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem
distincdo de raca, religido, ideologia politica ou condicdo econémica ou social’.

Mais a frente, na Declaracdo Universal de Direitos Humanos, de 1948,
também se menciona a saude como parte do direito a um nivel de vida adequado. O
direito a saude também foi reconhecido como direito humano pelo Pacto
Internacional de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, de 1966 (LAMY, HAHN E

MENEZES ROLDAN, 2019).
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No Brasil, Luis Roberto Barroso (2009) ressalta que a partir da década de
1930 alguns servicos de saude curativa passaram a ser ofertados, com a criacéo do
Ministério da Educacdo e da Saude Publica, mas ainda de maneira nao
universalizada.

Todavia, foi com o movimento da Reforma Sanitaria, conforme destaca
Dresch e Bicalho (2019), que o direito a saude comecou a ganhar enfoques
constitucionais. O movimento surgiu no inicio da década de 1980, nas universidades
brasileiras, como oposicdo as politicas de saude até entdo existentes e uma
alternativa concreta para a reformulacéo do sistema de politicas que privilegiavam a
atencdao privatizante em detrimento de a¢des publicas.

A realidade social da época era de exclusao da maior parte da populagédo do
direito & saude que, basicamente, limitava-se a assisténcia prestada pelo Instituto
Nacional de Previdéncia Social — INPS, restrita aos trabalhadores formais, que eram
contribuintes dentro da l6gica contraprestacional e da cidadania regulada. A atencao
aos trabalhadores informais e a todos aqueles que ndo possuiam condi¢cdes de
despender altos valores em saulde era reservada a atividade filantrépica, sobretudo
as Santas Casas (DRESCH E BICALHO, 2019).

Em 1986 a proposta Reforma Sanitaria se transformou em projeto quando o
Ministério da Saude convocou a 82 Conferéncia Nacional da Saude a qual, pela
primeira vez, contou com a participacdo da sociedade civil, envolvendo no seu
processo preparatério profissionais da saulde, intelectuais, usuarios e membros de
partidos politicos e sindicatos (DRESCH E BICALHO, 2019).

A perspectiva de universalizacdo do direito a saude pautava o projeto da
Reforma Sanitaria. Fleury (2009), destaca que o intuito principal da proposta de
Reforma Sanitaria era o de assegurar que o Estado atuasse em funcdo da
sociedade e ndo o inverso, pautando-se, para tanto, no ideal de Estado Democréatico
de Direito, enquanto responsavel pelas politicas sociais e, consequentemente, pela
saude. Ou seja, havia na proposta da Reforma Sanitaria a defesa de um Estado
intervencionista, em contraposicdo aos preceitos liberais classicos, para os quais 0
Estado n&do deve interferir positivamente nas relagdes sociais.

A saude deveria se tornar um direito de todos e obrigacdo do Estado, tendo
como fundamentos: a melhor explicitacdo do interesse publico, democratizacédo do
Estado, criacdo de uma esfera publica com controle social, democratizacdo do

acesso aos servicos e melhoria de sua qualidade, universalizacdo das acoes,
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descentralizacdo, com a adocdo de um novo modelo assistencial pautado na
equidade e integralidade das a¢cf6es (BRAVO; PEREIRA, 2002).

Bucci e Duarte (2018) salientam que a 82 Conferéncia Nacional de Saude foi
um dos grandes momentos da democracia sanitaria no Brasil, uma vez que foi nesse
contexto que fora proposta a criacdo do Sistema Unico de Saide — SUS, tendo
como diretrizes: a universalidade, a integralidade das acfes e a participacdo social,
além de ampliar o conceito de saude, colocando-o como um direito dos cidadaos e
um dever do Estado.

No mesmo sentido Valente (2018) assegura que a implementacdo do SUS, a
partir de 1990, representou a forma mais expressiva da incorporacdo de grande
parte das demandas apresentadas pelo projeto de Reforma Sanitéria.

Noutro ponto, deve-se destacar que a proposta Reforma Sanitaria foi fruto de
um longo e consistente movimento protagonizado pelos setores organizados da
sociedade civil brasileira, que sairam em defesa da democracia, dos direitos sociais
e de um novo sistema de saude. Bucci e Duarte (2018) salientam que o relatério final
da 82 Conferéncia, coordenado por Sérgio arouca, resumiu as deliberacdes tomadas
por mais de quatro mil participantes, sendo mil delegados, e apresentou a sintese
das demandas sociais em saude que, dois anos depois, seriam traduzidas pela
Constituicdo de 1988 e pelas leis 8.080/1990 - Lei Orgéanica de saude - e
8.142/1990, que regulamentam o sistema de saude brasileiro.

Nessa toada, a Constituicdo Federal de 1988 foi o primeiro documento a
colocar o direito a saude definitivamente no ordenamento juridico brasileiro,
consagrando ainda diversos direitos sociais. Ela foi um marco para a redefinicdo das
prioridades da politica do Estado na area da saude publica, concebendo o SUS
como a maior politica de inclusdo social implantada sob o regime democrético no
Brasil, com fundamento na dignidade da pessoa humana.

Em verdade, até a promulgacdo da Constituicdo Cidada de 1988 “nenhum
texto constitucional se refere explicitamente a saude como integrante do interesse
publico fundante do pacto social” (DALLARI, 1995), somente vindo a ser positivada
no Brasil apds 40 anos da Declaracdo Universal dos Direitos do Homem.

Vale lembrar que foi nesse periodo de pos promulgacdo da atual Carta Magna
gue as medidas de protecdo as pessoas com deficiéncia, em especial no tocante a
saude, também ficaram mais evidentes. Em 1989 foi instituida a lei que cria os

direitos das pessoas com deficiéncia — Lei 7.853/1989 —, estabelecendo os deveres
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basicos do poder publico diante das pessoas com deficiéncia, descrevendo entre
outros direitos, as diretrizes a serem tomadas no campo da saude (FIGUEIRA,
2008). A Lei ainda define e assegura os direitos dessas pessoas, tendo um capitulo
especial quanto ao direito a saude. Em 1990 iniciaram os trabalhos da Céamaras
Técnicas da Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CORDE), espacos de discussao e sistematizacdo de ideias e programas
voltados a temas importantes para as pessoas com deficiéncia, incluindo o direito a
salde (ARAUJO, 1994). Frise-se que no ambito da salide mental, a partir dos anos
1990, ganhou forca um modelo social de deficiéncia, momento em que a sociedade
foi chamada a refletir sobre como ela cria problemas e exclui a participacdo social
dessas pessoas, criando um ambiente hostil e discriminatério, no que diz respeito a
vida social (CAVALCANTE, 2003).

Para ressaltar a valorizacdo dada aos direitos sociais na nova ordem
constitucional implantada com a redemocratizacdo do regime politico no Brasil, a
Constituicdo de 1988, de forma inovadora, dedicou um capitulo exclusivo para seu
tratamento - art. 6° ao 11° no titulo denominado “Dos direitos e garantias
fundamentais”, assim como inseriu diversos outros dispositivos em que eles sao
desdobrados.

Valente (2018) destaca que esse processo de instituicdo do direito, na
perspectiva da sua universalizacdo e da criacdo de mecanismos para a sua
efetividade, concretiza, alguns dos pressupostos que formam a nocdo de politica
publica, enquanto politica de acao.

Nesse contexto de democratizacdo, o Estado passou a ser o principal
responsavel pela garantia do direito a saude para a populacdo em geral, o que o faz
por meio do Sistema Unico de Salde. Merece destaque esse sistema, uma vez que
este € o maior sistema publico de saude do mundo, o qual assegura 0 acesso
universal e igualitario com diretriz de integralidade para todas as pessoas que estao
no territério nacional. O Sistema é formado pelo “conjunto de todas as agdes e
servicos de saude prestados por 6rgaos e instituicdes publicas e federais, estaduais
e municipais, da administracdo direta e indireta e das fundacdes mantidas pelo
poder publico”, consoante artigo 4° da Lei 8.0890/90.

Nas palavras de Jairnilson Silva Paim (2008):

O SUS é o conjunto de acdes e servigcos publicos de salde, compondo uma
rede regionalizada e hierarquizada, organizada a partir das diretrizes da
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descentralizacao, integralidade e participacdo da comunidade. E, portanto,
uma forma de organizar as acfes e o0s servicos de saude no Brasil, de
acordo com principios, diretrizes e dispositivos estabelecidos pela
Constituicdo da Republica e leis subsequentes. Salienta-se que o SUS
corresponde a um sistema formado por 6rgdos de instituicdes federais,
estaduais e municipais. Ndo é, exclusivamente, constituido por organismos
da administracdo direta, mas também por érgéos da administracao indireta,
como autarquias, fundacdes e empresas publicas. A iniciativa privada pode
participar do SUS, em carater complementar, mediante “[...] contrato regido
pelo direito publico, nesse sentido, os servicos privados e filantropicos
contratados funcionam como se publico fossem (PAIM, 2008).

Importante ressaltar os principios que regem o SUS: universalidade, que
estabelece o direito a saude para todos; a integralidade de assisténcia, que exige o
atendimento em todos os niveis de complexidade; a preserva¢do da autonomia das
pessoas na defesa de sua integralidade fisica e moral, e por fim, a igualdade da
assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie.

Em sintese, a Constituicdo Federal, no que diz respeito a saulde,
regulamentada pela Lei 8.080/1990, garantiu a igualdade no acesso as prestacoes,
inaugurou uma nova fase de consolidacdo da cidadania do individuo enquanto
objetivo primordial a ser perseguido pelo Estado a partir da efetivacdo de politicas
sociais.

Ressalte-se ainda que, a Magna Carta Politica vigente, ao prever a dignidade
da pessoa humana como principio fundamental, conforme indica no seu art. 1°,
reconhecendo garantir-se o direito a vida a todos, sem distincdo de qualquer
natureza, nos termos do seu art. 5°, consagrando esse entendimento em varios
dispositivos, acabou por fazer do direito a saude um direito humano fundamental
reconhecendo-se, dessa forma, que o individuo é detentor do direito e o Estado o
seu devedor.

Somado a isso, ao tratar especificamente da saide numa secéo especifica e
reconhecer a fundamentalidade de tal direito, sua garantia passou a ser obrigatéria e
indispensavel frente a concretizacdo das demais garantias constitucionais.

Nessa ldgica, tendo a salde passado a ser entendida como direito humano
fundamental, sendo obrigagdo do Poder Publico prover as condi¢des indispensaveis
ao seu pleno exercicio, cabe ao mesmo, a tarefa de garantir a integralidade da
saude, mediante a promocéo e execucao de politicas econdmicas e sociais, visando
ndo somente a reducdo de doencas, mas também o atendimento universal e
igualitario as acdes e aos servigos para a sua promogao, protecdo e recuperacgao,

pautado sempre no respeito a dignidade da pessoa humana..
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2.2 A dignidade da pessoa humana - valor fundante da republica

O Principio da Dignidade da Pessoa Humana diz respeito as exigéncias
bésicas do ser humano, para que concretamente, lhe sejam oferecidos os recursos
necessarios a manutencao de uma existéncia digna. Portanto, é o proprio valor da
pessoa humana, a sua dignidade pessoal que impde o respeito incondicional a sua
dignidade (FARIAS, 1996).

Este principio surge no ordenamento juridico com vistas a positivacdo de uma
ordem espiritual e material dos valores. Viana e Duarte (2017) destacam que esta
interpretacdo é possivel gracas, principalmente, a hermenéutica juridica, cujo signo
principal é a ascensao da legitimidade material, onde a pretensao primaria encontra-
se ligada a diminuicdo do formalismo positivista e legalista do passado.

No que toca a essa atividade interpretativa, importa mencionar o que Barroso
(2007) apresenta:

[...] um conjunto amplo de transformacgdes ocorridas no Estado e no direito
constitucional, em meio as quais podem ser podem ser assinalados, (i)
como marco histérico, a formacéo do Estado constitucional de direito, cuja
consolidacdo se deu ao longo das décadas finais do século XX; (ii) como
marco filosofico, o pds-positivismo, com a centralidade dos direitos
fundamentais e a reaproximacdo entre Direito e ética; e (iii) como marco
tedrico, o conjunto de mudancas que incluem a forca normativa da

Constituicdo, a expansdo da jurisdicdo constitucional e o desenvolvimento
de uma nova dogmatica da interpretagédo constitucional (BARROSO, 2007).

Nesse contexto, o direito constitucional, a partir do final do século XX,
seguindo a tendéncia mundial do chamado neoconstitucionalismo ou novo direito
constitucional, demonstrou uma evolugéo consideravel, pelo fato de fazer vir a tona
uma Constituicdo capaz de dar inicio a uma realidade politico-juridica distinta da
entdo vigente, com a introducdo de dogmas constitucionais sofisticados.

Assim, em 1988, com a promulgacdo da Constituicdo brasileira, ap6s o fim do
periodo autoritario, a Republica Federativa do Brasil, formada pela uniéo indissoluvel
entre os Estados, os Municipios e o Distrito Federal, constituiu-se em um Estado
Democrético de Direito, consolidando grandes pactos politicos e sociais realizados
pela sociedade no periodo da redemocratizacdo, reconhecendo que todo poder
emana do povo e estabelecendo um sistema de protecéo juridica, norteado por
direitos e garantias fundamentais, com vistas ao bem-estar, ao desenvolvimento, a

igualdade e a justica social.
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Ha de se ressaltar que tais mudancas paradigmaticas apontam o Estado, na
figura de prestador positivo, para remover e eliminar os obstaculos que impecam o
pleno exercicio dos direitos dos individuos, principalmente no que concerne ao
direito das pessoas com deficiéncia, viabilizando o desenvolvimento de suas
potencialidades, com autonomia e participacao (PIOVESAN, 2013).

Maria Berenice Dias (2004) observa que, certamente, ndo se consegue
enumerar a série de modificagbes introduzidas na Constituicdo; mas algumas, por
terem realce maior, despontam com exuberancia: a supremacia da dignidade da
pessoa humana, lastreada no principio da igualdade e da liberdade, € o grande
artifice do novo Estado Democratico de Direito, que foi implantado no Brasil.

Nesse mesmo sentido, Lima (2010) salienta que o artigo 1° inaugura o texto
constitucional, colocando, em seu inciso lll, a dignidade da pessoa humana como
fundamento do Estado Democratico de Direito em que se constitui a Republica
Federativa do Brasil, que tem por objetivo maior a construcdo de uma sociedade
livre, justa e solidaria, em respeito ao que diz o inciso | do art. 3°. Em suas relacdes
internacionais e em consonancia com os tratados dos quais é signataria, a Republica
Federativa do Brasil, tomando por base o art. 4° 1l, da CF/1988, também se
compromete com a observacao dos direitos humanos.

Piovesan (2008), ao tracar um paralelo entre a Constitui¢cdo brasileira de 1988
e os tratados internacionais de direitos humanos, assevera ser necessario destacar
que a Carta Magna constitui o marco juridico da transicdo democréatica e da
institucionalizacdo dos direitos humanos no Brasil. O texto de 1988, ao simbolizar a
ruptura com o0 regime autoritario, concede aos direitos e garantias uma énfase
extraordindria, situando-se como ‘o documento mais avangado, abrangente e
pormenorizado sobre a matéria na histéria constitucional do pais”.

Lamy, Hahn e Menezes Roldan (2019) asseveram que no inicio da Republica,
em que a preocupacao com os direitos do ser humano comegou a ampliar-se
significativamente, a énfase era sobre os direitos individuais e civis e a limitacdo da
atividade estatal, os chamados direitos de resisténcia, frente as possiveis
arbitrariedades que pudessem ser cometidas pelo Estado, no exercicio desses
direitos. No entanto, com o desenvolvimento das rela¢cdes econdmico-sociais surgiu
a preocupacdo com os direitos humanos, os quais, ap0s a promulgacdo da

Constituicdo de 1988, evoluiram para um novo patamar, que envolvia direitos
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sociais, culturais e econdbmicos e a nao exigéncia da auséncia/afastamento do
Estado, mas, pelo contrario, sua presenca e protecdo em tais relacdes.

No tocante a consagracao da dignidade da pessoa humana como fundamento

do nosso Estado pelo constituinte originario, Ingo Wolfgang Sarlet (2001) assim
discorre:
“A Constituinte de 1988, além de ter tomado uma decisdo fundamental a respeito do
sentido, da finalidade e da justificacdo do exercicio do poder estatal e do proprio
Estado, reconheceu categoricamente que é o Estado que existe em funcdo da
pessoa humana, e ndo o contrario, ja que o ser humano constitui a finalidade
precipua e ndo meio da atividade estatal” (SARLET, 2001).

Nessa mesma linha José Afonso da Silva afirma:

Se for fundamento é porque se constitui num valor supremo, hum valor
fundante da Republica, da Federacdo do Pais, da Democracia e do Direito.
Portanto, ndo € apenas um principio da ordem juridica, mas o é também da

ordem politica, social, econébmica e cultural. Dai sua natureza de valor
supremo, porque esta na base de toda a vida nacional (SILVA, 1999).

Dessa forma, uma vez localizado no centro das atencdes do sistema juridico,
0 principio da dignidade da pessoa humana norteia a concretizagdo de todos os
direitos consagrados na Carta Magna de 1988, principalmente no que concerne ao
Direito a saude aqui tratado.

Ressalte-se, em complemento, que a universalidade do direito publico
fundamental é meta a ser atingida pela sociedade em geral e pelo préprio Estado,
em particular, a cumprir obrigacao pétrea, prevista constitucionalmente. A dignidade
da pessoa humana € o fundamento do direito publico subjetivo a saude: dever do
Estado a ser cumprido com a participacdo da sociedade, frente ao principio da
solidariedade social, que deve permear as relagbes humanas em um Estado
Democratico de Direito (RODRIGUEIRO; MOREIRA, 2016). Assim, ndo se pode
olvidar que a mesma € matriz estruturante de todo ordenamento juridico,
condicionando a leitura, releitura e interpretacdo da norma. A dignidade humana
reveste o ser humano do viés da pessoa humana.

Cabe destacar que proclamar um direito fundamental implica erigir o valor por
ele abrangido em elemento basico e essencial do modelo democrético, ja que, como
bem disse Fabio Konder Comparato (1989),

A construcdo de um verdadeiro Estado Democratico de Direito - aspiracao
incontestavel do constituinte de 1988 e de toda a sociedade - nao se pode
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dar sem o respeito aos atributos essenciais da pessoa humana expressos
nos direitos fundamentais (COMPARATO, 1989).

Dessa forma, reconhecer um determinado valor como direito fundamental
significa considerar a sua protecdo como indispensavel a vida e a dignidade das
pessoas — nucleo essencial dos direitos fundamentais. E notdrio que o atual quadro
da prestacdo precaria do servigo publico de saude compromete a possibilidade de
uma existéncia digna para a humanidade, principalmente para os mais vulneraveis, e
pde em risco a propria vida humana.

Luiz Alberto David Araujo (2000) afirma que a Dignidade Humana, sendo um
dos fundamentos da Republica Federativa do Brasil, € “um dos principios
constitucionais que orientam a constru¢cdo e a interpretacdo do sistema juridico
brasileiro”.

Nessa toada, uma vez que a saude do cidaddo constitui um direito social
humano, fundamental e indisponivel exige, portanto, uma postura prestacional do
Estado, impondo a este intervir na sociedade através de politicas publicas e da
prestacdo de servicos publicos, objetivando assegurar, enquanto viés da dignidade
humana, a todos, indistintamente, um adequado estado de bem estar saudavel, ai
incluindo as dimensdes fisicas, psiquicas e sociais da saude e contemplando a

saude como bem individual, coletivo e em construcao.

2.3 Da obrigatoriedade do poder publico em garantir o direito a saude e a

descentralizacdo do sistema de saude brasileiro

O Estado nao foi sempre o0 mesmo e, na medida das transformacdes sofridas,
modificou fundamentalmente o seu papel exercido, trazendo impactos em todas as
suas esferas.

Em sua trajetéria, o Estado, de absolutista, passou a percorrer os ideais do
liberalismo, buscando consagrar direitos individuais e politicos, intervindo o minimo
que fosse possivel nas relagdes sociais e econdmicas. Posteriormente, no esforco
de suplantar as grandes desigualdades ocasionadas pelo Estado Liberal, se assiste
0 advento do Estado Social. A partir disso, surge o Estado Democratico de Direito,
com o lema de transformar a realidade social e aspira realizar toda pléiade de
direitos que até entédo foram relegados pelo Estado (BARROSO, 2015).

O Estado Democréatico de Direito surge, assim, como aprimoramento do

Estado de Direito e do Estado Social de Direito, com a expectativa de ser o poder



22

transformador do status quo, aquele que ira assegurar 0S instrumentos essenciais
para que os direitos fundamentais e sociais hdo materializados pelo Estado Social
sejam alcancados, e, para que isSso ocorra, se torna necessario a implementacéo de
um sistema de organizagdo politica, no qual os atores politicos e sociais devam
atuar sob a ordem de um conjunto de postulados que o direcionam a vencer as
desigualdades sociais e a realizar a justica social.

Ladeira (2009) leciona que “o reconhecimento de direitos sociais no corpo da
Constituicdo Federal é a evidéncia de ter o Estado brasileiro adotado a configuracéo
de um Estado Democratico de Direito”, cuja finalidade se diferencia daquela adotada
pelos Estados liberais, vez que objetiva assegurar o direito a igualdade em aspectos
formais e materiais.

E nesse contexto, entdo, da dogmatica do Estado Democrético de Direito, que
o Estado adquire a importante funcdo de assegurar e promover materialmente os
direitos contemplados constitucionalmente. A Constituicdo Federal de 1988 coube o
papel de se comprometer perante a sociedade a construir um ambiente focado nos
pressupostos da igualdade de direitos e da dignidade humana.

Com o advento da Carta Magna de 1988, objetivou-se estabelecer garantias
fundamentais a todo cidad&o, propiciando aos individuos condi¢des minimas para o
pleno gozo de seus direitos. A partir de entdo, incluiu-se ao rol dos direitos
fundamentais os direitos sociais, consagrando, por conseguinte, o direito a
educacdo, a saude, a alimentacéo, ao trabalho, a moradia, ao lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados (MORAES, 2005).

Os direitos sociais assegurados na Carta Magna de 1988 sao classificados
pela doutrina patria como direitos de segunda dimensdo, 0s quais exigem uma
atuacdo ativa do Poder Publico em prol dos menos favorecidos e dos setores
economicamente mais debilitados da sociedade (TAVARES, 2003). Assim, surge
para os cidadaos a legitimidade para a reivindicacdo de determinadas prestacdes
positivas e materiais do Estado para a garantia de cumprimento desses direitos.

O art. 6.° do texto constitucional diz que “sao direitos sociais a educacéo, a
saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranga, a previdéncia social, a protecdo a
materialidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta

Constituicao”.
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Enfatiza, no seu art. 196, ainda, que “a saude é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e
servigcos para sua promogao, protecao e recuperagao’.

Assinala-se que a expressao “direito de todos € dever do Estado” contém em
seu bojo pretensdo universalizante desse direito, portanto entrega ao Estado a
responsabilidade pela salde. Esse aspecto assume extrema importancia na medida
em que a norma estabelecida pela Constituicdo aponta para a obrigagdo do Poder
Publico se responsabilizar pela cobertura e pelo atendimento na area de saude, de
forma integral, gratuita, universal e igualitaria, isto €, sem nenhum tipo de restricao.

O Supremo Tribunal Federal, sensivel aos principios consagrados no texto
Constitucional, por meio do iminente ministro Celso de Mello, em suas palavras,
admite que “[...] o direito publico subjetivo a saude representa prerrogativa juridica
indisponivel assegurada a generalidade das pessoas pela propria Constituicdo da
republica (art. 196)". (RE 393175 AgR /RS — RIO GRANDE DO SUL: Min. CELSO
DE MELLO. Julgamento: 12-12-2006 Publicacdo DJ 02-02-2007 PP — 00140.
EMENT VOL — 02262-08PP-01524).

O ministro acrescenta ainda a responsabilidade do Poder Publico na
formulacdo e na implementacdo de politicas publicas com o objetivo de garantir o
acesso universal e igualitrio a assisténcia farmacéutica, médico-hospitalar e
completa:

[...] O direito a saude — direito fundamental — representa consequéncia
constitucional indissociavel do direito a vida. O Poder Publico, [...] ndo pode

mostrar-se indiferente ao problema da saude da populacdo, sob pena de
incidir, [...], em grave comportamento inconstitucional

Portanto, € dever do Estado prestar uma saude digna e eficaz a populacao,
uma prestacdo que, acima de tudo, atinge seu objetivo de atender respeitando os
preceitos de nao discriminacdo e dignidade da pessoa humana, fazendo prevalecer
0 que o Legislador Constituinte definiu como “obrigacédo do Estado e direito da
sociedade”, elevando a nivel constitucional tal previsdo, fazendo com que tal direito
esteja dentre aqueles constitucionalmente consagrados, e que, portanto, gozam da
mais alta esfera juridica (SIQUEIRA, 2008).

Essa responsabilidade do Poder Publico em relagéo a saude no ordenamento
juridico brasileiro se da através do Sistema Unico de Saude, conforme ja
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mencionado alhures. O Sistema Unico de Salde consiste no modelo basico de
organizacdo e procedimento, estabelecido pela Constituicdo Federal, para a
realizacdo do direito basico a saude (MENDES; BRANCO, 2018) e, de acordo com
0s artigos 196 e 198 da CF e art. 7° da Lei n° 8.080/90, esté orientado na garantia de
acesso universal, gratuito, igualitario dentro da diretriz de integralidade, destacando-
se como estratégia organizativa sua descentralizacdo, com comando Unico em cada
esfera de governo, além da participagdo social. Esses elementos se relacionam com
as peculiaridades e determinacdes locais, por meio de formas previstas de
aproximacdo de geréncia aos cidadaos, seja com descentralizacdo politico-
administrativa, seja por meio do controle social do sistema.

A descentralizacdo que trata o SUS é coerente com a concep¢do de um
Estado federativo obediente aos principios constitucionais que devem ser
assegurados e exercidos em cada esfera de governo. No SUS, a diretriz da
descentralizagdo corresponde a distribuicdo de poder politico, de responsabilidades
e de recursos da esfera federal para a estadual e municipal. Ou seja, estamos
falando de uma desconcentracdo do poder da Unido para os estados e municipios,
tendo como objetivo a consolidacdo dos principios e diretrizes do SUS. Em cada
esfera de governo ha uma direcdo do SUS: na Unido, o ministério da saude; nos
estados e distrito federal, as secretarias estaduais de satde ou Orgéo equivalente; e
nos municipios, as secretarias municipais de saude.

Cabe ao municipio a execucdo da maioria das acdes na promocéao das acdes
de saude diretamente voltadas aos seus cidaddos, principalmente a
responsabilidade politica pela sua saude. Isso significa dizer que o municipio tem
condigbes gerenciais, técnicas, administrativas e financeiras para exercer esta
funcdo. Frise-se, ainda, que para fazer valer o principio da descentralizacéo, existe a
concepcao constitucional do mando Unico, onde cada esfera de governo é autdnoma
e soberana em suas decisfes e atividades, respeitando os principios gerais e a
participacédo da sociedade

E nesse contexto de afirmacdo do Direito Fundamental a saude igualitario
adotado pela Carta Magna e de obrigagdo do gestor municipal em garantir e
assegurar este direito que surge a questdo da efetivacdo do direito a saude das

pessoas com transtorno do espectro autista no Municipio de Maraba.
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3 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Conforme mencionado, dentre os diversos sujeitos de direito cuja saude deve
ser garantida pelo Estado, destacamos as pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). O Direito a saude das pessoas com deficiéncias, principalmente dos
autistas, é tema bastante recente na sociedade brasileira. Até meados da década de
80 pouco se falava sobre esse tema no Brasil.

Nessa toada, é fundamental compreender um pouco mais sobre o transtorno
do espectro autista, tanto as peculiaridades de cada individuo em relacdo as
capacidades e limitacbes sociais, comportamentais e intelectuais quanto o processo
histérico-cientifico, uma vez que este Ultimo muito contribui para a compreensao das
bases atuais sobre diagnosticos e tratamentos disponiveis. Merecem destaque
também os dados estatisticos sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA)
hodiernamente, os quais tem o condao de orientar o planejamento sobre as acdes

publicas no atendimento na esfera da salude dessa parcela da populacéo.
3.1 Breves consideragdes sobre a histdria do autismo

Desde o inicio a conceituacdo do autismo apresenta controvérsias, uma vez
gue diversas sdo as caracteristicas a ele associadas.

O termo “autismo” foi descrito pela primeira vez em 1908 pelo psiquiatra suico
Paul Eugen Bleuler para descrever um sintoma da esquizofrenia. Influenciado pela
obra “a psicologia da deméncia precoce”, do autor Carl Gustav Jung, publicada em
1906, Bleuler utilizava, em seus estudos, o termo “esquizofrenias”, demonstrando a
crenca de que ndo se tratava de uma Unica doenca, mas sim de um grupo de
doencas com caracteristicas semelhantes (LIBERALESSO; LACERDA, 2020).

J4 nos anos 1940, dois médicos apresentaram as primeiras descricdes
modernas daquilo que hoje € nomeado de Transtorno do Espectro do Autismo.

Em 1943, o psiquiatra austriaco Leo Kanner publicou o artigo “Disturbios
Autisticos do Contato Afetivo”, no qual analisou onze criangas que apresentavam
sintomas que poderiam sugerir uma sindrome, uma vez que, segundo Kanner
(1943), apresentavam uma “tendéncia ao isolamento e um intenso desejo pela
mesmice”. As criangas possuiam trés caracteristicas principais em comum: a solidao
e a insisténcia na invariancia, uma dificuldade extrema na mudanca de habitos ou da

rotina e por fim, a dificuldade na comunicagéo (VALENTE, 2018).
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Logo apos, em 1944, o psiquiatra austriaco Hans Asperger publicou o artigo
‘A Psicopatia Autista da Infancia”, onde descreve algumas criangas que
apresentavam dificuldades sociais, apesar de suas habilidades sintaticas e de
vocabulério estarem intactas. Asperger, também demonstrou pontos que coincidiam
com os trazidos por Kanner, quanto a descricao de tais criancas, demonstrando que
o transtorno fundamental dos autistas era a dificuldade na interacdo social, na
tendéncia de se guiar apenas por impulsos internos, anomalias na linguagem e
personalidade metodica (RIVIERE, 2004).

Saliente-se que antes do artigo de Kanner, o autismo era considerado um dos
sintomas da esquizofrenia, ndo tendo uma classificacdo propria como transtorno. Era
conhecido pelo comportamento diferenciado e dificuldade de interagcdo social e
aprendizado por parte das criangas. Por este motivo, o artigo “Disturbios Autisticos
do Contato Afetivo”, segundo Liberalesso e Lacerda (2020), é considerado um dos
mais importantes estudos sobre o transtorno do espectro autista.

Apesar de ser marco no inicio do estudo sobre o autismo, desde a publicacéo
de Kanner um olhar patologizante recaiu sobre a familia e, foi reforcado pela
psicanalise, que compreendeu o autismo como psicose, entendido como um
transtorno relacional associado a falhas na estruturacdo dos vinculos primarios
(GRINKER, 2010).

Esse periodo foi marcado principalmente pela crenca de que o autismo seria
causado por pais ndo emocionalmente responsivos a seus filhos, ou seja, pais que
nao teriam repassado o devido ‘suporte emocional’ a crianca nos seus primeiros
meses de vida. Tal situagao ficou conhecida como a hipétese das ‘maes-geladeira’,
teoria apresentada por Bruno Bettleheim, psicélogo nascido na Austria (KLIN, 2006).

Os anos 1950 e 1960 foram de muita confuséo sobre as causas do autismo.
Muitas pesquisas analisaram o transtorno apenas do ponto de vista social, ignorando
o papel dos fatores genéticos. Todavia, na década de 60, em razdo da crescente
producdo de explicacbes organicas para o0 autismo, especialmente cerebrais,
destacou-se uma inovagdo, proposta por Michael Rutter, na classificacdo do
autismo.

Em 1965, Rutter propés uma nova definicdo do autismo como um transtorno
mental Unico, o qual estaria presente desde a infancia e encontrado em todos os
paises e grupos socioecondémicos. Tal definicdo do autismo era baseada em quatro

critérios, quais sejam, a) atraso e desvio social, ndo s6é como retardo mental, b)
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problemas na fala e no desenvolvimento da linguagem, c) comportamentos
incomuns, como movimentos estereotipados e d) inicio antes dos trinta meses de
idade (KLIN, 2006).

Nos anos 1970, surgiu uma nova interpretacdo que superava a ideia de
autismo como uma psicose. Elas apareceram com mais intensidade em 1976, com
Ritvo, quando o autismo passou a ser relacionado com um déficit cognitivo, sendo
conhecido como um disturbio do desenvolvimento. Tal visdo faz com que o autismo
se apresente de uma forma completamente distinta, sendo relacionado com a
deficiéncia mental (CAVALCANTE, 2003).

Assim, apesar da diversidade de influéncias tedricas, descri¢cdes clinicas e
denominacfes que comecavam a surgir a época, foi a concepcao psicogénica que
tomou conta do campo psiquiatrico, pelo menos até parte dos anos 1970, respaldada
pela influéncia do saber psicanalitico no campo daquela época, conforme destaca o
Ministério da Saude (BRASIL, 2015).

Com o passar dos anos, os critérios diagnosticos para os individuos com TEA
modificaram-se, inclusive nas diferentes edicbes de manuais de classificacdo dos
transtornos mentais, migrando da condicdo de psicose para o conceito de transtorno
do espectro autista.

Em 1980, o autismo foi, pela primeira vez, reconhecido e colocado numa nova
classe de transtornos, diferentes da esquizofrenia; os chamados transtornos
invasivos do desenvolvimento (TIDs), sendo incluido na terceira edicdo do
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — DSM-III (MIGUEL, GENTIL,
GATAZZ, 2011).

Nara Luiza Valente (2018) destaca que foram necessarios quarenta anos para
que o autismo fosse listado como tal, na DSM-III, introduzindo-se a expresséo
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD), para fazer referéncia a um grupo de
transtornos do desenvolvimento definidos pelo comportamento, que compartilham
caracteristicas do autismo classico, apresentado por Kanner em 1943, sendo
classificado o termo “transtorno autista” tanto no DSM, quanto na Classificacéo
Internacional de Doencgas (CID).

Posteriormente, em 1994, o autismo se encontrou descrito na DSM-IV, da
Associacdo Americana de Psiquiatria (APP) e na CID-10, classificado no subgrupo
denominado “Transtornos Invasivos do Desenvolvimento” (COSTA, NUNESMAIA,
2009).
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Na versao atual do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V-TR), agora na 5?2 edicdo, passou-se a classificar como Transtorno do
Espectro Autista (TEA), o diagndstico que anteriormente era de Transtorno Global do
Desenvolvimento, o qual incluia o Autismo, o Transtorno Desintegrativo da Infancia e
as Sindromes de Asperger e Rett, reduzindo-os a apenas um diagndstico, com
diferentes graus de severidade (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Seguindo essa tendéncia, a OMS, com a publicacdo da nova Classificagcédo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude (CID-
11), a qual entrou em vigor em 1° de janeiro de 2022, passou a enquadrar o
Transtorno do Espectro Autista como um diagnostico Unico, substituindo todas as
diversas nomenclaturas trazidas pela CID-10.

Atualmente, na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (CID-11), o autismo encontra-se dentro do género

“6A02”, que diz respeito ao Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) (:

Classificacdo de autismo na CID 11:
6A02 — Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

6A02.0 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI)
e com comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional,

6A02.1 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI)
e com comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional,

6A02.2 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI)
e com linguagem funcional prejudicada;

6A02.3 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI)
e com linguagem funcional prejudicada;

6A02.4 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI)
e com auséncia de linguagem funcional;

6A02.5 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI)
e com auséncia de linguagem funcional,

6A02.Y — Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado;

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

E importante frisar que, pela primeira vez, o Transtorno do Espectro Autista
aparece no manual, de forma independente, ou seja, apartado dos Transtornos
Globais do Desenvolvimento.

A versao anterior, a CID-10, trazia varios diagndésticos dentro dos Transtornos

Globais do Desenvolvimento (TGD — sob o codigo F84), como: Autismo Infantil
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(F84.0), Autismo Atipico (F84.1), Transtorno Desintegrativo da Infancia (F84.3),
Transtorno com Hipercinesia Associada a Retardo Mental e a Movimentos
Estereotipados (F84.4), Sindrome de Asperger (F84.5), Outros TGD (F84.8) e TGD
sem Outra Especificacdo (F84.9).

A nova versao da classificacdo une todos esses diagnoésticos no Transtorno
do Espectro do Autismo (codigo 6A02) e as subdivisbes passaram a ser apenas
relacionadas a prejuizos na linguagem funcional e deficiéncia intelectual. A intencéo

é facilitar o diagnostico e simplificar a codificacdo para acesso a servi¢os de saude.
3.2 Defini¢cdes, caracteristicas, diagnostico e tratamentos

De acordo com o atual Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V-TR), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento, cujas principais caracteristicas sao as dificuldades existentes
na comunicacao e interacdo social, na reciprocidade social, em comportamentos nao
verbais de comunicacdo usados para interacdo e em habilidades para desenvolver,
manter e compreender relacionamentos.

E importante ressaltar que o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) néo é
uma doenca, mas sim uma condicdo do neurodesenvolvimento e, por isso, nao
existe cura. A intervencédo precoce pode alterar o progndstico e possibilitar a pessoa
com autismo se desenvolver, adquirir habilidades sociais e conquistar autonomia e
independéncia.

Frise-se aqui que, apesar de os documentos oficiais que determinam as
nomenclaturas e formas de diagndstico de TEA serem o DSM (Manual Estatistico e
Diagnostico de Transtornos Mentais) e o CID (Classificacdo Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados com a Saude), a pessoa com transtorno do
espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais,
nos termos no art.1°, 82° da Lei n° 12.764.

A etiologia do transtorno do espectro autista ainda permanece desconhecida.
Evidéncias cientificas apontam que ndo ha uma causa Unica, mas sim a interacéo de
fatores genéticos e ambientais. Evidéncias indicam influéncia de alteracdes
genéticas com forte herdabilidade, mas trata-se de um distlirbio geneticamente
heterogéneo que produz heterogeneidade fenotipica (caracteristicas fisicas e

comportamentais diferentes, tanto em manifestagdo como em gravidade). Apesar de
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alguns genes e algumas alteracdes estarem sendo estudadas, vale ressaltar que
nao ha nenhum biomarcador especifico para TEA (BRASIL, 2021).

O TEA tem origem nos primeiros anos de vida, mas sua trajetéria inicial ndo é
uniforme. Em algumas criancas, as caracteristicas sdo aparentes logo apds o
nascimento. Na maioria dos casos, no entanto, SO0 S&o consistentemente
identificados entre os 12 e 24 meses de idade. Nao obstante essa evidéncia, o
diagnéstico do TEA ocorre, em média, aos 4 ou 5 anos de idade, conforme evidencia
o0 Manual de Orientagdo sobre o transtorno do espectro autista (2019), do
Departamento Cientifico de Pediatria do Desenvolvimento e Comportamento
integrante da Sociedade Brasileira de Pediatria.

As principais caracteristicas do TEA estdo relacionadas a prejuizos na
interac&o social e comunicacéo, incluindo padrdes incomuns de fala, falta de contato
visual, ndo responder quando chamado pelo nome, desenvolvimento tardio das
habilidades de fala, dificuldade em manter uma conversa, repeticdo de frases ou
palavras, dificuldade em compreender os sentimentos dos outros e expressar 0S
seus, comportamentos repetitivos ou incomuns (BACKES; ZANON; BOSA, 2015).
Dentre os comportamentos atipicos, pode-se notar também que as criangcas com
autismo podem demonstrar extrema atencéo ou interesse por determinado objeto,
realizar movimentos repetitivos com o corpo, alinhar ou organizar brinquedos em
linha, entre outros.

Estes sinais e caracteristicas do TEA causam um prejuizo funcional que tem
sua variacdo e surgimento de acordo com a peculiaridade do individuo e seu
ambiente. As particularidades diagnosticas sdo evidenciadas no periodo do
desenvolvimento, mas, as intervengbes, compensacdes e apoio atual podem
amenizar as dificuldades, pelo menos em algumas situagoes.

Importante realcar que ndo existe uma férmula capaz de evidenciar os sinais
do autismo, pois suas caracteristicas sdo indissociaveis e nem sempre evidentes.
Ademais, tais sinais podem ser diferentes para cada sujeito, ja que cada ser é
singular.

Embora definido por estas principais caracteristicas, o feno6tipo dos pacientes
com TEA pode variar muito, abrangendo desde individuos com deficiéncia intelectual
(DI) grave e baixo desempenho em habilidades comportamentais adaptativas, até
individuos com quociente de inteligéncia (QIl) tipico, que levam uma vida

independente. Estes individuos também podem apresentar uma série de outras
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comorbidades, como hiperatividade, distlrbios de sono e gastrintestinais, e epilepsia
(GRIESI-OLIVEIRA; SERTIE, 2017).

Por ndo se tratar de uma deficiéncia identificada de forma laboratorial, o
diagnostico do TEA é feito a partir da andlise de uma série de comportamentos e
caracteristicas. O diagnéstico € um dos principais obstaculos vividos pelos médicos.
Inicialmente as criancas autistas eram tratadas por psiquiatras de adultos. Em 1960
esses casos foram assumidos pelos pediatras, e, posteriormente, em 1980, pelos
neuropediatras e psiquiatras infantis (CHAVES et al., 2019).

Apesar de o pediatra ser o primeiro profissional a ter contato com a crianca e
a prevencao e intervencdo aos problemas graves das criancas possibilitarem,
inclusive, uma maior expectativa de vida, as questdes psiquicas infantis ainda geram
muitos questionamentos. Nesse sentido, ainda que a equipe médica solicite alguns
exames, como ressonancia e eletroencefalograma, o diagnéstico do Transtorno do
Espectro Autista é fundamentalmente clinico e realizado a partir de observacfes da
crianga.

Vale ressaltar a importancia desse olhar clinico, uma vez que ele contribui
para deteccdo precoce. Esta € extremamente importante nesses casos, pois
assertividade por parte dos profissionais em dar um diagndstico e realizar os
encaminhamentos das criancas para intervencdo gera possibilidade de melhor
prognaostico desses individuos.

As terapias mais indicadas para tratamento do autismo devem ser aquelas
cujas praticas sdo baseadas em evidéncias cientificas. Para abordar as praticas
baseadas em evidéncias, a Associacdo para a Ciéncia no Tratamento do Autismo
(ASAT, na sigla em inglés), publicou em 2014 o Evidence Based Medicine (EBM). O
documento analisou 20 anos de intervencbes para TEA em diversas areas
relacionadas a Analise do Comportamento Aplicada (ABA), e identificou a existéncia
de 28 praticas baseadas em evidéncias para 0 autismo que atingiram todos 0s
critérios propostos pela revisdo. Destas, 23 eram baseadas nos principios da Analise
do Comportamento Aplicada (ABA), cujas estratégias sdo baseadas na Analise do
Comportamento (AC) do individuo (BANDEIRA, 2021).

O tratamento tem como intuito viabilizar a inser¢do social dos individuos e
desenvolver a autonomia. Este é a base de intervencdes terapéuticas que devem ser
realizadas por uma equipe multiprofissional composta por fonoaudiologos,

psicologos, terapeutas ocupacionais, psicopedagogos e psicomotricistas, somadas a
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utilizacdo de métodos e ciéncia especifica ajudam na supressao ou diminui¢cdo dos
sintomas melhorando, desta forma, a qualidade de vida dos individuos. Ressalta-se
que o tratamento oportuno com estimulacdo precoce deve ser preconizado em
qualquer caso de suspeita de TEA ou desenvolvimento atipico da crianca,
independentemente de confirmacgéo diagndstica.

Noutro banda, embora a discusséo acerca do autismo nos ultimos anos tenha
se ampliado, conforme destacado, o fato € que ndo existem dados estatisticos a
respeito da populagdo autista no pais, inviabilizando a criagdo de politicas que
assegurem a garantia de seus direitos.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), estima-se que,
mundialmente, ha 70 milhdes de pessoas com Transtorno do Espectro Autista. No
Brasil, o censo realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE,
em 2010, apontou que 45.606.048 pessoas declararam ter uma das deficiéncias
investigadas na ocasido, o que corresponde a 23,9% da populacdo brasileira. A
deficiéncia mental ou intelectual afeta 1,40% destes. Mas para o Transtorno do
Espectro Autista ndo h& dados especificos disponiveis no Censo. Nesse ponto,
ressalta-se que o Estado do Para é um dos pioneiros em criar uma base de dados a
nivel estadual, a qual esta acoplada a Carteira de ldentificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, contando com aproximadamente 6 mil carteirinhas ja
distribuidas?.

O préximo censo demogréfico do IBGE, que sera realizado no final de 2022,
sera o primeiro a incluir o Transtorno do Espectro Autista em suas pesquisas,
previsto pela Lei n°® 13.861/2019, sancionada em 18 de julho deste ano. Serdo dois
tipos de formularios utilizados e a questdo sobre autismo estd no Questionario de
Amostra, que € mais detalhado e utilizado numa parcela menor da populacdo (11%).
A pergunta — de numero 17 do formulario — é a seguinte: “Ja foi diagnosticado(a)
com autismo por algum profissional de saude?”, tendo sim ou ndo como resposta
(PAIVA JUNIOR, 2022). E importante frisar, todavia, que o Censo, ao limitar a

contabilizacdo dos dados sobre pessoas com autismo apenas para aqueles que ja

1 VILANOVA, Roberta. Mais de cinco mil pessoas com TEA ja possuem carteira de identificagao
emitida pelo Estado. Secretaria de salde publica, 2021. Disponivel em
http://www.saude.pa.gov.br/mais-de-cinco-mil-pessoas-com-tea-ja-possuem-carteira-de-identificacao-
emitida-pelo-estado/. Acesso em 22 maio 2022.
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foram diagnosticados, podera incorrer em uma subnotificacdo da realidade, uma vez
gue as pessoas com TEA, em sua maior parte, ainda nao foram diagnosticadas.

Nayara Barbalho, por exemplo, que é representante da Comissédo Especial de
Defesa dos Direitos da Pessoa com Autismo do Para, defende que casos suspeitos
também deveriam ser levados em consideracdo. Aduz que se houver no Censo
perguntas que tratem apenas de pessoas com diagnostico fechado, terd uma
subnotificacdo deixando uma imensa parcela de fora desses dados (REDACAO
CANAL AUTISMO, 2021).

Mas, diferente do que possa parecer, iSSO hdo € apenas uma crise de direitos
humanos. Talyta de Matos Cand (2016) afirma que é uma crise de servicos - de
competéncia técnica e profissional - agravada pela falta de politicas publicas que
garantam a seguranca e os direitos tanto dos individuos atendidos, como das
organizacdes que prestam servicos a esses individuos.

N&o obstante a essa caréncia de estudos e estatisticas oficiais e atuais no
pais, com base em dados baseados em pesquisas do Center of Diseases Control
and Prevention (CDC) e da Organizacdo Mundial de Salude (OMS) estima-se que
existam dois milhdes de pessoas com autismo hoje no Brasil.

Quanto a prevaléncia do TEA, dados das estatisticas norte-americanas do
CDC (Central of Disease Control) mostram que esta aumentou de 1 em cada 150
criancas em 2000-2002, para 1 em 68 criancas durante 2010-2012, 1 em 59 criancas
em 2014 e nos dados do més de marco de 2020, alcangou-se marca de 1 em cada
54 criancas (MAENNER et al, 2020).

Nas palavras de Gaiato e Teixeira (2018), dentre os motivos do aumento da
prevaléncia do autismo nos Uultimos 50 anos, estdo a alteragcdo de critérios
diagnoésticos que, até 1980, seguiam o Manual Diagndstico e Estatistico dos
Transtornos Mentais, o DSM lll, que s6 abrangia casos extremamente graves. Ainda,
o0 aumento de diagndsticos deve-se a existéncia de mais médicos especialistas e
capacitados para lidar com o transtorno, a busca das familias por ajuda
profissionalizada e pela luta em prol causa autista, além da universalizacdo do
conhecimento e maior investimento financeiro na criagdo de centros de pesquisas
voltadas para o autismo.

Ainda quanto a prevaléncia, costumava-se pensar que O autismo era mais
comum em homens do que em mulheres. Atualmente, essa incidéncia de género no

autismo esta sendo reconsiderada. Ndo mais 4 homens para 1 mulher, e sim 2 para



34

1, ou até mesmo 1,5 para 1 (HILL, 2012). Amanda Paschoal (2019) salienta que isso
aconteceu porque a historia da medicina excluiu as mulheres e 0 mesmo aconteceu
com o autismo. Somente o autismo “masculino” tipico foi estudado e as mulheres

ficaram de fora.

3.3 O arcabouco juridico de protecdo a pessoa com transtorno do espectro

autista no ambito nacional

Ao se refletir acerca da protecdo e de politicas publicas relacionadas as
pessoas com Transtorno do Espectro Autista, é necessario ter presente que, no
Brasil, a legitimacdo das pessoas com deficiéncia como sujeitos de direitos ocorreu
com o advento, em 1988, da nova Constituicdo Federal (CF/88). A partir desse
marco, adveio um conjunto de direitos sociais destinados a toda a populacao
brasileira e, de modo especial, aos individuos com transtorno do espectro autista.
Trata-se de direitos fundamentais estabelecidos em varios capitulos do Texto
Supremo, “[...] como, por exemplo, nos capitulos destinados a educacao, a saude, a
assisténcia social, entre outros” (COSTA, 2010).

A protecgao trazida pela Carta Magna foi reforgada com o Estatuto da Crianga
e do Adolescente (ECA), criado em 1990, o qual deixou explicito, de forma mais
cristalina, o acolhimento do Principio da Protecdo Integral direcionada ao publico
infanto-juvenil pelo ordenamento juridico patrio, resguardando, inclusive, os direitos
da crianca com deficiéncia no ambito da saude.

O ano de 2008 foi importante no que diz respeito ao direito das pessoas com
deficiéncia, pois foi nesse ano que o Brasil assinou, sem reservas, a Convencao das
Pessoas com Deficiéncia e seu protocolo facultativo. Seu artigo 1° dispde que seu
propdsito € promover, proteger e assegurar 0 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.

Vale dizer que o principal avanco logrado pela Convencao foi no que diz
respeito ao entendimento do conceito de deficiéncia e dos direitos humanos a partir
de uma nocdo das necessidades das pessoas com deficiéncia, diante de uma
realidade pouco receptiva e pouco sensivel a diversidade humana. Deste modo, a

Convencéo inova ao deslocar o conceito de deficiéncia, das limitagbes corporais
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e/ou mentais, para as barreiras que restringem a plena participacdo social
(BARBOSA, 2013).

Destaca-se, aqui, que muito embora as pessoas autistas, hodiernamente,
estejam incluidas como pessoas com deficiéncia, até este periodo ndo havia
qualquer legislacédo especifica voltada a esse grupo de pessoas. Somente em 2012
foi promulgada no Brasil uma lei que regula os direitos das pessoas com Transtorno
do Espectro Autista. Apesar de tardia, tendo em vista a prevaléncia e necessidade
de protecdo integral especifica desde a mais tenra infancia, foi imprescindivel na
garantia dos direitos das pessoas com TEA. Assim, em 27 de dezembro de 2012, foi
sancionada a Lei n° 12.764, pioneira na evolucdo dos direitos dos autistas,
conhecida como Lei Berenice Piana, que instituiu a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, estabelecendo um rol
de direitos exclusivos do TEA, tornando-se um marco na incorporacdo desses
sujeitos de direito no meio social.

A legislacdo determina o acesso a um diagndstico precoce, tratamento,
terapias e medicamentos pelo Sistema Unico de Salide; & educacdo e a protecéo
social; ao trabalho e a servicos que propiciem a igualdade de oportunidades.

Uma das principais conquistas desta desta nova lei - o reconhecimento de
pessoas autistas como pessoa com deficiéncia, consoante artigo 1°, 82 do referido
diploma legal - € um avanco incalculavel na histéria do autismo no Brasil, pois traz a
estes beneficios e direitos que antes ndo gozavam, transformando-se na principal
ferramenta no combate as desigualdades, representando um avanco na luta familiar
pela garantia de melhor qualidade de vida.

Somado a esses instrumentos juridicos, em janeiro de 2016 entrou em vigor 0
Estatuto da pessoa com deficiéncia. Uma das principais conquistas alcangadas por
meio dele foi 0 compromisso com a autonomia da pessoa com deficiéncia para o
exercicio de atividades da vida civil como as demais pessoas. A finalidade do
Estatuto é a inclusdo da pessoa com deficiéncia, de modo a propiciar a igualdade,
extinguir a discriminagdo, promové-la em condi¢bes de isonomia, 0 exercicio dos
direitos e das liberdades fundamentais, visando a sua incorporacdo social e
cidadania conforme assegurado pela Constituicdo Federal de 1988.

Em 2020 a Lei n° 12.764/2012 foi alterada pela Lei n° 13.977/2020 (Lei
Romeu Mion), para instituir a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do

Espectro Autista (Ciptea), com vistas a garantir atencao integral, a prioridade e o
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pronto atendimento no acesso aos servicos 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. E importante esclarecer que a Ciptea falta
regulamentacdo e pouquissimos Estados brasileiros estdo fazendo o seu uso. Aqui
destaco o Estado do Par4d como um dos pioneiros na implantacdo da Carteira de
Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

Ainda, visando a melhoria no atendimento, em outubro de 2017 foi
sancionada a Lei n° 13.438 com a qual passa a ser obrigat6rio ao Sistema Unico de
Saude (SUS) a adotar medidas de protocolos padronizados para a avaliagdo de
sinais que possam causar prejuizos ao desenvolvimento psiquico de criancas até os
18 meses de idade. Possibilita também a avaliacdo de atraso no desenvolvimento e
sinais de TEA, mas que o diagndstico pode ndo ser conclusivo e, mesmo assim, ndo
impede que a crianga seja encaminhada para acompanhamento e tratamento dos

atrasos no curso do desenvolvimento.
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4 O DIREITO A SAUDE DAS PESSOAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA NO MUNICIPIO DE MARABA/PA

4.1 Direitos e garantias na area da saude assegurados na legislacéo estadual

Observando as garantias previstas na Constituicdo Federal de 1988, na Lei
Federal n°® 12.764, de 2012 (Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista), na Lei Federal n°® 13.146, de 2015 (Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia ou Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia) e no Decreto Federal n® 6.949, de 2009, que aprovou e introduziu na
legislacdo brasileira a Convencéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marcgo
de 2007, o Estado do Para, por meio da Lei n® 9.061, sancionada em maio de 2020,
criou uma Politica Estadual de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista - PEPTEA, instituida como um conjunto de principios, objetivos e
instrumentos de acdo que tem por finalidade o estabelecimento de estratégias e o
fomento a atencédo e protecao dos direitos das pessoas autistas, por intermédio de
programas e projetos que atendam as suas peculiaridades e necessidades.

Apesar de tardia, uma vez que até o ano de 2019 inexistia legislacdes
especificas e as politicas publicas de assisténcia ao espectro do autismo, por anos,
estiveram ocorrendo de forma lenta e esquecida, os avancos trazidos pela Lei n°
9.061/2020 sdo muito significativos, pois estabelecem estratégias e fomento a
atencao e protecdo do direito da pessoa com autismo, prevendo a disponibilizacéo
de um atendimento especializado e digno a essas pessoas.

Para desempenhar sua missao institucional, foi criado o Sistema Estadual de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista o qual esta
assim estruturado:

| - 6rgéo consultivo e deliberativo colegiado:

a) Conselho da Politica Estadual de Protegéo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista - COPEPTEA.

Il - érgéo central do Sistema:

a) Secretaria de Estado de Saude Publica - SESPA, por meio das seguintes
unidades:

1. Coordenadoria Estadual de Politicas para o Autismo - CEPA, responsével
pelo planejamento e gestédo da PEPTEA,; e

2. Centro Especializado em Transtorno do Espectro Autista - CETEA,

responsavel pela execucdo da PEPTEA em articulagdo com os demais
orgaos e unidades que comp8em o Sistema, em particular com as unidades
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especificas da Secretaria de Estado de Educacao e Secretaria de Estado de
Assisténcia Social, Trabalho, Emprego e Renda (PARA, 2021).

Dentre os direitos garantidos na lei Estadual esta o acesso a a¢gfes e servigcos
de saude que garantam a atencdo integral as necessidades de saude, incluindo
diagnéstico precoce, ainda que nao definitivo; atendimento multiprofissional;
informacdes que auxiliem no diagnostico e tratamento; assisténcia farmacéutica;
orientacdo nutricional adequada; e orientacdo aos pais, familiares e outros
responsaveis pelos cuidados da pessoa com Autismo.

Ademais, como parte integrante da Politica Estadual de Protecédo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, fica assegurada a expedicado de
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista - CIPTEA,
documento valido de identificacdo civil nos termos da Lei Federal n® 12.764, de
2012, alterada pela Lei n® 13.977, de 2022, a qual é expedida pela SESPA, por meio
da Coordenadoria Estadual de Politicas para o Autismo - CEPA.

Acoplada a essa Carteira de ldentificacdo foi criado o Cadastro Unico de
Pessoas com Transtorno do Espectro Autista, cujo objetivo € criar a primeira base de
dados sobre autismo no Estado, bem como possibilitar a construcdo de politicas
publicas efetivas que atendam a real demanda dessas pessoas nas regifes que
estejam domiciliadas e a formulacédo de pesquisas cientificas. Todo atendimento de
saude, educacéo, assisténcia social e trabalho do Estado do Pard, devera informar a
existéncia da pessoa com TEA, inclusive as com sinais de alerta para o Autismo,
mantendo dessa forma o histérico dos servi¢os prestados em todo Sistema Estadual
de Protecao dos Direitos de Pessoa com TEA.

A possibilidade de conhecimento acerca desse quantitativo, permite que o
governo e Orgaos voltados a saude saibam, a partir de dados reais, a quantidade de
pessoas que precisam das politicas publicas para o autismo, além da demanda
estadual e por municipios. Com isso, ha a possibilidade do desenvolvimento de
estratégias mais efetivas que alcance todo o estado paraense.

A Lei Estadual também implementou a criagdo de uma unidade estadual
fisica, voltada a execucéo da politica, sendo este primeiro o Centro Especializado
em Transtorno do Espectro Autista (CETEA), localizado na cidade de Belém
(capital), que serve como modelo de atendimento da pessoa com TEA no Estado do
Parda, com atendimento multidisciplinar e intersetorial e ampla oferta de programas

baseados nas 28 (vinte e oito) praticas com evidéncias cientificas, segundo o



39

Manual EBP, a ser implantado em outras regides estratégicas do Estado, com o
apoio técnico do Governo do Estado por meio da coordenacao.

Através do processo de estruturacdo do CETEA, outro importante progresso
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 servicos ja
existentes da atencdo primaria, média e alta complexidade, independente do perfil
de cada instituicdo. O artigo 13 da referida Lei garante que o Governo do Estado do
Pard incentivara a implantacdo de Centros Especializados de Atencdo ao Transtorno
do Espectro Autista nos demais municipios paraenses e sob a responsabilidade
destes, por meio de convénio ou instrumento congénere.

Outro grande avanco a nivel estadual foi a sancédo da Lei Estadual n°® 9.214,
gue tornou permanente laudo médico que atesta o Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Anteriormente a essa lei, os laudos de pessoas com autismo precisavam ser
revalidados mediante as consultas a partir de diversos processos burocraticos, o que
tornava ainda mais dispendiosa a vida dessas pessoas (BARBALHO, 2021). Tal
medida visou desobstruir o sistema de saude para o fluxo de atendimento a essas
pessoas, pois a familia ja tem um laudo permanente em suas maos e tira o peso de
ter que solicitar, mediante nova consulta, a renovacéo do laudo.

Ademais, € valido mencionar uma das leis estaduais mais recentes no ambito
de amparo legal para o autismo, a qual fora sancionada, em 22 de abril de 2021,
pelo Governo do Estado do Para, e possui como objetivo instituir o Estatuto da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. A partir desta lei ordinaria, o entdo
Estatuto retne e estabelece normas e diretrizes, assim como uma série de critérios
basicos, a fim de proteger e garantir o exercicio pleno e igualdade perante os direitos
humanos, tal qual a liberdade fundamental por pessoas que estejam dentro do
espectro autista.

Percebe-se que as leis sdo expositivas e trazem todo o suporte necessario
para prestar e garantir os direitos da pessoa com Transtorno do Espectro Autista. A
seguir, passa-se a andlise de tais disposicdes para saber se estas estdo sendo
efetivadas no Municipio de Maraba e regiao, no sentido de cumprir o que se dispde a
fazer: acesso a acdes e servicos de saude que garantam a atencdo integral as

necessidades de saude, incluindo diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;
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atendimento multiprofissional; informacdes que auxiliem no diagndstico e tratamento;
assisténcia farmacéutica; orientacdo nutricional adequada; e orientacdo aos pais,

familiares e outros responsaveis pelos cuidados da pessoa com Autismo.

bY

4.2 Efetivacdo do direito a saude das pessoas com transtorno do espectro

autista no municipio de Maraba/PA

Tendo como referencial a dignidade da pessoa humana, a qualidade de vida
da pessoa autista estd intimamente relacionada com a efetividade da prestacdo dos
direitos sociais pelo Estado. Especificamente, tratando-se da pessoa com TEA, ha
legislacdo especial que a ampara, como é o caso da Lei Federal n® 12.764/2012 que
institui a Politica Nacional de Protecdo aos Direitos dos Autistas e da Lei Estadual n®
9.061/2020 que instituiu a Politica Estadual de Protecéo aos Direitos dos Autistas, no
ambito do Estado do Para.

Todavia, € cedico que o reconhecimento dos direitos das pessoas em
situacdo de vulnerabilidade, no presente caso, dos individuos com transtorno do
espectro autista, nem sempre se traduz em sua garantia.

Essa também é a avaliacdo de Resende e Vital (2008):

Apesar de o Brasil ser um dos poucos paises, menos de 50 no mundo, que
ttm uma legislacdo especifica para este expressivo contingente
populacional, ampla e avancada em relagdo as demais, continuam as
pessoas com deficiéncia a compor as percentagens mais elevadas das
estatisticas de exclusdo social. Para corroborar esta afirmacdo basta
proceder a andlise da baixa presenca de pessoas com deficiéncia em
setores basicos que promovem inclusdo formado pelo acesso a escola, pelo

acesso ao trabalho, pelo acesso ao meio urbano e rural, aos transportes e
pelo acesso aos servigos de saude e reabilitacdo (RESENDE; VITAL, 2008).

Cotidianamente, as pessoas com deficiéncia enfrentam uma batalha no gozo
de seus direitos. Por mais que a conscientizacdo sobre a defesa dos direitos
humanos tenha avancado, sua repercussao na esfera de vida destas pessoas ainda
é limitada. Ademais, quando se fala em efetividade desses direitos garantidos pela
legislagdo a essa parcela da populagéo, ha muito o que se avancar.

O Municipio de Maraba € integrante da Politica Estadual de protecdo a
pessoa com transtorno do espectro autista e apesar da obrigacdo constitucional em
garantir o direito a saude, em especial as pessoas com TEA, suas politicas publicas

nessa area ainda sao ineficientes - até mesmo inexistentes. Podemos observar isso
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na quantidade de demanda reprimida aguardando atendimento e nas demandas
judicializadas a fim de ver o seu direito garantido.

Em matéria noticiada pela Camara Municipal de Maraba?, Liliane Mouro, uma
das representantes do grupo Rampa (Rede de Apoio de Maes e Pais Atipicos), que
estava no plenario da Camara na sessao de 29 de setembro de 2021 para falar dos
problemas que afetam 0s grupos de pessoas que necessitam de atendimento, afirma
que em Maraba as criangas com TEA ndo conseguem um diagndstico, o que
dificulta a possibilidade de comecar uma intervencgao terapéutica de forma precoce,
no desenvolvimento da primeira infancia. Ela ressalta que hoje, o Unico local de
atendimento sem fins lucrativos ja possui 400 criancas no atendimento e uma fila de
espera de outras 90. E ainda ndo ha um atendimento psicoterapéutico. Entdo, além
de ser pouco, ndo é um especializado. Aduz que a Semed informou que existem 321
criancas matriculadas na zona urbana e 13 na zona rural com TEA. A representante,
ao final, lamenta, pois o publico autista € muito grande, todavia ndo ha um olhar
mais especifico para a dificuldade que é enfrentada.

Dentre os obstaculos para a efetivacao do direito a saide nos Municipios esta
a falta de informacéo e capacitacdo de profissionais. Silva e Mulick (2011) expbem
gue em contato com diversos profissionais da area, ao redor de todo Brasil, o que se
constata é que ainda ha grande carecimento de informacbes e de melhores
diretrizes e organizacdo geral, visando esse estudo interdisciplinar dos autistas em
geral, que possibilitem diagnésticos mais eficazes e adequados no que se refere
tanto a pratica diagnostica quanto a implantacdo de sistemas de apoio e intervencéo
para os portadores do transtorno.

Tal conjectura ndo é diferente no Municipio de Maraba. Conforme Cristina
Mutran, em reportagem realizada pela Camara Municipal®, no Municipio s6 existe
uma neurologista pediatrica e esta ndo atende pela rede publica municipal.

Podemos observar algumas experiéncias de capacitacdo no ambito da
atencao primaria, de modo incipiente, mas prototipos para novas experimentacoes,
avancos e discussbes no tocante a atencdo a saude da pessoa

com deficiéncia, em especial a pessoa com TEA.

2 Pais e mées de autistas clamam por implantacdo de CAPSi em Maraba. Camara Municipal de Marab4, Maraba:
2021. Disponivel em https://maraba.pa.leg.br/institucional/noticias/pais-e-maes-de-autistas-clamam-por-
implantacao-de-capsi-em-maraba. Acesso em 29 maio 2022.

3 Pais e mées de autistas clamam por implantagio de CAPSi em Maraba. Camara Municipal de Maraba, Maraba:
2021. Disponivel em https://maraba.pa.leg.br/institucional/noticias/pais-e-maes-de-autistas-clamam-por-
implantacao-de-capsi-em-maraba. Acesso em 29 maio 2022.
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Destaca-se que o profissional tem uma importancia fundamental para atenuar
as dificuldades que o autista e as familias enfrentam, uma vez que um agente bem
qualificado pode contribuir de forma significativa, melhorando a qualidade de vida
com énfase no bem-estar fisico, mental e social. Sob essa instancia, as
peculiaridades e manifestacfes das pessoas com autismo ndo podem se configurar
como motivos de desisténcia nos aspectos pessoal, educacional e profissional
(SANTOS; VIEIRA, 2017)

Ha estudos que relatam sobre o atraso do diagnéstico devido a falta de
esclarecimento sobre o transtorno do espectro autista. Segundo Silva et al. (2020,
apud CAMPOS et al., 2021) ainda existe uma caréncia de informacao por parte tanto
dos pais quanto dos profissionais sobre o autismo, o que dificulta no
estabelecimento de estratégias de enfrentamento pela familia e na aceitagdo do
diagnéstico do TEA. Dessa forma, torna-se necessaria a qualificacdo profissional
sobre essa tematica, facilitando e otimizando a abordagem profissional e familiar do
paciente inserido no espectro.

Ressalte-se que o processo diagnoéstico do autismo coloca em destaque a
pessoa singular, com sua histéria e caracteristicas Unicas, logo, é preciso um
cenario acolhedor indispensavel a compreensédo do sofrimento ou transtorno mental
de cada sujeito. A histéria de vida da familia que procura ajuda com uma pessoa
com Transtorno do Espectro do Autismo, assim como as circunstancias vividas por
ela e pelos seus familiares sao fundamentais para o processo diagnéstico e para a
construcdo do seu projeto terapéutico singular. Por este motivo, esse processo
precisa ser construido por uma equipe multidisciplinar capacitada e discutida passo
a passo com a familia. A implicacdo dos familiares durante todo processo
diagndstico e nas diversas intervencgdes € fundamental para minimizar o choque que
acomete uma familia com uma simples comunicacao do diagnostico (BRASIL, 2015).

Nesse contexto, ressalto a necessidade de uma diversidade de ofertas de
atencado, diante das distintas manifestacbes do transtorno do espectro autista,
evitando a reproducéo de respostas imediatistas e padronizadas. A construcédo de
um projeto terapéutico singular implica a criacdo de propostas que vao orientar a
familia na direcdo do tratamento, oferecido por equipe multiprofissional junto a
familia e ao proprio sujeito, sem que cada invencdo se torne um modelo
padronizado, repetivel para todos. E preciso estar sempre atento para poder

acompanhar a pessoa em seus pequenos atos e apostar que sejam eles uma
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maneira possivel de estar no mundo, sem provocar-lhe mais formas de esquivar-se,
agredir e isolar-se.

A Lei Berenice Piana 12.764/2012, artigo 2°, alinea Ill combinada com a Lei
Estadual n° 9.061/2020, artigo 4°, alinea Il ressaltam a importancia de uma equipe
multidisciplinar, do diagndstico precoce e do acesso a medicacdo e nutrientes que
sao direitos dos autistas e devem ser todos sanados. Portanto, é indispensavel que
os profissionais conhecam esse transtorno para que haja um diagndstico precoce,
interagcdes sociais e uma melhora na qualidade de vida dessas pessoas.

Frise-se que a intervencdo precoce € crucial no desenvolvimento e
aprimoramento de habilidades sociais da crianca com transtorno do espectro autista.
A diferenca que cada dia de tratamento faz no resultado terapéutico final em
pessoas com TEA, especialmente, considerando o periodo de desenvolvimento do
cérebro até aos trés anos de idade, é tdo significativa que o seu direito a saude nao
deve ser visto apenas como direito a um diagnostico e a um tratamento possivel,
mas como uma alternativa capaz de aumentar o potencial de desenvolvimento social
e de comunicagdo da crianga, proteger o seu funcionamento intelectual reduzindo
danos e, ainda, melhorar a qualidade de vida fornecendo mais autonomia a aquele
individuo em desenvolvimento.

Consoante incisos V e VI da Lei n°® 9.061/2020 é responsabilidade do Poder
Publico disponibilizar profissionais especializados no atendimento a pessoa com
TEA, bem como aos pais e responsaveis e o incentivo a formacdo e capacitacao
destes profissionais especializados. Assim, a educacéo permanente em
saude ¢é uma condicdo para o0 desenvolvimento de uma escuta
qualificada e de uma producdo das aprendizagens de cuidado,
relativas a intervencdo no andar da vida individual e coletiva e deve,
portanto, ser orientada pela maior resolutividade dos problemas de
saude das populagdes, ocupando um lugar central e finalistico, nas
politicas de saude do Municipio, permitindo a construcao da
acessibilidade da atencdo e do sistema de saude, incluindo as
pessoas com transtorno do espectro autista, entendidas como cidadas de direito.

Para além desta situacdo, agrega-se, ainda, como fator colaborador da
inefetividade das politicas publicas para o TEA no Municipio de Maraba,
especificamente na area da saude, a inexisténcia de centros especializados para

tratamento de pessoas do transtorno do espectro autista.
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Destaca-se que todos os beneficios garantidos pela Lei n°® 12.764/2012, a
historia da mobilizacdo e as controvérsias que antecederam e sucederam sua
aprovagdo demonstram que, no cerne das reivindicacdes dos familiares, esta a
demanda por um tratamento especializado para as pessoas com transtorno do
espectro autista. Para mais, a Lei Estadual n°® 9.061/2020, que criou o Centro
especializado de atencéo a saude da pessoa com TEA, com sede em Belém, com a
missdo de executar diretrizes, programas e acdes da PEPTEA em articulagdo com
outros orgéos e unidades de atendimento, especialmente das areas de assisténcia
social e educacao, estabelece em seu artigo 13, que o Governo do Estado do Para
incentivara a implantacdo de Centros Especializados de Atencédo ao Transtorno do
Espectro Autista nos demais municipios paraenses e sob a responsabilidade destes,
com o objetivo de assegurar 0 acesso a salude para mais pessoas.

E importante mencionar que o texto da lei ndo é especifico no que diz respeito
a tratamentos, estabelecendo apenas que o autista tem direito a um atendimento
multiprofissional e especializado. Ainda, ressalto que o chamado “tratamento
especializado” aqui defendido ndo se reduz a abordagens terapéuticas especificas,
ainda que a referéncia a terapia comportamental seja citada como tratamento
indicado, mas diz respeito ao desenvolvimento de instrumentos e metodologias que
promovam o atendimento especializado das pessoas com Transtorno do Espectro
Autista nas suas dimensdes multidisciplinar, interdisciplinar e transversal,
objetivando a garantia do acesso a a¢des e servicos de salude que prestem atencao
integral as suas necessidades.

Para uma boa parte dos pais ativistas e diversas associacdes de pais
envolvidas na luta pela aprovagédo da Lei n® 12.764/2012, ela deveria implicar a
criacao de centros especializados para o tratamento de pessoas com transtorno do
espectro autista. Todavia, o decreto n° 8.368/2014, que regulamentou essa lei,
publicado no inicio de dezembro de 2014, depois de dois anos de muita polémica,
propés, em dissonancia, a qualificacdo e o fortalecimento da rede de atencao
psicossocial e da rede de cuidados de saude da pessoa com deficiéncia no
atendimento das pessoas com o transtorno do espectro autista (RIOS; CAMARGO,
2019).

Destaque-se que concomitante a isso foram publicados pelo Ministério da
Saude (MS) dois documentos distintos, embora ambos com o objetivo comum de

fornecer orientacdes para o tratamento das pessoas com TEA no Sistema Unico de
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Saude (SUS). O primeiro documento lancado, ainda em 2014, foi intitulado de
Diretrizes de Atencéo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) (BRASIL, 2014), cuja abordagem remete o0 autismo ao campo das
deficiéncias, direcionando a terapéutica esperada pela via da reabilitacdo.
Seguidamente, ja em 2015, é lancado o segundo estudo, denominado Linha de
Cuidado para a Atencao as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e
suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude
(BRASIL, 2015), que concebeu o TEA como um transtorno mental e atrelou as agbes
de cuidado a rede de atencdo psicossocial, com destaque para os Centros de
Atencéo Psicossocial e os Centros de Atencéo Psicossocial Infantil. Esse cenario foi
construido por intermédio de dois grupos diferentes que historicamente
desenvolveram suas a¢fes de maneira simultanea, porém em paralelo (BARBALHO,
2021 IN SOUSA, 2021).

O plano de atuacéo tracado em Ambito Nacional, o qual reflete no Municipio
de Maraba, possui duas redes diferentes de atendimento, o da reabilitagdo e da
atencao psicossocial. Uma das redes de atencdo psicossocial que podem ser
procuradas por pacientes autistas no Municipio de Maraba é o Caps (Centro de
Atencédo Psicossocial), que atende adultos e criancas em regime intensivo com as
mais variadas demandas, como alcoolismo e uso de drogas. Os centros sdo usados
no tratamento de autistas justamente por seu carater intensivo.

Contudo, uma questéo levantada, principalmente pelos familiares de autistas,
€ gue o local ndo seria o adequado para o tratamento dos individuos com autismo,
pois ndo ha especializacdo em seu atendimento propria para 0S mesmos, uma vez
que seu enfoque € a assisténcia a dependentes quimicos e portadores de doencas
mentais — na qual, o autismo néo esta inserido (COSTA; FERNANDES, 2018).

Nesse sentido, Nayara Barbalho (2021 IN SOUSA, 2021), coordenadora de
politicas publicas do para o autismo no Estado do Para argumenta que a existéncia
de duas redes de atendimento no ambito da saude que caminham em paralelo e que
nao se fazem dotar, objetivamente, da necessaria interlocucdo de politicas publicas
na area do autismo, com claros reflexos na desconex&o entre as areas da educacao
e da assisténcia social, acabam por dificultar o acesso a saude das pessoas com
TEA. Assim, ela evoca, de modo urgente e indispensavel, a necessidade e
oportunidade de elaboracéo, aprovacdo e instituicdo de leis que possibilitem a
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efetivacdo da intersetorialidade do atendimento entre saude, educacédo e assisténcia
social da politica publica para o TEA.

A utilizac&o, ndo uniforme, de diretrizes e orientagfes, a nivel nacional, para o
tratamento das pessoas com TEA no Sistema Unico de Salde (SUS), entabuladas
sem a necessaria interlocucdo e conjugacdo de esforcos e, ainda, a auséncia de
Centros Especializados em Transtorno do Espectro Autista atesta a inefetividade do
municipio de Maraba quanto a garantia do direito a saude.

Outro fator crucial na dificuldade de pleno exercicio do Direito de acesso a
salude das pessoas com transtorno do espectro autista no Municipio € a questao da
concentracdo do atendimento na regido da capital do Estado. A Lei Estadual previu a
criagcdo de um Centro especializado de atencdo a saude da pessoa com TEA, com
sede em Belém, diretamente subordinado a Coordenadoria Estadual de Politicas
para o Autismo - CEPA, com a missao de executar diretrizes, programas e acdes da
PEPTEA em articulagdo com outros Orgdos e unidades de atendimento,
especialmente das areas de assisténcia social e educacdo. Este Centro realiza
atendimento multidisciplinar, a fim de definir a melhor intervengcéo para a pessoa
com TEA, com equipe formada por médicos, fonoaudioldgicos, psicolégicos,
terapeutas ocupacionais e psicopedagogos, incluindo aplicagcdo e acompanhamento
de ensino estruturado. Todavia,

O Governo do Estado do Para assegurou o incentivo da implantacdo de
Centros Especializados de Atencdo ao Transtorno do Espectro Autista (CETEA) nos
demais municipios paraenses e sob a responsabilidade destes, por meio de
convénio ou instrumento congénere. No entanto, em todo o Estado do Para,
somente o CETEA com sede Belém fora inaugurado, sem previsao de inauguracéo
de novos espacos. Destaca-se que o Para é o segundo maior estado da Federagéo?,
com realidades muitos distintas e municipios distantes. Oficialmente, estado do Para
possui 144 municipios, classificados em sete regides geogréficas intermediarias e 21
regides geograficas imediatas®, com a finalidade de integrar o planejamento e a
execucao de fungdes publicas de interesse comum. Assim, tendo sido inaugurados

apenas 1 centro especializado na regido imediata de Belém, 6 milhdes de pessoas,

4 BRASIL ESCOLA. Para. Disponivel em https://brasilescola.uol.com.br/brasil/para.htm. Acesso em
22 maio 2022.

5 IBGE. Divisao Regional do Brasil. Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/geociencias/cartas-e-
mapas/redes-geograficas/2231-np-divisoes-regionais-do-brasil/15778-divisoes-regionais-do-
brasil.htm|?=&t=acesso-ao-produto. Acesso em 25 maio 2022.
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distribuidas em 21 regifes estdo sem atendimento meédico especializado, entre elas
destacamos a regido imediata de Maraba.

Diante desse cenario € preciso implementar as politicas publicas previstas na
Lei e descentralizar o atendimento concentrado na regido da capital do estado, uma
vez que, em sua maioria, ha falta de recursos das familias, o custo dos apoios
técnicos e servicos de cuidado séo altos e os obstaculos a geracdo de renda que
enfrentam as pessoas com autismo e os que cuidam delas potencializam o impacto
negativo das questdes sobre a qualidade de vida dos afetados, ferindo a dignidade
humana destes que necessitam da atencao estatal.

N&o se pode falar em dignidade, se ndo houver respeito pela vida humana, se
nao for observado o bem-estar fisico e moral, se as condi¢des minimas de acesso a
saude para um desenvolvimento digno do individuo ndo forem asseguradas; se a
liberdade e a igualdade forem desrespeitadas e os direitos fundamentais forem
violados. Nesses espacos os individuos ndo sdo reconhecidos como sujeitos de
direitos, sofrendo na pele todas as injusticas e descaso causado pela inobservancia
da dignidade humana (SARLET, 2006)

Cabe salientar, por fim, que frente a auséncia de politicas publicas efetivas
por parte do Municipio de Marab& observou-se a prestacao e garantia de tais direitos
a cargo de entidades do chamado terceiro setor. No Municipio, existem duas
associacfes que prestam assisténcia as pessoas com transtorno do espectro
autsita: a A Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e a Associacao
De Amigos e Pais Dos Autistas De Maraba (AMA).

A APAE de Maraba atua desde 2002 prestando servicos na area de saude,
educacdo e assisténcia social para mais de 600 criancas, jovens e adultos com
deficiéncia intelectual e mdltipla. Para manter os servigos essenciais, a instituicao
precisa de colaboradores da iniciativa privada e 6rgaos publicos que possam apoiar
os trabalhos e projetos realizados ao longo de mais de 20 anos no municipio.

Socorro Cavalcante, diretora da APAE Maraba, conta, em matéria realizada
pelo Correio Carajas, que a APAE atende atualmente 628 pessoas e com uma lista
de espera, que soma uma média de 200 pessoas, e a entidade precisa ser ampliada
para poder realizar o atendimento a todos os usuarios. Segundo ela, o espacgo ja
estéa ficando pequeno para atender toda a demanda (HAOR, 2021).

Ja a AMA, esta surgiu no cenario de Maraba, em agosto do ano 2019, através

da luta de maes e pais de Autistas juntamente com profissionais que viram a
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necessidade de se ter um Centro de referéncia de tratamento para autismo no
municipio de Maraba. As AMAS tém o0 Unico propésito de lutar pela garantia dos
direitos sociais a pessoa com transtorno do espectro autista em todo o Brasil, para
gue de fato os atendimentos possam assemelhar as reabilitagbes terapéuticas pelo
perfil dos Autistas de grande demanda em Maraba. No ano de 2019 a instituicdo
manteve cerca de 80 familias assistidas, niumero este que esta em constante
crescimento, tendo hodiernamente aproximadamente 300 cadastros nas cidades da
regiao®.

Atualmente se mostra de grande relevancia o papel que essas entidades do
terceiro setor desempenham junto a comunidade atendida, uma vez que o foco de
atuacdo se d4 em uma regido carente da cidade de Marab4, englobando e
estendendo o seu atendimento ainda as cidades do Sudeste do Para.

Em sintese, os direitos de incluséo, integracdo e promocao das pessoas com
autismo, em especial quanto ao direito a saude, necessitam da implementacdo de
Politicas publicas, vez que ndo estdo sendo efetivados, e se sdo, sdo prestados de
forma precéaria. Com isso, observa-se que a dignidade e o nucleo essencial dos
direitos fundamentais dos autistas estdo sendo violados, dado que a dignidade
somente se concretiza quando é capaz de assegurar “[...] a pessoa uma esfera, na
qual ela pode atuar como ser autbnomo e auto responsavel, livre da submisséo ao
poder de outras pessoas e sem que seja guindada a mero meio para a realizagéo de
finalidades coletivas” (DUQUE, 2014). A vista do exposto o Municipio de Maraba
demonstrou-se inefetivo no tocante ao atendimento dos fins constitucionais e
infraconstitucionais, previstos na Constituicio Federal e na legislacdo correlata
mencionada. A elaboracdo de um planejamento adequado tem sido ignorada,
tornando-se um problema de organizacao, orcamento, responsabilidade, prioridades

e de gestao.

6 AMA-Associagdo De Amigos e Pais Dos Autistas De Marabd. Disponivel em
https://lwww.vakinha.com.br/vaquinha/ajude-associacao-de-amigos-e-pais-dos-autistas-de-maraba-
ama. Acesso em 24 maio 2022.
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5 CONCLUSAO

O presente trabalho teve como objetivo discutir as Politicas publicas em prol
das pessoas com transtorno do espectro autista, buscando, com isso, analisar a
efetividade dessas Politicas no municipio de Marab&/PA. Para isso, analisou-se a
legislacdo e doutrinas pertinentes ao tema. A partir do estudo realizado, foi possivel
perceber que de forma gradativa houve um aumento na protecdo e promocao dos
direitos relacionados as pessoas com transtorno do espectro autista por meio de um
conjunto normativo especifico, assim como tornou deveres do Estado a criacédo e a
efetivacdo de Politicas publicas em prol dos mesmos. A CF/88 trouxe consigo
mudancas significativas ao ampliar e abranger a protecdo das pessoas com
deficiéncia como dever do Estado, buscando a realizacdo de uma sociedade
igualitaria, solidaria e justa para todos os seus integrantes. Em 2012, a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(Lei n°. 12.764) determinou um conceito do transtorno e firmou diretrizes para a
criacdo e o desenvolvimento de Politicas publicas voltadas a melhor qualidade do
acesso a saude, a educacdo, aos tratamentos multidisciplinares, ao
acompanhamento de profissionais qualificados, assim como para o incentivo as
pesquisas direcionadas aos autistas. Ja em em 2020, no ambito do Estado do Par4,
a Lei n°® 9.061 inaugurou uma Politica Estadual de protecdo as pessoas com
transtorno do espectro autista, garantindo um conjunto de principios, objetivos e
instrumentos de acdo, os quais tém por finalidade o estabelecimento de estratégias
e o fomento a atencéo e protecdo dos direitos das pessoas autistas, por intermédio
de programas e projetos que atendam as suas peculiaridades e necessidades.

Entretanto, a pesquisa demonstrou que mesmo esse ganho de
reconhecimento e espac¢co ndo foi suficiente para tornar digna a realidade das
pessoas com transtorno do espectro autista no Municipio de Maraba/PA. A
inefetividade ¢é latente, tendo em vista a demanda suprimida no Municipio
aguardando atendimento digno e especializado e € pouco debatida na sociedade, a
qual insiste em fechar os olhos para aqueles que ndo se encaixam nos Sseus
padrbes. Destaque-se que implementagédo das Politicas publicas para os autistas é
de extrema importancia ndo apenas para as pessoas com o0 transtorno, mas também
para seus familiares e todos que as cercam, pois 0 acesso aos tratamentos

adequados, ao sistema de saude como um todo possui um custo muito elevado, ja



50

que sdo acbes de necessidade continua e frequente. O papel do Estado néo é
apenas garantir esse acesso, mas garantir - essencialmente - a qualidade desses
servicos, a fim de que os autistas e seus familiares possam atingir uma qualidade de
vida digna. Nesse norte, € possivel afirmar que h4 uma necessidade urgente de que
sejam preenchidas as lacunas existentes entre a lei e a realidade com medidas
efetivas, as quais realmente transformem o cenario de exclusdo e omissédo do qual
fazem parte os autistas no Municipio de Maraba/PA.

A concretude do direito a saude, firmada pelo art. 196 da Constituicdo, ndo
pode ser tomada pela metade, isto €, o texto deve ser lido e interpretado como um
todo. Ignorar a segunda parte da regra contida no art. 196 do texto constitucional
“[...] garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugao do risco
de doenca e de outros agravos e ao acesso universal igualitario as acdes e servicos
para a sua promocao, protecado e recuperacao” significa negar-lhe a efetividade que
foi Ihe dada pelo constituinte originario. Neste sentido, a implementacao das politicas
publicas previstas na legislacdo é o caminho necessario para a efetivacdo do direito
a saude aqui defendido e salvaguarda do principio estruturante da Republica

Federativa do Brasil - a dignidade da pessoa humana.
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