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PREFACIO

Receber um convite para introduzir um tema tao importante,
e que faz parte da minha vida, foi uma imensa alegria como mae,
professora e enfermeira. Vivencio com meu filho, alunos e usudrios
de servigos de saude publica um mundo tnico, singular e cheio de
possibilidades, mas de muitos desafios e superagdes didrias. O
Transtorno do Espectro Autista (TEA) é amplo e, portanto, ndo se
pode diagnosticar uma pessoa somente porque ela ndao olha nos
olhos em um didlogo relacional. Temos um leque de sinais
comportamentais.

Este E-book mergulhara no conhecimento histdrico e cientifico
do TEA com sensibilidade e fundamentacdo, amorosidade e
respeito, cuidado e evidéncias. A cada capitulo, descobertas e
aprendizado trarao aos leitores a compreensao do TEA em sua
amplitude e singularidade.

Mergulhe no conhecimento que essa obra trara para aplicar em
sua vida pessoal e profissional, com os primeiros capitulos:
Historico, conceito e fatores sugestivos do TEA; Sinais e sintomas
de autismo: identificagdo precoce no desenvolvimento infantil;
Genética e TEA; e Tratamento farmacoldgico no TEA: desafios do
manejo.

A partir do conhecimento adquirido nos referidos capitulos, o
cuidado tera lugar na leitura dos proximos capitulos, trazendo a
humanizagao da assisténcia, com: Acolhimento da pessoa com TEA e
sua familia; Cuidado da saude da crianca com TEA na atencado
primaria; A equipe multidisciplinar no TEA. Por sua vez, o capitulo
14 enfoca o cuidador: Cuidando de quem cuida de criangas com TEA.

Dessa forma, nosso conhecimento vai se consolidando e nos
dando seguranca na tomada das decisdes como familiares, amigos,
colegas e profissionais de satide que convivem com alguém com
TEA e que, gradativamente, os mundos se fundem, com amor,
respeito e compreensdo do espectro.



Os demais capitulos mostram aspectos importantes como:
Seletividade alimentar no TEA; Atividade fisica e TEA; Avancos
histéricos dos direitos dos autistas e direitos especificos presentes
na legislagao brasileira; Capacidade civil: implicag¢Oes juridicas da
lei n°® 13.146/2015 para a pessoa com TEA; Transtorno do espectro
autista: breves reflexdes sobre a transicdo escola — trabalho;
Possibilidades da educagao inclusiva: consultoria colaborativa e o
ambiente de aprendizagem; e Reflexdes éticas no TEA.

Quanto aprendizado encontramos nessa obra, além de
possibilidades para aplicar o conhecimento em nossas vidas.
Vivéncias e experiéncias estao arraigadas em varios contextos,
mundialmente percebidos em todos os cenarios sociais. Por fim,
este E-book elucida em seus tltimos capitulos: Criancas com TEA
nos Estados Unidos da América: contexto e perspectivas; e
Perturbagdes do espectro do autismo: reflexdes e consideragdes
sobre a realidade portuguesa.

Ana Paula Xavier Ravelli
(Mae de filho autista, TEA grau I, diagnosticado com 4 anos)



SUMARIO

1. HISTORICO, CONCEITO E FATORES SUGESTIVOS
DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Andrea Ferreira Ouchi Francga

Elisangela Sanches Perandré Santos

Helder Ferreira

Paulo César do Nascimento

2. SINAIS E SINTOMAS DE AUTISMO:
IDENTIFICACAO PRECOCE NO
DESENVOLVIMENTO INFANTIL

Ana Julia Entrala Estigarribia de Freitas
Jorge Rene Cabrera Zanette

Angela de Souza Lopes Galvao

3. GENETICA E TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA

Maria Fernanda Munhak da Silva

Bruno Taiki Takahasi

Ivaneliza Simionato de Assis

4. TRATAMENTO FARMACOLOGICO NO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA:
DESAFIOS DO MANEJO

Leandro Ricardo de Arruda

Marcos Augusto Moraes Arcoverde

5. ACOLHIMENTO DA PESSOA COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA E SUA FAMILIA

Caroline Rippel Ribeiro

Geisyelli Alderete

Maria Fernanda Sgorlon

11

29

45

75

91



6. CUIDADO DA SAUDE DA CRIANCA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NA
ATENCAO PRIMARIA

Rosangela Agripino da Silva Martins

Sandra Palmeira Melo Gomes

Rosane Meire Munhak da Silva

7. A EQUIPE MULTIDISCIPLINAR NO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
Izabela da Silva Santos

Silvana Duarte Pereira

Simone Daniela Bif-Canonico

8. SELETIVIDADE ALIMENTAR NO TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA

Regiane Bezerra Campos

Eduarda Alves

Chris Mayara Tibes-Chermann

9. ATIVIDADE FiSICA E TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Douglas da Luz Nunes

Juliana Ribeiro Falcao Cavalcanti

Sérgio Neres de Oliveira

Lucinar Jupir Forner Flores

10. AVANCOS HISTORICOS DOS DIREITOS DOS
AUTISTAS E DIREITOS ESPECIFICOS PRESENTES
NA LEGISLACAO BRASILEIRA

Alessandra Sousa Jaroseski

Eliana Gongalves Coimbra

11. CAPACIDADE CIVIL: IMPLICACOES JURIDICAS
DA LEI N*° 13.146/2015 PARA A PESSOA COM TEA
Alessandra Leite Prado Ludwig

113

135

153

171

181

199



12. TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA:
BREVES REFLEXOES SOBRE A TRANSICAO
ESCOLA - TRABALHO

Fatima Moustafa Issa

13. POSSIBILIDADES DA EDUCACAO INCLUSIVA:
CONSULTORIA COLABORATIVA E O AMBIENTE DE
APRENDIZAGEM

Andreza Munaretti

Marcos Liibeck

14. CUIDANDO DE QUEM CUIDA DE CRIANCAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
Aurora Tontini de Araujo

Beatriz Medalha Fernandes

Giuliana Rosa Oliveira

15. REFLEXOES ETICAS NO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Icaro Bertechini Soler Lopes

Guilherme Nobre Nogueira

Aluana Moraes

Claudia Turra Pimpao

16. CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA NOS ESTADOS UNIDOS DA AMERICA:
CONTEXTO E PERSPECTIVAS

Gabriela Dominicci de Melo Casacio

Débora Falleiros de Mello

17. PERTURBACAO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
REFLEXOES E CONSIDERACOES SOBRE A
REALIDADE PORTUGUESA

Cristina Araujo Martins

Analisa Candeias

217

233

253

267

277

297



SOBRE AS ORGANIZADORAS E O ORGANIZADOR 315

SOBRE AS AUTORAS E OS AUTORES 317



1

HISTORICO, CONCEITO E FATORES SUGESTIVOS DO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Andrea Ferreira Ouchi Francga
Elisangela Sanches Perandré Santos
Helder Ferreira

Paulo César do Nascimento

INTRODUCAO

Na Franga, no inicio do século XX, algumas criangas eram
chamadas de “enfants” fadas. O nome tem origem nos contos de
fadas da Europa, que correspondiam ao folclore local. A “crianga
fada” era aquela que foi trocada por uma fada, sorrateiramente,
sem que a mae notasse.! As “criancas fada” eram criangas que
seriam raptadas por fadas ou gnomos e que deixariam no lugar da
crianga um substituto fisicamente idéntico, mas com personalidade
alterada. Pela diferenca de personalidade, a crianga seria menos
afetiva e ignoraria a presenca da mae.!

Esses relatos podem ser considerados historias de folclore
popular que apontam preocupagdes com comportamentos tipicos,
0 que contemporaneamente denomina-se Transtorno do Espectro
Autista (TEA).!

HISTORICO
O termo autismo significa “si mesmo”. Ele foi criado em 1911

pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler para designar uma perda
constante no contato com a realidade, sendo considerada até entao
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como uma condicao subjacente da esquizofrenia e denominada
“esquizofrenia infantil”.?

Em 1943, Leo Kanner, psiquiatra austriaco, publica uma
pesquisa intitulada “Distirbios Autisticos do Contato Afetivo”,
onde descreve o transtorno. Em sua pesquisa, Kanner analisa 11
criancas com comportamentos similares e peculiares entre si e
considerou que se tratava de uma sindrome bastante rara, que se
caracterizava pela dificuldade inata em estabelecer vinculos
afetivos e rela¢des interpessoais.?

Um ano apos a publicagao de Kanner, Hans Asperger (1944) na
Alemanha, também psiquiatra, relata em seu artigo “A Psicopatia
Autista na Infancia” o comportamento de criancas com dificuldades
sociais, comportamentais e comunicativas. Essas criangas, muitas
vezes, eram caracterizadas pelos pais ou professores como incriveis
e génios, pela facilidade que tinham em discursar sobre alguns
temas, denominando-os como pequenos professores.*

Asperger apontou que a grande maioria desses pacientes
ficavam confortaveis com o isolamento social e demonstrava
inflexibilidade de rotina diaria. Apesar da linguagem verbal estar
muito bem desenvolvida no quesito comunicacao, pecava pela
insisténcia ou falta de trato social em suas conversas.*

Na década de 1970, quando ja4 estavam estabelecidas as
diferengas entre as caracteristicas do autismo e outras patologias,
iniciou-se uma busca por uma melhor defini¢do, estipulando assim
critérios diagndsticos assertivos capazes de caracterizar o TEA. A
partir de entao, surge o raciocinio em bases neuroldgicas do autismo,
podendo ocorrer por disturbios que afetam o sistema cerebral.>¢

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM) da Associagdo Americana de Psiquiatria € um dispositivo
oficial que traca os diagndsticos psiquiatricos nos Estados Unidos
e que é utilizado em grande escala no mundo, mas que sofreu
modificagdes com o passar dos anos em relacao ao TEA.

No DSM-I de 1953, o transtorno era considerado um sintoma
da “Reacdo Esquizofrénica” e no DSM II de 1968 era chamado
“Esquizofrenia tipo Infantil”. No DSM-III de 1980, e sua versao
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revisada de 1987, foram inseridos pela primeira vez os critérios
para Autismo Infantil, dentro da subcategoria dos Transtornos
Globais do Desenvolvimento (TGD) e, assim, permanece no DSM-
IV de 1994, com algumas inclusdes e subcategoriza¢des dentro dos
proprios TGD. Atualmente, o DSM-V ¢ a tltima versao do manual
e define o TEA como um Transtorno do Neurodesenvolvimento.®
Até o momento, nenhuma teoria explica o autismo em sua
completude. Pesquisas extensas incluem ndo mais que as
contribui¢des dos fatores genéticos para o desenvolvimento do TEA.

ETIOLOGIA DO TEA

O TEA ¢é uma condi¢ao neuropsiquidtrica complexa que afeta
a comunicagao, a interagao social e o comportamento repetitivo. A
etiologia do TEA ainda nao estd totalmente definida, porém
acredita-se que seja multifatorial, envolvendo uma interagdao
complexa entre fatores genéticos e ambientais.”® Compreender a(s)
causa(s) do TEA ¢é crucial para proporcionar avangos no
diagnostico precoce, intervencdo e tratamento eficaz. Nesse
contexto, examinaremos as principais contribui¢des de diferentes
dominios para a etiologia do TEA.

Fatores Genéticos

Os estudos tém fornecido evidéncias convincentes de que a
predisposicao genética desempenha um papel significativo no
desenvolvimento do TEA. Pesquisas identificaram diversas
variantes genéticas associadas ao TEA” e, em razao disso, as
pesquisas sobre os fatores da expressao génica tém se tornado cada
vez mais comuns.’

A hereditariedade do TEA é notdvel, indicando que existe
uma origem genética bem definida. A complexidade aumenta
devido a presenga de uma variedade de genes suscetiveis ao
ambiente, especialmente o ambiente intrauterino e as fases pré e
perinatais da crianga.!?
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Em aproximadamente 49% dos casos, o autismo é atribuido a
variantes genéticas comuns, as quais sao encontradas na populagao
em geral. Individualmente, essas variantes proporcionam um risco
relativamente baixo para o desenvolvimento do transtorno.
Contudo, quando um individuo é portador de multiplas dessas
variantes comuns, ha um efeito aditivo que aumenta
significativamente o risco de desenvolver o autismo. Esse fendmeno
destaca a complexidade e a interacdo entre multiplos fatores
genéticos na manifestagao do transtorno do espectro autista.”

Embora haja uma tendéncia hereditdria no autismo, a sua
origem genética € intrincada, possivelmente resultante da interacao
de diversos genes localizados em diferentes cromossomos, com
efeitos moderados.”

Entao, mesmo apresentando diferencas clinicas distintas, se
observa a presenca de genes relacionados ao TEA ou variantes
genéticas associadas que estdo diretamente vinculadas a outros
transtornos do neurodesenvolvimento ou a outras condi¢Oes
médicas, como doencas congénitas do coracdo, epilepsia,
Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC) e depressao."

Com isso, concorda-se com a ideia de que o autismo
permanece como um fendmeno altamente complexo, repleto de
nuances a serem exploradas e desvendadas. Reconhece-se
amplamente que ndo existe uma tinica origem para o autismo, dado
que analises de pesquisas indicam que sua manifestagao resulta de
uma interagdo complexa entre fatores genéticos e nao genéticos,
incluindo influéncias ambientais.’

Fatores Ambientais

Embora a predisposi¢do genética seja um componente
essencial, fatores ambientais também desempenham um papel
crucial na etiologia do TEA. Exposicao pré-natal a agentes
teratogénicos, complicagdes durante a gravidez e eventos perinatais
adversos foram associados a um risco aumentado de TEA.1012 Além
disso, a interagao gene-ambiente desempenha um papel importante,
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visto que determinadas vulnerabilidades genéticas podem ser
exacerbadas ou mitigadas por fatores ambientais.'?

Pesquisas indicam que a presenga de determinados poluentes
atmosféricos pode representar um risco para o desenvolvimento do
TEA. Entre os estudos relevantes, destaca-se a importancia
cientifica das investigacdes relacionadas a poluentes como metais
pesados e material particulado.!

E amplamente aceito que a expressao fenotipica do autismo é
influenciada por diversos elementos ambientais. Ao abordar o
ambiente, destaca-se especialmente o ambiente pré e perinatal,!
incluindo fatores como idade avangada dos pais e complicagdes no
parto e hipdxia, os quais tém sido identificados como significativos
fatores de risco para o desenvolvimento do TEA. Essa associacao se
baseia na possibilidade de que o ambiente possa desencadear
mudangas  epigenéticas, contribuindo assim para o
desenvolvimento do TEA."

No entanto, a principal dificuldade para estabelecer as
relagdes causais entre fatores ambientais e TEA reside na falta de
consisténcia, temporalidade e especificidade dessas associagoes, a
partir de alguns estudos.! Tornar essas relagdes mais claras requer
pesquisas mais robustas, visando superar as inconsisténcias
presentes na literatura'® e colaborando com uma maior clareza de
informagoes sobre o tema.

A etiologia do TEA ¢ multifacetada e envolve uma interagao
complexa entre fatores genéticos e ambientais. Uma abordagem
abrangente que considere esses diversos elementos é essencial para
compreender melhor o TEA e desenvolver estratégias de
intervencio mais eficazes. A medida que as pesquisas continuam a
avangar, espera-se que novas descobertas proporcionem insights
adicionais, oferecendo caminhos promissores para a compreensao
e tratamento do TEA.
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FATORES DE RISCO PARA O TEA

Estudos sobre o TEA datam de mais de 100 anos, e a ciéncia
ainda ndo revelou uma origem confirmada. As etiologias do
autismo mantém-se complexas e discrepantes, contudo, considera-
se que sejam multifatoriais e correlacionadas a fatores genéticos e
ambientais.

Os ambientais dizem respeito ao ambiente pré, peri e pos-
natal, os quais podem influenciar o desenvolvimento do TEA, uma
vez que a exposi¢do ambiental pode interferir em diferentes
momentos da gestacao e até mesmo no periodo neonatal.#15

Para investigar e identificar esses aspectos relacionados ao TEA,
sao utilizadas as seguintes variaveis como possiveis fatores de risco:

- Fatores dos pais: Idade materna e paterna avancada no
momento da concepgao (= 35 anos) e consanguinidade.’>” A idade
avancada dos genitores pode estar relacionada ao risco do TEA,
pois incluem a possibilidade de mais mutagOes genéticas nos
gametas, como também complica¢bes obstétricas, baixo peso ao
nascer, prematuridade e hipoxia cerebral. Ja a consanguinidade é
considerada um fator impreciso, pelo motivo do niimero de pais
aparentados ser pequeno.!”!8

- Fatores pré-natais: Doencas que surgem durante a gravidez,
como diabetes gestacional (que normalmente se desenvolve na
segunda metade da gravidez), pressao arterial alta e baixa,
infecgOes gestacionais, sofrimento fetal que induz condigdes de
aborto iminente, como perda de liquido amnidtico e sangramento
durante a gestacdo, bem como condi¢des intrauterinas
desfavoraveis.'#’7 A diabetes gestacional estd concatenada a
diversas complicagdes na gravidez, como altera¢des cardiacas e
macrossomia fetal, hiperbilirrubinemia, prematuridade e obito
intrauterino. Evidencia-se que o alto nivel de glicose durante a
gestacao tem efeitos indesejaveis no desenvolvimento cerebral do
concepto, resultando no aumento do estresse oxidativo fetal
intrauterino e de altera¢des epigenéticas de varios genes, tornando-
se assim um fator presumivel para TEA.171
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- Fatores perinatais: Caracteristicas do parto, como idade
gestacional (nascimento prematuro ou pds-termo), tipo de parto
(férceps ou cesarea), sofrimento fetal agudo e peso ao nascer (baixo
peso ao nascer < 2.500g e macrossomia > 4.000g).'*'7 As
adversidades durante o parto impactam no neurodesenvolvimento
do neonato em estagios vindouros e podem cooperar para o risco
de TEA, pois a privacao de oxigénio pode causar danos em
algumas regides cerebrais.!*1719

- Fatores pos-natais: Todas as doengas que ocorrem nas
primeiras seis semanas apOs o nascimento, como infec¢les
respiratorias e urindrias, déficit auditivo (perda de 30 dB) e doengas
hematoldgicas, como anemia e trombocitopenia podem estar
vinculados ao TEA." Tais adventos podem ser elucidados pela
liberacao de citocinas na resposta imune as infecgdes, ao
sensibilizar a reproducao e diferenciagdo das células neurais que
podem levar ao seguimento do transtorno.?

HISTORICO DA SINTOMATOLOGIA

A deteccao do TEA em criangas € realizada através da observacao
de sintomas centrados na deficiéncia da interagao social reciproca e na
comunicacao verbal e nao verbal.2 Tais sintomas se manifestam na
primeira infancia por intermédio de padroes comportamentais
repetitivos, estereotipados e por interesses restritos.!?? Cada pessoa
com TEA possui uma caracteristica individual, pode-se dizer que nao
existe uma pessoa autista igual a outra.?

Outras manifesta¢cdes comportamentais incluem, por exemplo,
sintomas de ansiedade, reagdes obsessiva-compulsivas,
hiperatividade, déficit de atengao, distarbios do sono, desafios no
desenvolvimento, na manutencdo e na compreensao de
relacionamentos, assim como alteragdes sensoriais e problemas
alimentares.?®
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Desordem sensorial

A disfungdo no processamento sensorial pode variar de
incapacidade total, em alguns casos, a moderada, em outros. Dados
indicam que mais de 80% das criangas com TEA enfrentam desafios
associados ao processamento sensorial, envolvendo padrdes de
hipo e hiper respostas simultaneas.

Entre as dificuldades sensoriais, estdo: as sensagdes que o0s
alimentos podem causar relacionadas a textura, aroma, aparéncia,
sabor, ruidos alimentares e temperatura.> Tais comportamentos
estdo ligados a sensibilidade sensorial, uma caracteristica comum
em muitos individuos que apresentam o transtorno, envolvendo
aspectos como tato, paladar, olfato, visao, entre outros.?o?”

Outros fatores podem estar associados, como atrasos nas
habilidades motoras orais, resultando em maior esfor¢co durante a
mastigacdo, e alteragdes no sistema gastrointestinal, que podem
causar diversos desconfortos e sintomas, como por exemplo
producao diminuida de algumas enzimas digestivas, inflamacoes
na parede intestinal, alteragdes na permeabilidade intestinal,
desequilibrio microbiano, diarreia, dores abdominais, constipacao
e flatuléncia.??

Transtorno alimentar

Uma das caracteristicas mais distintivas em individuos que
fazem parte do espectro autista é a presenca de padrdes restritivos,
seletivos e ritualisticos de comportamento, especialmente no que
diz respeito a alimentacao. Criangas e adolescentes com autismo,
muitas vezes, demostram seletividade durante as refeicdes, e
qualquer alteragado na rotina alimentar pode resultar em
comportamentos de resisténcia e rejei¢ao aos alimentos.?

A seletividade alimentar caracteriza-se pela exclusao de uma
variedade de alimentos na dieta, acompanhada por apetite
reduzido e desinteresse pelo alimento. Essa condi¢ao é motivo
preocupante no que diz respeito a manutencdo da satude dos
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autistas, uma vez que caréncias nutricionais podem resultar em
diversos problemas, incluindo déficits nutricionais decorrentes de
limitagdo na ingestdo de nutrientes, além da seletividade, a qual
desencadeia resisténcia a experimentagao e introdug¢ao de novos
alimentos.??

As complicagdes na mastigacao e degluticio podem estar
vinculadas aos desafios de coordenagao motora que esses
individuos enfrentam, devendo-se ao fato de que essas fungdes
requerem uma atividade neuromuscular precisa e coordenada,
dependente do nivel de desenvolvimento obtido durante o periodo
sensorio-motor.3

De acordo com um estudo atual,® foi observado que, com
respeito a motricidade da mastigacdo, um padrao comum de
comportamento em criangas autistas € a necessidade de ingerir
liquidos durante as refeicdes como auxilio na degluticaio dos
alimentos. Outros estudos indicaram que criancas com TEA
consomem quantidades menores de frutas e hortalicas em
comparagao com seus pares nao afetados, podendo acarretar
deficiéncias nutricionais essenciais para o desenvolvimento e a
manutencao do organismo.?

Transtorno gastrointestinal

Os sintomas gastrointestinais sao prevalentes em muitos
individuos autistas, manifestando-se por meio de dores
abdominais, constipagao e diarreia, favorecendo a intensificacao
dos agravamentos comportamentais do TEA. Pesquisas sugerem
que, devido a uma permeabilidade intestinal anormal, é possivel
que ocorra a ingestdo de peptideos ndo hidrolisados, como as
provenientes da caseina e do gluten, permitindo que esses
atravessem a barreira hematoencefdlica e exercam efeitos no
Sistema Nervoso Central (SNC) semelhantes aos opioides.?23

Nesses casos, a intervencao dietética pode auxiliar na satde
fisica e o bem-estar dessa populacao, respaldada por evidéncias
que indicam que a dieta restrita em gltten e caseina pode contribuir
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para a melhoria dos sintomas e ter um impacto positivo no
desenvolvimento,?3> considerando que o gltten e a caseina podem
desencadear crises comportamentais, alergias e distarbios
gastrointestinais.?

Em 2019, uma pesquisa foi desenvolvida com oito individuos
autistas, com idades variando entre 2 e 25 anos. Os dados foram
coletados através de entrevistas com os pais, 0s quais receberam
orientagbes completas para iniciar a dietoterapia. Inicialmente,
houve a restri¢do na ingestdao de caseina durante um periodo de
quatro semanas, em seguida houve a restricdo do gluten por sete
semanas, totalizando 11 semanas de intervencao. Foi observado a
melhora consideravel de pelo menos um dos sintomas do TEA,
incluindo os sintomas gastrintestinais, indicando que a restricao de
glaten e caseina foi benéfica para os autistas, contribuindo na
qualidade de vida.®

No entanto, segundo o Manual de Orientagdo da Sociedade
Brasileira de Pediatria,*® as evidéncias que respaldam a adogao de
uma dieta isenta de gltten e/ou caseina sao objetos de controvérsia,
apresentando resultados contraditorios, inconclusivos ou efeitos
clinicos modestos. Um estudo randomizado,® controlado e
simples-cego, investigou a restricao de gliten na dieta de 66
criancas com TEA, observando diferencas em relacao aos sintomas,
comportamentos ou habilidades intelectuais.

Portanto, mediante a discrepancia de alguns estudos, faz-se
necessario o suporte de um profissional nutricionista para prevenir
possiveis deficiéncias de vitaminas e minerais que possam surgir
com a exclusao dos componentes alimentares anteriormente
mencionados. Além disso, é fundamental minimizar as chances de
desencadear uma sindrome de abstinéncia, a qual pode-se
manifestar devido ao bloqueio e intervengao na acao de opioides
dos peptideos no SNC, embora essa situacao possa nao ter um
impacto nutricional significativo para o paciente.?3

Ademais, no Trato Gastrointestinal (TGI) de individuos
autistas, observa-se um aumento significativo nas quantidades de
bactérias Clostridium e Lactobacillus, as quais desempenham um
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papel na influéncia do metabolismo de neurotransmissores,
incluindo a serotonina. Verifica-se também uma reducdao de
Bacteroides e Firmicutes, bactérias fundamentais para a formagao da
barreira intestinal, protegao contra a colonizagao indesejada e a
metabolizac¢do de particulas alimentares indigeriveis.’>4

Distiirbio do som

Os disturbios do som que ocorrem no autismo sao mais
comumente a hipoacusia e a hiperacusia, sendo o primeiro um dos
principais  diagnosticos ~ diferenciais e o segundo mais
frequentemente manifestado.*

A hipoacusia ou perda auditiva, refere-se a capacidade de
interpretar e escutar sons, muitas vezes, fortemente associada a
distarbios genéticos, chegando a 50% dos casos de hipoacusia
congeénita. Desses casos, 80% sao de natureza autossOmica
recessiva, 15% dominante e 1-2% podem estar ligados as
mitocondrias ou ao cromossomo X. 42

A gravidade é detectada por meio de um limiar de volume
audiométrico medido em decibéis,?? conforme descrito na Figura 1.

Figura 1 - Representacdo da gravidade segundo a exposicao do
individuo ao valor de decibéis

DECIBEIS GRAVIDADE
6-40dB Leve
41-60dB Moderado
61-80dB Grave
>80dB Profundo (surdez)

Fonte: Jara-Torres e Ortega-Barrazueta®

A hipoacusia e o autismo sao condigOes frequentemente
confundidas devido as manifesta¢des clinicas semelhantes que
ambos apresentam, como por exemplo dificuldades marcadas no
desenvolvimento da linguagem, déficits nas interagdes com o
ambiente externo e problemas de comportamento.” Embora o
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distarbio auditivo ndo seja 0 mais comum no autismo, € a causa de
maiores complicagdes para o desenvolvimento linguistico e social.*

O termo hiperacusia faz parte de uma sindrome que se destaca
pela hipersensibilidade auditiva, sendo caracterizada pela
dificuldade em tolerar sons que sdao comuns para outros
individuos. E frequente observar condutas incomuns derivadas de
baixa capacidade de tolerar o som, tanto em criangas como em
adultos autistas, acometendo em média entre 50 e 70%, que resulta
em niveis de estresse elevado, ansiedade, comportamentos
desafiadores e interacao social reduzida.*

A reducao da tolerancia ao som pode ser categorizada em trés
aspectos: Hiperacusia, estresse auditivo em que o som de
intensidade moderada é interpretado como excessivamente forte e
doloroso; Misofonia, condicao neuropsiquiatrica em que algumas
pessoas tém respostas emocionais excessivas e inapropriadas
mediante a estimulos sonoros, como por exemplo o som de
mastigar; e Fonofobia, que se refere a fobia especifica para certos
sons, manifestando-se através de respostas antecipadas, como
mecanismo de evasao para evitar certos estimulos.*

Embora a diminui¢do da tolerancia ao som seja um sinal
clinico comum, a relagao neurobioldgica com este fendmeno ainda
nao foi completamente determinada. Contudo, existem estudos
sugestivos de ganho patoldgico auditivo central, sendo que ha
possibilidade de que a atividade neural de diversas estruturas
centrais auditivas de individuos autistas experimenta um aumento
da intensidade além do limite, tornando-se um fator prejudicial
para o desenvolvimento.¥

CONSIDERACOES FINAIS

Neste capitulo foi possivel compreender a histdria, os fatores
de risco e a sintomatologia do TEA. Tais conhecimentos detalhados
permitem desmistificar preconceitos e criar ambientes que
valorizem as singularidades de cada individuo, além de viabilizar
o suporte adequado as pessoas no espectro autista. Ao apreender a
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complexidade e a diversidade do TEA, bem como reconhecer suas
caracteristicas, desafios e potencialidades, podemos promover uma
sociedade mais inclusiva e empatica, onde cada individuo possa
alcangar seu pleno potencial.
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SINAIS E SINTOMAS DE AUTISMO: IDENTIFICACAO
PRECOCE NO DESENVOLVIMENTO INFANTIL

Ana Jalia Entrala Estigarribia de Freitas
Jorge Rene Cabrera Zanette
Angela de Souza Lopes Galvao

INTRODUCAO

A identificagao precoce dos sinais e sintomas do Transtorno do
Espectro Autista (TEA) é fundamental para o inicio de intervengdes
adequadas, visando melhorar a qualidade de vida das criancas
afetadas. Estudos indicam que é possivel identificar precocemente
os sinais de TEA, e que grande parte desses sinais podem ser
detectados antes dos trés anos de idade.*

Instrumentos para rastreio e triagem de indicadores clinicos
de sinais de risco para TEA ja estao presentes no Brasil, desde 2008.
O Ministério da Saude, em suas Diretrizes de Atencdo a
Reabilitagdo da Pessoa com TEA (2014), orienta o uso dos seguintes
instrumentos: 1. Indicadores Clinicos de Risco para o
Desenvolvimento Infantil (IRDI), publicado em 2009; e 2. Modificed
Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), traduzido e validado no
Brasil em 2008. Ambos os instrumentos sao destinados a criangas
com até 24 meses de idade, com enfoque nos comportamentos
problematicos/patoldgicos, restritos a drea de satde, podendo ser
aplicados pelos pais/cuidadores.®

Na primeira infancia, as criangas possuem grande plasticidade
cerebral, sendo possivel maximizar o aprendizado, prevenir efeitos
secundarios negativos do transtorno, melhorar suas habilidades
funcionais e qualidade de vida.® Além do mais, a detecgao precoce
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pode encurtar o tempo de espera para o tratamento, aliviando o
impacto emocional e financeiro nas familias.”

De acordo com as Diretrizes de Atencdao a Reabilitacao da
Pessoa com TEA elaboradas pela Secretaria de Satde do Estado do
Parana,® os primeiros sinais de autismo podem ser observados na
presenca de comportamentos caracteristicos e sao percebidos com
clareza, uma vez que o bebé ou a crianca com TEA demonstra um
ritmo de desenvolvimento que destoa das criangas neurotipicas.

Um dos sinais mais frequentes é a dificuldade na
comunicagdo, que pode acontecer em niveis variados, tanto na
habilidade verbal quanto nao verbal de compartilhar informagoes
com familiares e amigos. Outros sinais difundidos na literatura sao:
isolamento social, comportamento social improprio, contato visual
prejudicado, afetividade e percepcao indiferente ou inadequada,
atencao compartilhada comprometida, autoagressao,
comportamento fobico, dificuldade de reconhecer perigo,
hiperatividade, falta de aten¢do, movimentos corporais estranhos,
ruidos, auséncia de expressao facial, atraso na fala, e
hipersensibilidade sensorial >

O olhar atento aos diversos aspectos do desenvolvimento da
crianca, tendo em vista a possibilidade do diagndstico e da
intervencao precoce, é fator determinante para a adaptagao social e
comunicativa da crianca com autismo. Aos trés anos de idade é
possivel identificar os principais sinais e sintomas de autismo por
meio de testes diagnosticos.!! Dessa forma, é possivel iniciar as
intervengOes necessarias, a fim de corrigir os possiveis atrasos no
desenvolvimento.

Assim, a importancia de estar atento aos sinais e sintomas de
autismo, sobretudo por parte dos profissionais de saude que tém a
funcao de orientar os responsaveis da crianga, se justifica em
virtude da necessidade da intervengdo precoce para um bom
acompanhamento e resultado, com efeitos no quadro clinico do
TEA. A literatura sobre o tema reforca que a precocidade do
diagnostico e da intervencao é capaz de gerar ganhos significativos
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e duradouros no desenvolvimento do individuo, devido a
plasticidade cerebral.”

Corroborando com os autores citados, outro estudo®® reforca
que os sinais de autismo se apresentam a partir do desenvolvimento
do bebé, potencializando-se quando a crianga chega aos dois ou trés
anos de idade. Conforme as criangas crescem e o déficit na
comunicagao € mais perceptivel, os prejuizos sociais tendem a
aumentar. Neste capitulo, discutiremos os principais indicios
precoces do autismo no desenvolvimento infantil, destacando a
importancia da deteccdo antecipada e do acompanhamento
profissional para o diagndstico e intervengao assertivos.

SINAIS PRECOCES COMO ALERTA PARA O DIAGNOSTICO
DO AUTISMO

Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM -5- TR), o TEA ¢é configurado como um transtorno
do neurodesenvolvimento e, como tal, as divergéncias
comportamentais decorrentes de suas implicagdes permeiam o
desenvolvimento do individuo durante toda sua vida. Porém, a
maioria dos métodos avaliativos atuais para o TEA buscam um
enfoque ainda maior na observac¢ao do desenvolvimento infantil,
uma vez que a sintomatologia pode se manifestar ja nos primeiros
meses de idade e, com isso, denota-se uma maior relevancia
terapéutica para esse periodo.'#1>

Com isso, os métodos aplicados como forma de avaliagao pelas
mais diversas dreas de pesquisa, no que tange o desenvolvimento
humano, se utilizam, em grande parte, de comparativos analiticos
para inteligéncia, ou seja, para constru¢do de pensamento,
percepgoes, assimilagao de informagoes e demais fung¢des cognitivas.
Idealmente, métodos qualitativos baseados em analises de casos
singulares devem ser priorizados, considerando que dentro do TEA,
as intensidades e regularidades de sintomas diferem de individuo
para individuo, o que também dificulta o uso de uma ldgica
exclusivamente diagndstica, mas prioriza uma visao subjetivista,
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que proponha uma avaliacao a qual procure contemplar todas as
necessidades daquela pessoa, de maneira mais adequada possivel.
Para tanto, a grande maioria dos sinais de alerta estd mais
relacionado as dificuldades que o individuo apresenta em seu
cotidiano, quando comparado a wuma sintomatologia pré-
definida.'!>

Grande parte dos dados sintomaticos referentes ao transtorno
dizem respeito as dificuldades no processo de aprendizagem e
aquisi¢ao da linguagem. Isto porque o circulo de contato mais
proximo a crianga, geralmente pais/cuidadores e professores, apenas
conseguem identificar divergéncias que coincidem com a fase
escolar, na qual surgem a maioria dos diagnosticos. Entretanto, a
analise aprofundada do desenvolvimento infantil disponibiliza
parametros de observacdo muito mais assertivos e preconizados
desses sintomas, mostrando uma necessidade de que a propria
familia seja instruida com relacdo ao TEA. Assim, evidencia-se outra
problemdtica como obstdculo ao diagndstico precoce: a
sintomatologia. Muitas vezes, ela est4 associada a sinais observados
em criangas de maior faixa etaria e adultos, porém, pouco associada
aos sinais presentes no repertdrio comportamental de bebés, os quais
geralmente surgem antes dos trés anos de idade.'

Existem algumas habilidades especificas as quais sdo
esperadas que as criangas atinjam com o passar dos anos, que
configura um desenvolvimento tipico, e, essa observagdao, nos
permite nortear nao apenas diagndsticos, como também
tratamentos mais consistentes. Essas habilidades sao conhecidas
como marcos do desenvolvimento infantil, e seu pleno
desenvolvimento, ou nado, depende de caracteristicas que
ultrapassam a constancia de uma maturagao neuroldgica — que
possibilita a consideragdo de aspectos subjetivos como parte dos
fatores determinantes para um desenvolvimento mais amplo.
Portanto, o conhecimento desse conjunto de habilidades, seja por
parte dos pais/cuidadores ou pelos profissionais, corrobora para
uma melhora na identificagdo eficaz do que pode ou nao ser
considerado como sinal de alerta, no que diz respeito ao TEA."5
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A metodologia psicogenética que embasa diversas pesquisas
abordando o TEA fundamenta-se numa avalia¢do individualizada
que visa as rela¢des entre aspectos bioldgicos: distribui¢ao genética
e sua interagdo com os processos fisiologicos envolvidos desde a
concepgao; e aspectos externos: fatores ambientais que influenciam
determinado desenvolvimento. De maneira geral, apesar dessas
avaliagOes considerarem cada caso dentro do espectro como uma
ocorréncia que carrega suas proprias peculiaridades e desafios,
denota-se que alguns conjuntos de comportamentos sdao mais
facilmente observados e podem configurar um método que torne
ainda mais vidvel o aumento de diagndsticos precoces.!>

Assim, justifica-se 0 uso de comparativos comportamentais,
como os marcos do desenvolvimento infantil, sob a otica de ser
uma tentativa de superacdo da heterogeneidade do proprio
transtorno. A maioria dos sinais de alerta demonstram
divergéncias comportamentais tanto na 4rea da comunicagdao
quanto na interagdo, evidenciando alteragdes na forma de
assimilagao de estimulos, sejam eles internos ou externos. Isso
significa que a maioria das criangas dentro do TEA sinalizam
dificuldades de neuro processamento, que sao manifestadas
diretamente no seu desenvolvimento, seja motor, cognitivo,
psicoldgico e ou social.'”

A exemplo disso, alguns dos sinais mais recorrentes
apresentados pelas criangas podem ser agrupados, como: reduzido
contato visual, ndo assimilagdo de seu proprio nome (nao
apresentar nenhuma reagao ao serem chamadas), atraso na
aquisicao da linguagem, falta de aten¢ao compartilhada, déficit no
fendmeno de imitagao (dificuldade em repetir gestos e expressoes),
fala desconexa ou sem uso funcional, uso de brinquedos de formas
ndo usuais (interagdo com partes isoladas ou brincadeiras sem
sentido aparente), hipersensibilidade ou hiposensibilidade
(respectivamente alta sensibilidade ou baixa sensibilidade aos
estimulos recebidos, geralmente evidenciado com aversao a
texturas, barulhos e luzes), hiperfoco (interesses exagerados),
apreco por padronizacdo (apego a rotinas e comportamentos),
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ecolalia (repeticao de palavras ou frases), isolamento social ou
baixa interagdo ambiental, e estereotipias.'®

Para além de uma sintomatologia recorrente, em qualquer fase
do desenvolvimento em que a crian¢a demonstra um retrocesso na
aprendizagem, referente a habilidades ja alcancadas, considera-se
como um sinal de alerta passivel de observacao e, portanto, de
encaminhamento para uma avaliagao com especialistas.!”

A literatura considera um conjunto de habilidades e seus
marcos, pontuados de forma a seguir respectivas faixas etdrias e
alguns sinais caracteristicos.

Quadro 1 - Sinais de alerta em marcos do desenvolvimento

Estadios Idade Marcos cognitivos Sinais de alerta
Estadio 0a2anos | Inteligéncia pratica, | Poucas respostas aos
sensorio- nao verbal, | estimulos apresentados,
motor construcgao das nogdes | como nao buscar com o

de objeto permanente, | olhar, prestar menos
espago continuo, | atencdo nas  pessoas,
tempo sucessivo e | choro indistinto, pouco
causalidade objetiva. | sentido exploratorio,
auséncia do sorriso social.
Estadio pré- | 2 a6 anos | Representacdo Dificuldade de repetigao
operatdrio simbdlica de objetos | de gestos e imitagao,
ausentes do  seu | poucas expressdes faciais
campo visual | significativas, pouco
imediato engajamento com
brincadeiras, resisténcias
em alterar a alimentacao,
falas desconexas,
dificuldade de
compreender situagdes,
brincadeiras com partes
especificas e ndo usuais
de um objeto, auséncia de
animismo, ecolalia.
Estadio 7 a 11 | Capacidade de | Dificuldade de
operatoério anos efetuar operagdes | aprendizagem, auséncia
concreto mentais, fase escolar, | de pensamento indutivo,
principios falta de sensibilidade e
generalistas.
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adesdo a regras € normas

colaborativas.
Estadio 12 a 15 | Construgao de | Dificuldade de associa¢ao
operatério anos hipoéteses, conceito de | e conceituagdo moral,
formal direitos e deveres. dificuldade de solucionar

problemas que requerem
maior abstragao e pensar
socialmente.

Fonte: os autores

Em razado da alta variabilidade sintomatica, o TEA converge
para a crescente necessidade preparatoria dos profissionais
relacionados nao apenas as dreas de assisténcia infantil, mas também
da satde, uma vez que apresentar ou nao algumas caracteristicas
classificatdrias dentro do transtorno podem nao ser suficiente para
um diagndstico definitivo, em vista de que outras neurodivergéncias
também podem apresentar sintomatologia semelhante e/ou se
manifestarem em conjunto do TEA."

De tal modo, a constante observagao dos marcos cognitivos e
possiveis sinais de alerta requerem andlises prontamente
direcionadas e focalizadas, uma vez que os processos de
desenvolvimento também se associam a neuroplasticidade. A
visibilidade das intervengdes precoces se da com a sua capacidade
de minimizar os prejuizos no desenvolvimento, advindos de
qualquer dificuldade dentro do espectro.’®

INSTRUMENTOS PARA RASTREIO DE SINAIS DO
AUTISMO

Compreender os sinais que as criangas demonstram nos
primeiros anos de vida é fundamental para se pensar no
desenvolvimento de estratégias de tratamento e de enfrentamento
adequadas a realidade de cada individuo. Desse modo, avaliar os
sinais e sintomas precoces do TEA pode auxiliar na melhoria da
qualidade de vida das criangas afetadas.
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Os instrumentos de rastreio sao uteis para avaliar pessoas que
estao aparentemente bem, mas que apresentam alguma doenga ou
fator de risco para doenga, diferentemente daquelas que nao
apresentam sintomas." O instrumento de rastreio mais comumente
utilizado no Brasil pelos profissionais da drea da saude ¢ o M-
CHAT, além deste, em alguns casos, utilizam-se também os IRDI.

O M-CHAT ¢é composto por 20 perguntas que devem ser
respondidas pelos pais ou cuidadores com sim ou nao, tais
perguntas se referem a itens relacionados ao interesse social, ao
contato visual e uso de gestos e a brincadeira repetitiva. Depois de
respondidas as perguntas, o profissional que aplica o teste realiza
a contagem da quantidade de “sim e nao” e, a depender da
pontuacao, haverd o indicio de baixo, médio ou elevado risco. Para
todos os itens, a resposta “NAQ” indica risco de TEA; exceto para
os itens 2, 5 e 12, nos quais “SIM” indica risco de TEA. O quadro
representativo abaixo, demonstra a composi¢ao das perguntas do
M-CHAT.

Quadro 2 - Perguntas presentes no instrumento de rastreamento M-
CHAT

1 | Se vocé apontar para algum objeto no quarto, o seu filho | SIM | NAO
olha para este objeto? (POR EXEMPLO, se vocé apontar
para um brinquedo ou animal, o seu filho olha para o
brinquedo ou para o animal?)

2 | Alguma vez vocé se perguntou se o seu filho pode ser | SIM | NAO
surdo?

3 | O seu filho brinca de faz de contas? (POR EXEMPLO, faz | SIM | NAO
de conta que bebé em um copo vazio, faz de conta que fala
ao telefone, faz de conta que da comida a uma boneca ou a
um bichinho de peltcia?)

4 | O seu filho gosta de subir nas coisas? (POR EXEMPLO, | SIM NAO
moveis, brinquedos em parques ou escadas)
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O seu filho faz movimentos estranhos com os dedos perto
dos olhos? (POR EXEMPLO, mexe os dedos em frente aos
olhos e fica olhando para os mesmos?)

SIM

NAO

O seu filho aponta com o dedo para pedir algo ou para
conseguir ajuda? (POR EXEMPLO, aponta para um biscoito
ou brinquedo fora do alcance dele?)

SIM

NAO

O seu filho aponta com o dedo para mostrar algo
interessante para vocé? (POR EXEMPLO, aponta para um
avido no céu ou um caminhao grande na rua)

SIM

O seu filho se interessa por outras criangas? (POR
EXEMPLO, seu filho olha para outras criangas, sorri para
elas ou se aproxima delas?)

SIM

NAO

O seu filho traz coisas para mostrar para vocé ou as segura
para que vocé as veja - nao para conseguir ajuda, mas
apenas para compartilhar? (POR EXEMPLO, para mostrar
uma flor, um bichinho de peltcia ou um caminhéo de
brinquedo)

SIM

10

O seu filho responde quando vocé o chama pelo nome?
(POR EXEMPLO, ele olha para vocé, fala ou emite algum
som, ou para o que esta fazendo quando vocé o chama pelo
nome?)

SIM

11

Quando vocé sorri para o seu filho, ele sorri de volta para
vocé?

SIM

NAO

12

O seu filho fica muito incomodado com barulhos do dia a
dia? (POR EXEMPLO, seu filho grita ou chora ao ouvir
barulhos como os de liquidificador ou de musica alta?)

SIM

NAO

13

O seu filho anda?

SIM

NAO

14

O seu filho olha nos seus olhos quando vocé esta falando ou
brincando com ele/ela, ou vestindo a roupa dele/dela?

SIM

NAO

15

O seu filho tenta imitar o que vocé faz? (POR EXEMPLO,
quando vocé da tchau, ou bate palmas, ou joga um beijo, ele
repete o que vocé faz?)

SIM

NAO
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16 | Quando vocé vira a cabeca para olhar para alguma coisa, o | SIM NAO
seu filho olha ao redor para ver o que vocé esta olhando?

17 | Quando vocé vira a cabega para olhar para alguma coisa, o | SIM | NAO
seu filho olha ao redor para ver o que vocé esta olhando?

18 | O seu filho tenta fazer vocé olhar para ele/ela? (POR SIM [ NAO
EXEMPLO, o seu filho olha para vocé para ser
elogiado/aplaudido, ou diz: “olha mae!” ou “6h mae!”)

19 | Quando acontece algo novo, o seu filho olha para o seu SIM | NAO
rosto para ver como vocé se sente sobre o que aconteceu?
(POR EXEMPLO, se ele/ela ouve um barulho estranho ou
vé algo engragado, ou vé um brinquedo novo, sera que
ele/ela olharia para seu rosto?)

20 | O seu filho gosta de atividades de movimento? (POR SIM | NAO
EXEMPLO, ser balangado ou pular em seus joelhos).

Fonte: Robins, Fein e Barton?

De acordo com o instrumento, a crianca sera considerada de
baixo risco para o TEA se a pontuagao estiver entre 0 e 2. Nesse
caso, se a crianga tiver menos de dois anos, o instrumento devera
ser reaplicado quando ela completar 24 meses. Se a pontuacao
estiver entre 3 e 7, a crianga sera considerada de médio risco para o
TEA. Sendo assim, o responsavel devera responder a consulta de
seguimento - uma segunda etapa do mesmo instrumento em que
as questdes que apontaram risco de TEA deverdo ser
aprofundadas. Por fim, a crianca sera considerada de alto risco para
o diagnodstico de TEA se a pontuacao estiver entre 8 e 20. Nesse
caso, nao € feita a consulta de seguimento e a crianga devera ser
encaminhada imediatamente para a avaliacdo diagnostica e a
intervengao precoce.?

Ja o IRDI é composto por 30 questdes que descrevem alguns
comportamentos apresentados ou ndo pela crianga e devem ser
respondidas com “presente”, “ausente” ou “ndo verificado”.
Diferente do que ocorre com o M-CHAT, no IRDI, as perguntas
estao divididas e direcionadas de acordo com a idade da crianga,
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assim, ha perguntas que devem ser respondidas especificamente
referente ao periodo entre 0 a 3 meses e 29 dias; entre 4 a 7 meses e
29 dias; entre 8 a 11 meses e 29 dias; e de 12 a 17 meses e 29 dias.
Alguns indicadores quando ausentes irao predizer risco psiquico,
do mesmo modo que alguns indicadores presentes.>

Para exemplificar, os indicadores 18 e 30, se ausentes, indicam
risco psiquico e possivelmente autismo, sao eles: 18 - A crianga
possui objetos prediletos e 30 - A crianca diferencia objetos
maternos, paternos e proprios. Do mesmo modo, alguns dos
indicadores nado serdo sugestivos de risco psiquico caso estejam
presentes, alguns deles sdo os indicadores 10 e 27, sdo eles: 10 - A
crianga procura ativamente o olhar da mae e 27 - A crianga gosta de
brincar com objetos usados pela mae ou pelo pai.’

Embora os dois instrumentos sejam utilizados em diversos
contextos, apenas o M-CHAT ¢ de uso livre, podendo ser utilizado
por profissionais que tenham contato proximo da crianca e da
familia, ja o IRDI tem sua utilizagao restrita a profissionais da area
da satude.

CONSIDERACOES FINAIS

A compreensdo dos sinais e sintomas do TEA ¢ importante
para identificar precocemente o transtorno e iniciar intervengoes
eficazes. Este capitulo explorou os principais indicadores do
espectro autista, destacando a importancia de observar
atentamente o desenvolvimento da crianga nos primeiros anos de
vida. Além disso, discutiu-se a relevancia de instrumentos
diagnosticos, como questionarios e avaliagdes clinicas, que
desempenham um papel essencial na deteccao precoce e na
caracterizagao do autismo.

A deteccao precoce oferece uma vantagem significativa,
permitindo a implementagao de intervencoes especializadas que
podem melhorar a qualidade de vida da crianca e proporcionar
suporte adequado a familia. Ao entender os sinais de alerta,
profissionais de satde, educadores e pais podem colaborar para
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promover um ambiente favordvel ao desenvolvimento e a
aprendizagem da crian¢ca com autismo. No entanto, é relevante
destacar a importancia da abordagem individualizada, reconhe-
cendo que o espectro autista é vasto e variado, cada crianga € tnica,
com suas proprias necessidades e potenciais. Portanto, a avaliacdo e
a intervencgao devem ser adaptadas a cada caso especifico.

O diagnostico precoce atrelado a ampliacdo dos métodos de
rastreio e instrumentacgao prevalece como a melhor estratégia para
assegurar o bom desenvolvimento de uma crianga com TEA. Esses
processos envolvem a adequada capacitagdo de profissionais da
area da saude, em conformidade com a ciéncia e seus o6rgaos
regulamentadores, para além de um esfor¢o comunitario e
multiprofissional.

A constante busca por informacdes, estudos e pesquisas que
corroborem para uma atualizagdo profissional e até mesmo
pessoal, no que diz respeito a comunidade como um todo - sejam
cuidadores, pais e ou qualquer integrante do circulo de convivio
social das pessoas autistas - € de extrema importancia para uma
continua eficdcia terapéutica e uma melhora definitiva na insercao
desses pacientes para um prognostico de vida com mais qualidade.

Ressalta-se que os beneficios da observagao dos sinais e
sintomas de alerta precocemente e sua consequente avaliacdo e
tratamento ultrapassam aspectos bioldgicos e individuais, eles
viabilizam qualidade de vida ndo apenas para pacientes, mas para
todas as pessoas envolvidas nessa crescente demanda.
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GENETICA E TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Maria Fernanda Munhak da Silva
Bruno Taiki Takahasi
Ivaneliza Simionato de Assis

INTRODUCAO

O autismo é uma condicdo complexa do desenvolvimento
neurologico que afeta a comunica¢do, o comportamento social e os
padrdes de interesses e de atividades do individuo. Embora a
origem do autismo pareca ser hereditaria,! e varios estudos
apontem a contribui¢do genética substancial para a condigao, sua
etiologia é complexa e provavelmente envolve diversos genes
localizados ~ em  cromossomos  diferentes, interagindo
conjuntamente. Além disso, observam-se fatores ambientais
interagindo com a genética, como deficiéncia de vitamina D
materna,® prematuridade e idade avangada, tanto paterna quanto
materna. O diagndstico do autismo é realizado como uma
agregacao de espectros de disturbios e ndo somente como uma
doenga clinica distinta, causando assim uma gama de sinais e
sintomas com gravidades distintas.

Sua prevaléncia populacional ¢ de cerca de 1%.! Porém,
segundo Zeidan et al.’® sua incidéncia vem aumentando, com
predominancia do sexo masculino na propor¢ao de quatro homens
para uma mulher. Cerca de metade dos casos esta associada a
deficiéncia intelectual e a comorbidades com transtornos do
neurodesenvolvimento e psiquiatricos, sendo que em alguns casos,
o Transtorno do Espectro Autista (TEA) faz parte de uma
sindrome, estando associado a disturbios de gene tnico. Sua

45



ocorréncia é esporadica, geralmente familiar, com um risco de
recorréncia entre irmaos de cerca de 10 a 20 vezes, visto que os
fatores genéticos desempenham um papel crucial nas formas
comuns e nas raras de TEA.3

Devido a disponibilidade de microarranjos acessiveis e de alto
rendimento, e de plataformas de sequenciamento de genoma
completo, as variagoes baseadas na genética humana sao mais bem
compreendidas.* Os portadores possuem cerca de 3 milhoes de
variantes genéticas, sendo que 95% sao partilhadas com 5% ou mais
da populacdo, sendo denominadas “variantes comuns”; 4% sao
partilhadas entre 1-4% da populagao; e 1% delas é rara ou exclusiva
de qualquer individuo ou de sua familia imediata.*

Além disso, estudos com gémeos e familias indicam que a taxa
de recorréncia do autismo entre irmaos ¢ menor em irmaos do sexo
feminino, quando comparados aos do sexo masculino, sugerindo
um efeito protetor feminino que pode atuar como potencial
explicagao para a predominancia de homens autistas. Tal hipotese
foi apoiada por resultados que mostram que irmaos de mulheres
autistas tétm uma maior chance de apresentar tragos autistas e
autismo do que os irmaos de homens autistas. Porém, pesquisas
demonstraram que as mulheres podem expressar sintomas
diferentes dos homens, conseguindo camuflar socialmente alguns
sinais tipicos do autismo e dificultando seu diagndstico.>

A herdabilidade de Polimorfismo de Nucleotideo Unico (SNP)
do autismo - que consiste em uma alteracao de par de bases tinica,
sendo comum em menos de 1% da populagao - varia de 12-65% em
familias multiplex. Essa variagao é explicada por diferentes classes
de variantes genéticas do autismo. De acordo com estudo realizado
por Haydahl et al.,® a herdabilidade total foi de 82,7%, sendo que a
herdabilidade comum total correspondia a 12%, a herdabilidade
rara total 3%, e a aditiva - que atualmente € inexplicada -
corresponde a 67,7%. Isso deixaria um restante de 17,3% da
variancia que corresponde a estimativas ambientais
compartilhadas e tnicas. Desses ultimos, 2,5% correspondem a
variantes de novo Single-nucleotide variants (SNV) e truncamento de
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proteinas, 4% sao oriundas da variacdo ndo aditiva e 11% nao sao
contabilizados atualmente.®

As sindromes raras, como Prader-Willis/Angelman, Sindrome
do X Frégil, delecao do 22q11 e duplicagao do 15q11-q13, conferem
risco significativo na etiologia do autismo, sendo tipicamente nao
mendelianas, com efeito substancial variado e baixo risco
populacional. Estima-se que 10% dos individuos autistas possuam
uma alteracdo rara, caracterizada por dismorfia, caracteristicas
metabdlicas e/ou neuroldgicas. No caso das variantes de nimero de
copias (CNV), que correspondem a delegao e duplicagao de grandes
regides gendmicas, podem ocorrer de modo comum ou raro na
populacao, correspondendo a cerca de 3% da etiologia do autismo.®

Por outro lado, as variagdes de um unico nucleotideo (SNV)
prejudiciais incluem as mutagoes nonsense, frameshift (mutagao em
que varios nucleotideos sao deletados ou inseridos, fazendo com
que ocorram erros de leitura do cddon) e splicing - truncamento de
proteinas.® O maior componente de risco no autismo sao as
variantes genéticas comuns de efeito aditivo, com uma
contribuicdo menor das variantes raras por mutagao de novo. A
hipdtese € que a variagao genética comum nos genes associados ao
autismo ou perto deles influencia no seu grau de ocorréncia.®

Ainda, a epigenética pode ser definida como altera¢des na
expressao génica que podem ser herdadas e que nado alteram a
sequéncia do DNA,” existindo dois mecanismos principais: a
metilagdo do DNA e a modificagao de histonas, permitindo que
fatores genéticos e ambientais modulem um fendtipo do autismo.!
O RNA mensageiro afeta a expressdao génica, os elementos
reguladores e a constituicdo estrutural da cromatina, e altera o
desenvolvimento neuronal, funcional e a sobrevivéncia. Alguns
fatores de risco ambientais pré-natais impactam a metilacao,
fornecendo assim, um mecanismo molecular plausivel para
modular a origem do neurodesenvolvimento do autismo. Dentre
os fatores de risco, destacam-se as infecgdes, tanto virais® quanto
bacterianas,® nutricdo materna,”° alcool!® e obesidade.®”
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Para que se iniciassem as investigacOes acerca do autismo,
empregou-se a técnica da transcriptomica (estudo do
transcriptoma), ou seja, do conjunto completo de todas as moléculas
de RNA expressas em uma célula, tecido ou organismo. Um dos
estudos iniciais acerca do transcriptoma do genoma, investigou a
expressao genética de células linfoblastoides derivadas do sangue de
um grupo de homens autistas e do grupo controle, revelando um
conjunto de genes relacionados as vias neurais, sinalizacao de
neuropeptideos, sinaptogénese e adesdo celular desregulados no
grupo com autismo em comparagao ao controle. Apesar do
transcriptoma oriundo do sangue ser vidvel para estudo por causa
da facilidade do acesso a amostra biologica, seus resultados nao sao
representativos da maquinaria transcricional no cérebro. Desse
modo, é dificil estabelecer relagdes causais entre desregulagao
transcricional sanguinea e fenotipos do autismo.® Embora seja dificil
0 acesso a tecido cerebral de individuos autistas, estudos de
transcriptoma do genoma completo desses tecidos revelaram vias
significativamente interrompidas, estando elas relacionadas a
conectividade sindptica, projecdo de neurdnios e vesiculas,
neurotransmissao e remodela¢ao da cromatina.®

De acordo com estudo realizado por Ramaswasi et al.,'' foi
possivel identificar no tecido cerebral do paciente autista um
componente de processos imunoldgicos regulados positivamente
associados a hipometilagdo, que aparentemente estdo associados
com a regulacdo da expressao génica. Além disso, uma analise do
transcriptoma cerebral de individuos com TEA identificou a
expressao especifica de alelos de genes que sao frequentemente
afetados por mutagdes patogénicas de novo.”? Conclui-se que os
genes que sao altamente ativos durante o desenvolvimento pré-
natal do cérebro sao enriquecidos por mutagdes clinicamente
relevantes dentro do TEA.!2

Alteragoes em todos 0s cromossomos podem estar associadas
ao autismo, nao designando somente um modelo de transmissao
genética ou um gene completamente responsavel pelo quadro
clinico. Estudo aponta que proteinas da familia SHANK tém sido
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associadas a modelagem do TEA em camundongos, visto que
defeitos moleculares no gene que as codificam estdo presentes em
pacientes com TEA.13

Outro avango na elucidagao da etiologia do TEA foi a
descoberta de que variagdes no numero de copias de um gene
ocasionada por mutagoes de novo, ¢ uma fonte de variabilidade nos
seres humanos, fazendo com que o individuo tenha um ganho ou
uma perda de uma regiao estruturais no genoma. No que tange a
idade paterna, foi possivel observar que com o seu aumento, ocorre
a expansao de mutagdes pontuais nas células da linhagem
germinativa. Além disso, o autismo tem sido associado a outras
patologias genéticas, tanto de cromossomos autossdmicos quanto
sexuais, destacando-se as sindromes raras citadas nesse capitulo.

RELACAO NEUROLOGICA E CARGA GENETICA

A carga genética refere-se a contribuicdo genética para
caracteristicas especiﬁcas em um organismo, incluindo tragos
fisicos, comportamentais e susceptibilidade a certas condigdes ou
doengas. Desse modo, ela pode ser definida como um conjunto de
genes deletérios, sendo aqueles que reduzem a taxa de
sobrevivéncia de um individuo e que sao herdados 50% da mae e
50% do pai.* Mais de 100 genes de risco sao explicados por
mutagoes raras, como as mutagoes de novo, representando um risco
individual relevante, mas uma pequena propor¢ao do risco
populacional. Contrariamente, a maior parte do risco genético ¢é
gerenciado pelos genes herdados, atuantes em massa e explicados
pela carga genética.'*

Kanner, em 1944, observou que pais de autistas compartilham
tragos comuns com os seus filhos, apresentando um fendtipo mais
amplo e a existéncia de tragos autistas subliminares, demonstrando
pela primeira vez a importancia da genéticano TEA.'> Anos depois,
estudos realizados com gémeos possibilitaram a demonstragao da
herdabilidade do autismo com variacdo de 64% a 93%,
predominantemente em gémeos monozigdticos e com aumento do
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risco relativo de uma crianga ser portadora do trago autista
relacionado a quantidade de genoma compartilhado com o parente
afetado.’® Tais estudos com gémeos demonstram parte da
importancia da carga genética, onde se visualiza uma taxa de
concordancia genética para o TEA em gémeos monozigoticos de
98% em comparagao aos dizigoticos que foi de 53%.°

Além disso, o TEA é uma condi¢ao do neurodesenvolvimento
relacionado a hereditariedade e possui influéncias discrepantes
entre os sexos. Como a epidemiologia da TEA demonstra que o
sexo masculino é o mais afetado (em uma proporgao de 4:1), isso
pode estar relacionado a heranca desigual do DNA mitocondrial, ¢
do microbioma intestinal'” e fatores epigenéticos.!® Tal fato pode ser
explicado, ao que parece, pelas mulheres possuirem um efeito
protetor em relagdo a variacao genética herdada, como também em
variagOes de novo. Foi notada uma intera¢dao notavel entre o género
e o risco genético total no conjunto Autism Spectrum Disorder (ASD),
de tal forma que o género influenciou de forma significativa a
relacdo entre o risco poligénico e a conectividade funcional. De
maneira especifica, a medida que o risco genético total aumentou,
os homens com TEA apresentaram uma conectividade funcional
mais robusta do que as mulheres com TEA entre a rede de saliéncia,
a qual atua como um mecanismo de alternancia elegendo a mais
adequada para o momento entre a rede de modo padrao, a rede de
controle executivo e as d4reas envolvidas no processamento
sensOrio-motor, incluindo o giro pré-central e a insula média.'® Tais
resultados apoiam a hipdtese de que o risco genético para TEA
pode ter efeitos mais penetrantes no cérebro masculino, ja que os
meninos demonstraram uma relacdo mais forte entre o risco
genético de TEA e a conectividade funcional do que as meninas,
onde o sexo masculino apresentou expressao reduzida de genes
associados a funcao neural e sinaptica, além de aumento de genes
para processos inflamatorios e neuroimunes.'®

Em estudo realizado por Kalkan et al.’” os autores observaram
que a estimula¢ao do TNF-a nas células-tronco neurais possui um
efeito na expressao do gene GRID2, o qual atua na prevengao da
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neurodegeneracao causada no autismo. Ao estimular o TNF-a,
ocorre o aumento da proteina caspase-3, a qual ativa cascatas
apoptoticas e induz a neurodegeneragao. Com isso, conclui-se que
0 aumento na produgdo de citocinas pré-inflamatdrias poderia
desempenhar um papel na fisiopatologia do TEA. A identificagao
de tal citocina possui um papel chave para determinar a diregao da
compreensao do TEA.?

Durante a pesquisa realizada por Ginsberg, Rubin e Natowicz,?
os autores observaram a ocorréncia de distingdes de expressao
génica entre a drea de Brodmann do cortex occipital e do cortex
cerebelar, onde foi possivel concluir que nao houve atenuacao na
diferenciagao regional da expressao génica entre cérebros autistas e
o grupo controle para essas regides. No entanto, o estudo encontrou
atenuagao entre o cortex frontal e temporal. Tais autores notaram
uma discrepancia quanto a variagdo genética entre os grupos,
principalmente no grupo de criangas com autismo. Diante de uma
busca qualitativa realizada, os organizadores afirmaram que mesmo
com as diferencgas neurais, as fungdes bioldgicas dos genes foram
semelhantes, incluindo genes associados ao desenvolvimento de
sinapses ou a funcao sindptica. Tal fato ocorreu, provavelmente,
devido a uma consequéncia das multiplas condi¢des primadrias
associadas, o que leva a modelos diferentes de um conectoma
cerebral alterado nos portadores do autismo.?

Os microRNAs (miRNAs) sdao uma classe de RNA de fita
simples pequenos (22 nucleotideos) nao codificantes que reprimem
a pos-transcricdo de genes alvo?!, atuando no desenvolvimento
neuronal, uma vez que essa regido nao codificante modula a
estrutura da cromatina, atuando como molécula que contribui para
a remodelagdo e o comportamento sinaptico.?? O gene MECP2
codifica uma proteina metilada de ligagio ao DNA, que pode
modular genes que, em seguida, recrutam fatores reguladores de
funcao repressivas.?’ A mutacdo nesse gene causa a sindrome de
Rett (RTT), sendo ela um disturbio do neurodesenvolvimento com
fendtipo autista, que também pode ser causada pelo aumento da
expressao de MECP2 oriunda da duplicagao do gene. Ao realizar a
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analise da expressao de miRNA em camundongos com grande
variagio de MECP2, descobriu-se que os miRNAs mais
desregulados sao 0 miR-199 e 0o miR-214, atuantes na sinaliza¢ao da
quinase regulada por sinal extracelular (ERK/MAPK) e da proteina
quinase B (PKB/AKT). A via PI3K/AKT/mTOR possui papel
fundamental na transdugao de sinal e em processos biologicos,
como proliferacao celular, apoptose e metabolismo.?

Essas moléculas alteram vias metabolicas e modificam os
padrdes de expressdao geénica, influenciando o comportamento
celular. A sinalizagdo dessas proteinas é essencial para o
desenvolvimento adequado do sistema nervoso embriondrio.?
Segundo hipotese proposta por Mellios et al.,® a neurogénese pode
ser impactada na sindrome de Rett pelos miRNAs que sao
regulados pelo MECP2, que modulam componentes moleculares
criticos da proliferacao e da diferenciagao de progenitores neurais.

Outro mecanismo potencialmente relevante no TEA envolve o
sistema imune, juntamente com seus reguladores genéticos. Estudo
que utilizou um modelo animal (camundongos), identificou a
associacao entre a ativacao do sistema imune materno durante a
gravidez e fendtipos de neurodesenvolvimento, incluindo
comportamentos semelhantes aqueles encontrados no autismo.
Nos humanos, notou-se presenga de desregulacdo imunologica,
producao de autoanticorpos e processos anti-infecciosos
desregulados.?? Uma possivel etiologia entre TEA e sistema imune
¢ que fatores genéticos imunoldgicos mediam essa relagdo, uma vez
que variagOes genéticas herdadas controlam as respostas imunes,
além de favorecer a migragao neuronal e a sinaptogénese, afetando
assim o desenvolvimento neuronal e o fendtipo autista.

Esses estudos demonstram que alteragoes em genes e em vias
de sinalizacdo implicam em modificagbes no neurodesen-
volvimento, podendo causar sua regressao. De acordo com Furley
et al.” a regressao do desenvolvimento se refere a um individuo
que perde a capacidade de realizar determinada habilidade
previamente estabelecida, podendo ser uma condic¢do inicial do
TEA. Inicialmente, esse quadro foi denominado de deméncia
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infantil e, mesmo apds 100 anos do primeiro relato, as descri¢oes
ainda permanecem limitadas a estudos referentes a fala e a
linguagem. Martin-Borreguero et al.?® relatam que criangas autistas
que apresentam uma regressao no desenvolvimento demonstram
habilidades cognitivas mais baixas em relagao a criangas autistas
sem regressao. No geral, essas criangas apresentam maior
necessidade de apoio e sintomas psiquiatricos.

TIPO DE HERANCA DO TEA

Os transtornos genéticos relacionados ao autismo possuem
diversas origens, podendo apresentar quatro tipos principais de
padrdes de heranga genética: monogénico, oligogénico, poligénico
e multifatorial.?

Segundo Fernandes, Malinverni e Carvalheira,®® o modelo
monogénico de heranga (conhecido como heran¢a mendeliana) é
aquele determinado por alelos de um tnico locus, dessa forma,
doengas mendelianas sao raras. No caso do modelo oligogénico,
seu acometimento esta relacionado a influéncia de poucos genes.
Suas alteragdes também s3ao raras e apresentam um efeito
fenotipico moderado a grave. Como seu acometimento € originado
por mais de um gene, geralmente ocorre a interacao entre eles para
que a doenga se manifeste. No modelo poligénico, as patologias se
manifestam quando ocorre a soma de muitas alteracdes nos genes,
sendo que cada alteragdo, individualmente, ird apresentar um
efeito fenotipico pequeno, ou seja, isoladamente pode nao se
manifestar ou ser-subdiagnosticada.®

Em pesquisa realizada por Oliveira et al.* os autores
observaram que a doenga provavelmente segue um padrao
oligogénico ou poligénico de heranca, pois ao analisar o
transcriptoma em células progenitoras neuronais derivadas de
células-tronco pluripotentes induzidas e os neurdnios dos
controles e de amostra de TEA enriquecida com pacientes
normocefalicos de alto funcionamento, ndo identificou-se nenhum
potencial novo raro de mutagao prejudicial para perda de fungao,
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o que poderia explicar isoladamente a presenca de disttirbio nesses
individuos. Os pacientes com TEA apresentaram desregulacao da
expressao de um grupo de genes co-expressos envolvidos na
sintese de proteinas em células progenitoras neuronais, um
modulo de genes relacionados a sinapse e um mddulo relacionado
a traducgao em neuronios.*!

O modelo genético mais comum ¢ o padrao de heranca
multifatorial, em que as doengas se manifestam devido a presenga
de intmeras alteragdes presentes nas sequéncias de DNA. Ao
contrario das doengas monogénicas, em que um tnico gene, ao ser
alterado, causa um efeito fenotipico grave, as doengas
multifatoriais se manifestam pela somatdria das alteragdes do
genoma, com efeito fenotipico pequeno, juntamente ao estilo de
vida do individuo (fatores ambientais), podendo ser o mais
diversificado possivel. E por causa disso que os transtornos
multifatoriais sao complexos, visto que a genética do individuo nao
é a unica variavel. Em muitos casos, o resultado é determinado
pelas alteragdes em varios genes combinadas com os fatores
ambientais que geram ou predispdem a um acometimento, a
exemplo do TEA.

Desse modo, o TEA possui heranga genética dos quatro tipos,
o que torna o diagnodstico longo e complicado, necessitando
verificar as inumeras possibilidades etioldgicas para firmar o
diagnostico. Geralmente, para estabelecer o tipo de heranga, é
necessario realizar uma anamnese cuidadosa, visando coletar
informacdes sobre a historia familiar do paciente e montar seu
heredograma com a simbologia padrao.

A etiologia do TEA ainda pode ser associada a fatores
neurobiologicos, ou seja, anomalias anatomicas ou fisioldgicas do
sistema nervoso central, problemas constitucionais inatos e
interagdes entre os multiplos genes.?? Destaca-se que, apesar de os
dados familiares indicarem claramente que os mecanismos genéticos
sao relevantes na etiologia do autismo, os padrdes de transmissao
nem sempre correspondem as expectativas mendelianas, ou seja, em
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alguns casos pode nao haver correspondéncia entre ter uma
anormalidade genética e ter autismo.

GENES ENVOLVIDOS

Em relacdo aos genes envolvidos no TEA, alteragdes de quase
todos os cromossomos ja foram associadas ao autismo. Os avangos
cientificos permitiram a detec¢ao de bases genéticas heterogéneas e
complexas, possibilitando uma compreensao parcial dos processos
que resultam em diferentes fendtipos.’* Inimeros genes tém sido
associados ao TEA e a questao-chave é descobrir como eles causam
o comportamento tipico. As principais regides cromossOmicas
envolvidas no autismo cldssico incluem aproximadamente 354
marcadores genéticos, localizados em oito cromossomos principais,
sendo eles: 2, 4, 7, 10, 13, 16, 19 e 22.13 Mutagdes nos cromossomos 2
e 7 apresentam mais sinais positivos de correlagao com o autismo,
principalmente nas regides 2q e 7q, sendo mais positivos em autistas
com déficits severos de linguagem.!®

Cromossomo 2 e 7

A literatura cientifica descreve regides no cromossomo 2 que
apresentaram significativa correlagdo com o autismo, sendo que
estudos apontam que possa existir algum gene de suscetibilidade
neste cromossomo. As CNV do braco longo do cromossomo 2
acarreta atraso no desenvolvimento, deficiéncia intelectual, TEA,
anomalias congénitas e transtornos psiquidtricos, sendo
principalmente encontradas quando ocorre dele¢des e duplica¢des
nas regioes 2q11.2, 2q13 e 2q11.2-2q13.% Porém, no cromossomo 7
no seu brago longo ¢é a localizagao mais frequente implicada nos
estudos genomicos do TEA, principalmente nos individuos com
disturbio severo de linguagem. O principal gene responsavel por
isso foi identificado como um fator de transcri¢do putativo,
denominado FOXP2%*, estando ele localizado na regido 7q31.7 e
expresso em cérebros fetais e adultos.’® Acrescenta-se ainda que o
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gene FOXP2 ¢ crucial para o pleno desenvolvimento da linguagem
e da fala de tal modo que, se existir alteracdo, ocorrera uma relagao
direta de deficiéncia de estrutura gramatical no autismo resultado
da apraxia da fala.* Outro gene localizado no mesmo cromossomo
e com possivel associagdao ao autismo é o codificador da reelina
(RELN), localizado na regiao 7q22.7."* Tal molécula é encontrada
principalmente no cérebro e atua no seu desenvolvimento,
servindo como guia para a migracao neuronal durante o
desenvolvimento cerebral®, principalmente do cdrtex cerebral, do
cerebelo, do hipocampo e do tronco encefalico.

Além disso, Moraes*® propde que a regiao 7q31.7 pode ter
relacao com o autismo, visto que nessa localizacao encontra-se o
gene MET, o qual também é importante para o desenvolvimento
cerebral. Quando existe uma variante genética, ela interrompe a
transcricao do MET e isso aumenta a probabilidade de incidéncia
de TEA. Ademais, estudos mostram que o gene EN2 codificado
na regiao 7q36.7 também é fundamental para evolugao do tecido
Nervoso.

Cromossomo 15

Pesquisa indica que existem evidéncias genéticas, bioquimicas
e anatomopatoldgicas que embasam a hipdtese de que, no autismo,
exista uma desregulacao na via GABAérgica - sendo uma das
etiologias do TEA. O intervalo 15q11-q13 é o local onde se
encontram os genes que codificam algumas regides do receptor A
do GABA. Esse mesmo estudo mostra que aproximadamente 3 a
4% dos individuos com autismo tém uma duplicagdo na regido
proximal 15q, sendo esta uma regiao relacionada as sindromes de
Prader-Willi e Algeman que podem incluir, dentro de seus
fenodtipos a conduta autista.’> Um segundo gene relacionado é o
UBE3A, uma ubiquitina-proteina ligase E3, sendo frequentemente
duplicado no autismo.” Esse gene tem como alvo proteinas para
destruicado, o que explica a patogenia deste regulador, uma vez que
seu papel em vias de sinalizacdo pode causar perturbagdes no
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desenvolvimento. Segundo Reis e Pinto,® o gene GABRB3
pertencente a familia de canais idnicos e que codifica a proteina
GABA - principal neurotransmissor inibitério do sistema nervoso
central - esta localizado no cromossomo 15, sendo diretamente
responsavel pelo desenvolvimento neuroldgico e sinaptogénese na
formagao do tecido cerebral. Nos portadores de TEA, essa regiao
possui ampla ocorréncia de delegoes e duplicagdes do material
genético, o que ocasiona disturbios na desenvoltura do individuo.
Nos autistas, o GABA possui grande associagdo genética e
expressiva, pois estd amplamente ligado as diferengas individuais
e a empatia, uma caracteristica autistica forte.

Outros cromossomos

De acordo com Nussbaum, McInnes e Willard,* a sindrome de
microdele¢ao 16p11.2 é marcada por uma predisposi¢dao ao atraso
no desenvolvimento intelectual, podendo estar, ou nao,
relacionada ao TEA. Geralmente, esses atrasos resultantes da
microdelecao sao mais evidentes na comunicacao verbal e na
interagao social, em vez do desempenho motor, sendo a linguagem
expressiva mais prejudicada do que a receptiva. As caracteristicas
do autismo sdao mais comuns nessa populagdo em comparagao a
populagao geral, mas a proporgao de individuos afetados que
recebem um diagnostico de TEA é controversa e nao chega a 100%.
As convulsdes sao um pouco mais comuns nessa populagao do que
a populacao em geral.?

Foram encontrados em pais cognitivamente normais de
criangas com a sindrome de microdelegao 16p11.2 que, no entanto,
também possuem a mesma microdele¢cdo presente na crianga.
Desta forma, a deficiéncia intelectual e as caracteristicas do autismo
nao sao universais nesta condi¢ao.*

Microdele¢bes na regiao 22q11.2 sao uma das variantes de
risco genético mais penetrantes associada ao autismo, uma vez que
ao alterar essa regiao, perturba-se redes sindpticas que modulam a
excitabilidade e a sinalizagdo neuronal.®
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Proteinas SHANK

As proteinas da familia SHANK, citadas anteriormente, sao
proteinas estruturais que se organizam em um complexo de
sinalizagao associado ao citoesqueleto pos-sinaptico de quase todas
as sinapses glutamatérgicas excitatorias.®® Inicialmente, foi
descoberta uma mutacago em SHANKS3, sendo ela bem
caracteristica do TEA. SHANKS é um gene que esta localizado no
cromossomo 22q13.3 e codifica a proteina de mesmo nome que atua
na regido pos-sindptica, regulando e interagindo com outras
moléculas locais, como proteinas receptoras, canais idnicos,
citoesqueleto, enzimas e moléculas de sinaliza¢dao. Alguns defeitos
observados sdo a dele¢do da area, o cromossomo em anel, a
microduplicagao, translocagoes e mutagdes pontuais. Caso ocorra
qualquer alteragao, as sinapses glutamatérgicas ficam alteradas.®

PENETRANCIA E EXPRESSIVIDADE

A etiologia genética do TEA, na maior parte dos casos,
apresenta um padrao poligénico ou multifatorial de heranga. No
entanto, com o passar dos anos, constatou-se um numero
significativo de pacientes que possuiam mutagdes raras com efeito
deletério sobre o desenvolvimento neuronal, sendo estas
suficientes para causar a doenga. Em algumas familias, uma mesma
variante com potencial de delecao é compartilhada entre os
individuos afetados, porém, ela pode se fazer presente em
individuos nao afetados, sugerindo um padrao de heranga
monogénica com penetrancia fenotipica incompleta.?

Atualmente, sabe-se que uma parte dos casos de autismo é
causada por muitas variantes comuns de baixo risco que, ao se
unirem, sdo capazes de desencadear o desenvolvimento da doenga.
Em outros casos, a patologia é causada por um ntimero médio de
variantes comuns de baixo risco que, combinadas com uma
variante rara de risco moderado, levam ao TEA. H4 também os
casos de poucas variantes de baixo risco que, ao se juntarem com
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algumas variantes de risco moderado, desenvolvem a doenga.
Independentemente da situacao, o risco de recorréncia do TEA na
familia é mais elevado do que na populacdo em geral, uma vez que
os alelos de risco estao presentes naquele nucleo familiar.
Entretanto, o TEA também pode ser causado por uma tunica
mutacao com efeito deletério, sendo um evento de novo, associado
a alta penetrancia e possuindo risco de recorréncia igual na familia
e na populagao em geral.

Estima-se que existam variantes em mais de 400 genes e
inumeros CNV que ocasionam os eventos de delecao e duplicagao,
representando, assim, risco moderado a alto de desenvolvimento.
As CNVs herdadas podem estar presentes em irmaos e pais nao
afetados, sugerindo um modelo de penetrancia incompleta
dependente da sensibilidade a dosagem e da fungao do(s) gene(s)
que aferem. As anormalidades no neurodesenvolvimento estdao
associadas ao aumento e a diminuicao das CNVs.# Ja as SNVs
prejudiciais incluem mutagoes sem sentido, frameshift e locais de
splice (coletivamente denominadas variantes de truncamento de
proteinas, ou PTVs) e variantes missense. Variantes herdadas raras
tém um tamanho de efeito médio menor e penetrancia reduzida em
comparagao com muta¢des de novo patogénicas, as quais sdao
responsaveis por 40-50% dos casos de autismo.*

Os desafios para a compreensao dos mecanismos bioldgicos
incluem a heterogeneidade fenotipica substancial, a grande
heterogeneidade de locus, a penetrancia variavel e a pleiotropia
generalizada. A arquitetura genética do autismo é complexa,
diversa e dependente do contexto, destacando a necessidade de
estudar a interacao entre diferentes tipos de variantes genéticas e
identificar fatores genéticos e ndo genéticos que influenciam a sua
penetrancia.

Uma forma de avaliar a agregacgao familiar de uma doenga é
comparar se a prevaléncia da doenca nos parentes de um probando
afetado é maior do que a sua prevaléncia na populacao em geral.
Isso é representado pelo risco relativo Ar (em que o subscrito "r" se
refere a parentes), que ¢ definido como: Ar = Prevaléncia da doenga
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nos parentes do afetado / Prevaléncia da doenga na populagao em
geral. Quanto maior o valor de Ar, maior € a agregacao familiar. A
prevaléncia na populacdo deve ser considerada como uma
variavel, pois quanto mais frequente for a doenga, maior sera a
probabilidade de que a ocorréncia familiar seja devida ao acaso, em
vez de resultar do compartilhamento dos alelos que predispéem a
doenca devido a heranga genética familiar.*

Um valor da razao do risco relativo de 1 indica que a
probabilidade de um individuo familiar desenvolver a doenga nao é
maior do que a de qualquer outro individuo da populagao; enquanto
valores maiores que 1 podem indicar que o parentesco € um fator de
risco. Na pratica, mede-se A para uma classe particular de parentes
(por exemplo, r = s para irmaos ou r = p para os pais). O autismo
apresentou uma razao de risco para irmaos maior (150) em
comparagao a outras doengas, como a esquizofrenia (12), doenca
maniaco-depressiva (7), diabetes melito tipo I (35), entre outras.*

PESQUISAS ATUAIS COM GENES AINDA SEM BASES
POPULACIONAIS

Os tragos autistas quantitativos sdao comuns, hereditarios e
continuamente distribuidos pela populagao humana em geral.
Padroes de tragos autistas dentro das familias sugerem a existéncia
de mecanismos mais complexos do que a simples heranca
mendeliana. Existia a desconfianga de que a maior parte dos efeitos
de origem do autismo estariam relacionados aos pais. Entao, em
um estudo adotou-se a estratégia de analisar meio-irmdos, onde
eles partilham um, mas ndo ambos os pais, e cada individuo
pertence a uma combinagdo Unica de meio-irmaos paternos e
maternos. Porém, tal estrutura familiar nao é muito comum entre
0s humanos, sendo encontrada facilmente nos macacos Rhesus.®
Observou-se que as contribuigdes genéticas e as estimativas de
herdabilidade foram fortes e altamente significativas para os filhos
que partilhavam um pai, mas fracas e nao significativas para os
filhos que partilhavam uma mae. Com a investigacao continua, esta
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abordagem pode produzir insights importantes sobre as diferencas
sexuais na responsabilidade genética do autismo.*

Alguns aspectos do TEA podem ser analisados em
experimentos que utilizem camundongos ou mosca-da-fruta. No
entanto, esses organismos nao sao complexos o suficiente para
replicar o comportamento humano, exigindo assim novos métodos
para elucidar os mecanismos bioldgicos que levam ao autismo.*
Um método inovador foi a geracdo de estruturas denominadas
organoides cerebrais, ou minicérebros. Esses organoides consistem
em um conjunto de células provenientes de um individuo,
cultivadas de forma especial em laboratério para gerar células
nervosas com as mesmas caracteristicas.* Quando os organoides
sao derivados de pessoal com autismo, permitem o estudo das
alteracdes bioldgicas que ocorrem no cérebro dessas pessoas.
Funcionando como uma miniatura do cérebro humano, esses
organoides abrem novas perspectivas para estudar os mecanismos
que levam ao autismo.

Os organoides podem ser utilizados de diversas maneiras,
como demonstrado em um estudo onde pesquisadores testaram os
efeitos de mutagdes em genes associados ao autismo. Os autores
analisaram os impactos dessas mutagdes nos organoides e
descobriram que, embora mutagdes em diferentes genes de fung¢oes
pouco claras apresentem efeitos semelhantes, elas atuam de
maneira distinta. O estudo revelou que essas mutagdes podem
acelerar ou desacelerar o desenvolvimento de neurdnios
envolvidos na neurotransmissao por GABA.%

Em outra pesquisa, foram comparados os efeitos da exposi¢ao
a toxinas e o aparecimento do TEA, demonstrando que a exposigao
pré-natal ao acido valproico aumenta o risco de TEA. No entanto,
tais mecanismos bioldgicos continuam desconhecidos. No estudo,
notou-se que os organoides expostos ao acido valprodico tinham
alteracbes em genes importantes para o neurodesenvolvimento
saudavel, incluindo a transmissao sindptica e vias de sinalizagao do
calcio e potdssio.® Ja em outra pesquisa, mostrou-se que a
exposigao dos organoides cerebrais a clorpirifds (pesticida) altera a
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funcado do gene CHDS8, um importante regulador do
desenvolvimento cerebral.#

TESTES LABORATORIAIS GENETICOS DISPONIVEIS NO
MUNDO E NO BRASIL

O aconselhamento genético para o TEA envolve os seguintes
aspectos: explicar aos pais sobre os aspectos genéticos do autismo,
realizar uma avaliagao clinica do paciente juntamente com um
estudo da histéria familiar, discutir as opgdes de testes genéticos
disponiveis, interpretar os resultados obtidos, fornecer explicacoes
sobre possiveis tratamentos e prognosticos, e comunicar o risco de
recorréncia aos envolvidos.?

E importante esclarecer para os familiares que o TEA é um
transtorno genético heterogéneo e complexo, o que torna o
aconselhamento genético desafiador. No entanto, existem muitos
beneficios associados aos testes para os pacientes e suas familias.
Estes testes podem promover o diagndstico precoce, a intervencao
inicial, a redugdo do uso de medicamentos, planejamento da
fertilidade e, principalmente, a diminuigao do sentimento de culpa
dos pais.*® Os testes genéticos ajudam a identificar a etiologia do
TEA, proporcionando uma melhor compreensdao da condigao e
orientando interven¢des mais eficazes, além de aliviar a ansiedade
dos pais ao fornecer informagdes concretas sobre o risco de
recorréncia e as possiveis causas genéticas do transtorno.

Contudo, é necessario que os pais entendam que os testes
moleculares fornecem um diagnéstico molecular concreto apenas
em uma minoria dos casos. Na maioria das vezes, ndao ha sinais
clinicos especificos (dismorfismos) que indiquem uma alteragdo
genética ou sindrome. Quando hd suspeita, uma avaliagao
cuidadosa do paciente e um estudo da historia familiar sao
essenciais para obter informagdes sobre os provaveis padroes de
heranga. Isso ¢ importante para determinar o teste
genético/molecular mais adequado a ser realizado.*
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Apesar de os testes genéticos serem aprovados e os pregos
estarem diminuindo, a taxa de utilizacgdo ndo aumentou
recentemente. Uma das preocupagdes mais frequentes foi a de que
os familiares pensavam que os testes genéticos nao lhes
forneceriam qualquer informagao util e nao poderiam ajudar no
tratamento adicional.* Contudo, os resultados podem informar o
risco de recorréncia e fornecer as familias acesso a informacoes
sobre sintomas e progndstico. No futuro, a terapia genética, o
CRISPR/Cas9 e as tecnologias de edi¢ao do genoma poderao levar
ao design especifico do gene utilizando técnicas precisas para
diagnosticar as formas sindromicas raras de autismo. Os testes
genéticos tém o potencial de serem tuteis ao informar o rastreio ou
triagem em avaliagdes diagnosticas, assim como para identificar
quem pode ter maior probabilidade de responder a distintos tipos
de intervengao.?®

Adicionalmente, a genética pode contribuir para a identificagao
de individuos com autismo que apresentam elevado risco de
desenvolver condi¢oes de saude fisica e mental concomitantes, ou
que, possivelmente, se beneficiardo de tratamentos para essas
condi¢gdes. Uma prioridade essencial na pesquisa para pessoas
autistas e suas familias é abordar questdes de satide mental em
conjunto com os testes, visto que quanto mais condi¢des associadas
a essas criangas, maior o sofrimento parental.’® Em alguns casos,
essas questoes podem representar a principal necessidade de
tratamento, em contraste com o autismo em si.

O diagndstico do TEA ¢ tipicamente baseado em observagoes
clinicas e avaliagdes comportamentais. No entanto, em alguns
casos, os testes genéticos podem ser utilizados para investigar
possiveis causas genéticas subjacentes ao autismo e até auxiliar na
terapéutica. Segundo Braz e Ambrosio-Albuquerque® os principais
testes utilizados sao:

A. Hibridizacdo genomica comparativa (CGH-arrays): Tal teste
permite investigar simultaneamente milhares de sequéncias génicas,
podendo detectar variagdes no numero de copias, ganhos e perdas
genéticas. O CGH-arrays é recomendado mundialmente como um
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exame de diagnostico de primeira linha para pacientes com suspeita
de TEA ou algum tipo de transtorno do neurodesenvolvimento.
Com uma alta sensibilidade, pode detectar alteragdes pequenas em
um grande nimero de sequéncias genéticas, identificando rearranjos
submicroscopicos, microdele¢des, microduplicacdes de DNA e
perdas de heterozigose.

B. Sequenciamento do exoma: O exoma € a parte do genoma que
codifica proteinas. O sequenciamento do exoma analisa as regides
codificadoras de proteinas para identificar muta¢des pontuais,
como substitui¢des de nucleotideos. Essas mutagdes podem afetar
a fungao das proteinas e contribuir para condi¢des genéticas,
incluindo o autismo.

C. Sequenciamento do genoma completo: Analisa o conjunto
completo do DNA, incluindo regides nao codificadoras. Esse teste
pode identificar mutagdes em genes nao codificadores associados
ao autismo.

D. Teste de sindrome do X frdgil: Esse teste é usualmente
utilizado para menino que apresenta caracteristicas de TEA com o
propdsito de investigar a sindrome do X-fragil, que pode ocorrer
isolada ou como comorbidade. A sindrome ¢ causada por uma
mutacao no gene FRM1 (Fragile X Mental Retardation 1), localizada
na extremidade do braco longo do cromossomo X, que impede a
expressao em niveis adequados da proteina FMRP (Fragile X mental
Retardation Protein), essencial para o desenvolvimento das conexdes
entre neurdnios e suas sinapses.

No Brasil vamos observar uma disponibilidade dos testes
genéticos com variagao a depender da regido e entre os diferentes
prestadores de servicos. Entre os principais testes disponiveis no
Brasil estao:

A. Microarray Genomic: De acordo com a Agéncia Nacional de
Satde Suplementar, esse teste deve ser realizado apds um
resultado normal de cariétipo e no teste para sindrome do X-fragil.
No Sistema Unico de Satide (SUS), a Politica Nacional de Atencio
Integral as Pessoas com Doengas Raras prevé a realizacdo do teste
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para evitar a mortalidade e o adoecimento, visando assim melhorar
a qualidade de vida do individuo e diminuir as comorbidades.?

B. Sequenciamento do Exoma para investigagio Etioldgica de
Deficiéncia Intelectual: Exame que realiza de modo completo o
sequenciamento completo do exoma visando identificar a etiologia
da deficiéncia intelectual de causa indeterminada.>

C. Sequenciamento de Genomas Completo: teste disponibilizado
pelo programa de 2020, Genomas Brasil, sendo que ele sequencia
genes de portadores de doengas raras, cardiacas, cancer e
infectocontagiosas para auxiliar na prevengdo, tratamento e
diagnostico. Com esse programa, o Governo conseguira
informagoes que ajudardo a nortear o investimento em pesquisas e
tecnologias de tratamento.>

Em 2023, o governo brasileiro decidiu investir 540 milhdes de
reais na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, destinando
20% desse valor as pessoas autistas.* Através do SUS, a populacao
afetada pelo TEA pode ter acesso a avaliacdes clinicas e anamnese
com neurologistas™ e, possivelmente no futuro, com geneticistas
que poderdo identificar caracteristicas clinicas e orientar o
tratamento adequado para as comorbidades. Também esta
disponivel o Sequenciamento do Exoma para investigacdao
etioldgica de deficiéncia intelectual.

Além disso, o SUS pode oferecer servigos de aconselhamento
genético para familias com casos suspeitos ou confirmados de
autismo. Esse servigo inclui orientagao sobre aspectos genéticos,
riscos e implicagdes familiares. Nos locais especializados, o
paciente passara por uma avaliagdo biopsicossocial realizada por
uma equipe multiprofissional, com o objetivo de estabelecer um
diagnostico funcional, além de identificar as potencialidades e
necessidades do paciente, de sua familia e do seu contexto de vida.
Todos esses fatores sao a base para a elaboragao do Projeto
Terapéutico Singular (PTS). O PTS é desenvolvido por meio de um
trabalho multiprofissional e interdisciplinar, focando no
planejamento da reabilitagio, na definicdo de objetivos
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terapéuticos e na indicacdo dos recursos e metodologias
terapéuticas a serem adotados.”

CONSIDERACOES FINAIS

De modo geral, entende-se a importancia da genética no TEA e
percebe-se a dificuldade de identificar os diversos e distintos
mecanismos genéticos que convergem para o autismo. Ainda é
essencial a unido de pesquisas com dados de medigdes
multidimensionais e longitudinais dos tragos centrais que
caracterizam o TEA e de suas caracteristicas associadas, como
linguagem, funcionamento intelectual, emocional e
comportamental. Pesquisas em larga escala, com diversas variaveis,
estdo se tornando vidveis no contexto de coortes familiares baseadas
na populagao, fornecendo informagdes ricas, prospectivas e
longitudinais sobre exposi¢des ambientais e trajetérias de
desenvolvimento relacionadas as varias caracteristicas do
neurodesenvolvimento. Por fim, novos métodos podem ser
empregados para explorar os caminhos moleculares causais entre
variantes genéticas e o autismo, bem como os tragos autistas.
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TRATAMENTO FARMACOLOGICO NO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA: DESAFIOS DO MANEJO

Leandro Ricardo de Arruda
Marcos Augusto Moraes Arcoverde

INTRODUCAO

As evidéncias dos ensaios clinicos até o momento nao
demonstraram eficacia clara para o uso rotineiro de qualquer
agente no tratamento dos sintomas principais do Transtorno do
Espectro Autista (TEA), mas podem melhorar o funcionamento do
sistema neurologico da crianca e a capacidade de participar em
intervengoes comportamentais e interagoes sociais.

Cabe destacar que as terapias psicofarmacoldgicas sempre
deverao ser associadas as intervengbes comportamentais e
ambientais apropriadas, para assim, obter melhores resultados.

Os psicofarmacos sao frequentemente usados em criancas com
TEA para tratar sintomas especificos e tem como alvo sua remissao
ou atenuagao. Dentre as principais manifestagdes e sintomas alvos
podemos incluir:

- Hiperatividade, desatencao e impulsividade;

- Agressao, explosoes e automutilagao;

- Ansiedade, comportamentos obsessivo-compulsivo, rigidez
e comportamentos repetitivos;

- Labilidade do humor;

- Pensamentos desorganizados, delirios e alucinagoes;

- Sintomas depressivos;

- Disfuncao do sono.
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Portanto, o objetivo principal do tratamento das criancas com
TEA ¢é maximizar seu funcionamento, levar a crianca a
independéncia, melhorar a qualidade de vida, funcionamento
social, melhorar as habilidades adaptativas e de comunicagao,
diminuir comportamentos desadaptativo e promover o
funcionamento cognitivo.! Nesse sentido, o tratamento com
farmacos deve corroborar com este objetivo, portanto, sendo
fundamental uma andlise critica da indicagdo medicamentosa, que
consiga avaliar beneficios e os efeitos colaterais. Para além dessa
peculiaridade, deve ser levado em consideragao a singularidade de
cada crianca autista.

Programas de tratamento especificos devem  ser
individualizados de acordo com o funcionamento e as
necessidades da crianga e devem ser monitorados para garantir
uma resposta adequada a terapia, devendo ser revisto e modificado
a medida que as necessidades da crianca mudam ao longo do
tempo, tendo sua dose, na maioria das vezes, aumentada e
diminuida gradualmente, para assim, melhorar a aceitabilidade e
diminuir o perfil de intolerancias aos medicamentos.?

E fato que a medicalizacdo nem sempre é necesséria, porém
quando bem indicada tem seu valor inestimado. Antigamente,
existiam, no mercado, poucas classes de drogas e com piores perfis
de efeitos colaterais, gerando assim, ao longo do tempo,
resisténcias e preconceitos ao uso de psicofarmacos. Com a
evolucdao de diversas areas como medicina, neurociéncias e a
farmacologia, foram surgindo novos medicamentos com melhor
perfil de tolerabilidade e menor potencial de dependéncia. Dentre
as classes de medicamentos mais utilizadas atualmente, podemos
citar os Antipsicoticos Tipicos e Atipicos, Estimulantes,
Antidepressivos, Ansioliticos, Anticonvulsivantes, Estabilizadores
de Humor e Indutores de Sono.

Na sequéncia, o texto abordara a utilizagdo de farmacos a
partir dos sintomas ou manifestagdes concomitantes que a crianga
autista pode apresentar.
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TRATAMENTO FARMACOLOGICO DAS MANIFESTACOES
CONCOMITANTES

Desatencao, Hiperatividade e Impulsividade

As terapias potenciais para sintomas de desatencao e
hiperatividade em criangas com TEA incluem uma gama de
medicamentos que vao desde estimulantes como a lisdexanfetamina
e o metilfenidade, os agonistas alfa-2 adrenérgicos como guanfacina e
clonidina, a atomoxetina um inibidor seletivo de recaptacdao de
noradrenalina, antipsicdticos como a risperidona e estabilizadores de
humor como o acido valproico.?

Em criancas com TEA o metilfenidato pode melhorar os
sintomas de hiperatividade e desatencao, mas a resposta ao
metilfenidato é menor em criangas com TEA do que em criangas
com Transtorno do Déficit de Atencao com Hiperatividade
(TDAH) isolado. Em um estudo de metandlise, o metilfenidato
mostrou-se superior ao placebo para o tratamento de sintomas de
TDAH em criangas com TEA (Z = 2,22; p < 0,05). Porém estas
criancas responderam de forma pior que aquelas sem TEA, além de
serem mais sensiveis a efeitos colaterais.?

Em relacago ao wuso de estimulantes anfetaminicos
(Lisdexanfetamina) ha poucos estudos que comprove seu beneficio
e sugerem pouca tolerabilidade, no entanto, na pratica clinica eles
sao frequentemente utilizados. Os principais efeitos adversos dos
medicamentos estimulantes incluem aumento da irritabilidade,
distirbio do sono, diminuicdo do apetite, tiques, tristeza,
embotamento afetivo, retraimento social, nervosismo e
comportamentos desorganizados.*

Os agonistas alfa-2-adrenérgicos como a guanfacina e a
clonidina também sao usados.> Os estudos sao limitados, em um
ensaio multicéntrico randomizado comparando a guanfacina de
liberagao prolongada com placebo em 62 criancas com TEA e
TDAH, ela foi eficaz na reducao dos sintomas comportamentais. Os
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efeitos adversos da guanfacina incluem sedagao, prisao de ventre,
irritabilidade e agressao.®

Dois pequenos ensaios cruzados usando clonidina sugerem
diminui¢ao dos sintomas irritabilidade, estereotipia, hiperativi-
dade, fala inadequada e comportamento de oposi¢dao. No entanto,
os efeitos colaterais incluiram hipotensdao e sedagao, e até o
momento € incerto se parte da reducao dos sintomas pode ser
atribuida ao seu efeito sedativo.”

No geral as criangas tratadas com agonistas alfa-2-
adrenérgicos devem ter a pressao arterial e a frequéncia cardiaca
monitoradas em cada consulta. E importante aconselhar os pais
sobre a estreita janela de seguranca terapéutica com estes
medicamentos e manter todos os medicamentos protegidos, longe
do alcance das criangas em casa.

Os estudos com atomoxetina, um moderno bloqueador seletivo
da recaptagao neuronal de noradrenalina, em criangas com TEA
ainda sao limitados. Em um ensaio randomizado em 97 criancas (6 a
17 anos) houve melhora moderada nos sintomas de TDAH. Outro
pequeno ensaio cruzado randomizado sugeriu alguma melhora nos
sintomas de hiperatividade em comparacao com o placebo, porém
em criangas com TDAH sem TEA os efeitos foram melhores,® como
acontece com o metilfenidade. Os efeitos colaterais da atomoxetina
incluem, sintomas gastrointestinais, fadiga, problemas de sono,
alteragdes de humor, tonturas e alteragdes no apetite. Os efeitos
adversos raros, mas potencialmente graves, incluem ideagao suicida
e hepatotoxicidade.?

O uso de risperidona para sintomas de hiperatividade em
criangas com TEA é apoiado por ensaios abertos e randomizados
controlados. Em um estudo multicéntrico, controlado por placebo,
com 101 criangas, avaliando o tratamento com risperidona (1,8
mg/dia) durante oito semanas foi associado a diminuicao dos
escores médios na subescala de hiperatividade.’

As evidéncias atuais para o uso de agentes anticonvulsivantes
como o acido valpréico no TEA € limitada a estudos pequenos,
abertos ou observacionais e, portanto, com baixa evidéncia de uso.!?
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Em resumo, ha boas evidéncias de que o metilfenidato pode
ser tratamento eficaz para TDAH concomitante em criangas com
TEA e a atomoxetina deve ser considerada como uma boa
alternativa ao metilfenidato. Demais medica¢des como os alfa-2
agonistas e risperidona devem ser consideradas como alternativas
entre aqueles pacientes que nao respondem ou sao intolerantes as
primeiras escolhas.

Agressdo, explosdes, automutilacio e comportamentos
desadaptativos

Os comportamentos desadaptativos em criangas com TEA
podem incluir irritabilidade, estereotipia, agressdao, acessos de
raiva graves ou comportamentos autolesivos. E importante
observar que a irritabilidade é mais comum em individuos com
TEA e transtorno de humor ou ansiedade concomitante. Portanto,
¢ importante considerar e tratar, qualquer transtorno de humor ou
ansiedade concomitante. Os agentes antipsicoticos atipicos,
risperidona e aripiprazol, sao os tinicos medicamentos aprovados
pela agéncia reguladora dos Estados Unidos - Food and Drug
Administration (FDA) - para tratamento de irritabilidade e
comportamentos autolesivos e agressivos em criangas com TEA.!

Outros agentes utilizados incluem antipsicoticos (olanzapina,
clozapina, quetiapina, ziprasidona), um antipsicotico tipico
(haloperidol), agonistas alfa-2 e N-acetilcisteina.

A risperidona foi o primeiro antipsicdtico a receber aprovacao
pelo FDA para irritabilidade no TEA. Um grande estudo com
risperidona, realizado em varios locais, relatou uma reducao de
57% na irritabilidade no TEA.! Ela é um antipsicotico atipico em
doses mais baixas e com um comportamento “convencional” em
doses mais elevadas com agao no antagonismo dos receptores de
dopamina (D2), especificadamente na via dopaminérgica
mesolimbica responsavel pela acao antipsicotica, mas também por
muitos dos efeitos colaterais. O bloqueio na via dopaminérgica
nigroestriatal pode provocar varios distirbios do movimento se

79



assemelhando a doenca de Parkinsson sendo também chamada de
sintomas extrapiramidais, que € mais comum nos antipsicéticos
tipicos/convencionais como: clorpromazina, haloperidol, sulpirida,
levomepromazina. Suas propriedades antagonistas de receptores
alfa-2 podem contribuir para sua eficcia na depressao, porém estes
efeitos sdo reduzidos simultaneamente pela agdo nos receptores
alfa 1 que sao responsaveis pela sedacao e hipotensao ortostatica.
Destacam-se, como efeitos colaterais mais comuns da risperidona,
ganho de peso, aumento do apetite, fadiga, sonoléncia e salivagao
excessiva. Ela parece ser bem tolerada, mas o uso a longo prazo
(seis meses) foi associado com maior ganho de peso e
hiperprolactinemia.'’> Em estudos para controle de autoagres-
sividade, o medicamento demonstrou significativa redugdes em
comportamentos repetitivos, melhora do retraimento social e da
hiperatividade.”

O aripiprazol é um antagonista do subtipo do receptor de
dopamina (D2) com algumas propriedades agonistas parciais.’® E
indicado principalmente para tratar irritabilidade, problemas
comportamentais, esteriotipias, movimentos repetitivos de mao,
corpo e cabeca. Uma recente revisao Cochrane para tratamento do
TEA com aripiprazol sugeri que ele é eficaz como medicamento de
curto prazo para alguns problemas comportamentais. Os efeitos
colaterais mais comuns relatados foram sedagao (20%) e sonoléncia
(10%), sendo que esta medicacdo inclui outros os efeitos menos
frequentes em criangas (sedagao, fadiga e aumento do apetite,
vomitos). E também digno de nota que nao foi observado aumento
da prolactina sérica nos estudos com aripiprazol e foram
observadas redug¢des em algumas criangas, portanto o aripiprazol
¢ preferivel a risperidona nos casos com preocupagdes em relagao
a hiperprolactinemia.!

Olanzapina € outro antipsicotico que tem demonstrado
melhora clinica em comportamentos perturbadores em criangas
com TEA. No entanto, o ganho de peso e outros efeitos colaterais,
como a sedagao, muitas vezes limitam o seu uso continuado.
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Os demais antipsicoticos atipicos como clozapina, quetiapina,
ziprasidona também sdo usados na pratica clinica para tratar
comportamentos perturbadores em criangas com TEA, porém
pesquisas adicionais sdao necessarias para apoiar o uso destes
antipsicoticos como terapia médica inicial.’?

Ja o haloperidol, um antipsicético tipico, é eficaz no tratamento
de sintomas comportamentais como acessos de raiva, agresséo,
hiperatividade, retraimento social e estereotipias em criangas com
TEA. No entanto, seu efeito ¢ menor em comparacao a risperidona.
Além disso, seu uso estd mais associado ao risco de discinesia e
outros sintomas extrapiramidais, o que limita o seu uso."

Efeitos colaterais menos comuns dos antipsicoticos, porém
graves, incluem reagOes distonicas, discinesia tardia, acatisia
(sensagao subjetiva de inquietagao, muitas vezes acompanhada por
movimentos involuntarios dos membros ou tronco), sindrome
neuroléptica maligna e agranulocitose (clozapina).’®

Dado os efeitos colaterais cardiometabdlicos dos
antipsicoticos, é importante obter um histérico completo do
paciente e da familia, rastreando especificamente sobre obesidade,
diabetes, dislipidemia, hipertensao e doencas cardiovasculares.
Outra recomendacao e o acompanhamento laboratorial trés meses
apos o inicio da medicagao e a cada intervalo de seis meses. Os
hormoénios prolactina e TSH (hormonio tireoestimulante) podem
ser monitorados com menos frequéncia, a menos que surjam
sintomas de anormalidades.’

Cabe destacar que todos os riscos e os beneficios devem ser
cuidadosamente reavaliados em intervalos regulares para garantir
que o equilibrio continue a favorecer o tratamento. Portanto,
mudanga para outro agente antipsicotico deve ser realizado,
principalmente, se houver ganho excessivo de peso ou outros
efeitos adversos. Também deve ser considerado que,
frequentemente, a retirada dos antipsicoticos ¢ acompanhada por
um periodo de maior desregulacao comportamental.

Os agonistas alfa-2 (especificamente a clonidina) e a N-
acetilcisteina demonstraram alguma melhoria nos sintomas com
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menos efeitos secundarios do que os antipsicoticos atipicos em
pequenos estudos individuais, no entanto, pesquisas adicionais sao
necessdrias.’*  Qutras classes de medicamentos como
anticonvulsivantes, estabilizadores de humor, Inibidores Seletivos
da Recaptagdo de Serotonina (ISRS), estimulantes e
betabloqueadores tém sido usados para tratar comportamentos
perturbadores em criangas e adolescentes com TEA, todavia ha
menos evidéncias para apoiar o uso destes agentes farmacoldgicos.'

Como psicofarmaco de escolha no tratamento de
comportamentos repetitivos, perturbadores, agressividade ou
irritabilidade, as melhores evidéncias apontam para a risperidona
e o aripiprazol, embora considerados os riscos ja mencionados.

Ansiedade, comportamentos obsessivo-compulsivos, rigidez e
comportamentos repetitivos

A ansiedade ¢ comum em individuos com TEA e pode
contribuir para comportamentos agressivos, explosivos ou
autolesivos. De modo geral, a ansiedade é tratada com as mesmas
terapias usadas em criangas sem TEA. A classe de medicamentos
mais utilizados sao os ISRS como fluoxetina, paroxetina e
escitalopram. Em um grande estudo multicéntrico e randomizado
o citalopram, um ISRS, ndo melhorou os comportamentos
repetitivos e nem o Transtorno Obsessivo-Compulsivo (TOC) e em
comparacao ao placebo foi associado ao aumento do risco de
eventos adversos, incluindo aumento do nivel de energia,
impulsividade, diminuicdo da concentracao, hiperatividade,
estereotipia, diarreia, insonia, pele seca, e prurido.!

Um pequeno estudo que investigou a clomipramina em
criangas com TEA relatou uma melhora significativa no TOC. No
entanto, os efeitos colaterais cardiovasculares da clomipramina
podem ser significativos.!!

O valproato, um medicamento anticonvulsivante, também
pode ser usado para tratar comportamentos repetitivos em criangas
com TEA.Seu uso é apoiado por um pequeno ensaio clinico
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randomizado cego que demonstrou melhora nos comportamentos
repetitivos ~ medidos. Os  efeitos  colaterais  do acido
valprdico podem incluir, mas ndo estao limitados a, irritabilidade,
ganho de peso, ansiedade e agressividade.!?

A buspirona (um ansiolitico) é outro agente que pode ser
usado para tratar a ansiedade em criangas com TEA. Efeitos
colaterais como tontura, dor no estdmago, vomito, prisao de ventre,
diarreia, dor de cabeca, fadiga e fraqueza podem ser encontrados
com o uso desse medicamento.!®

Um ensaio de tamanho médio em participantes com TEA e o
uso de risperidona encontrou melhora nos sintomas do TOC. Além
de melhorar os sintomas do TOC, também ha evidéncias de que a
risperidona pode ser eficaz no tratamento dos sintomas gerais de
ansiedade no TEA.!

Quando a medicagao é necessaria para criangas com TEA que
apresentam comportamentos repetitivos e rigidez associadas a
sintomas de ansiedade, a pratica clinica sugere o uso
de fluoxetina, sertralinaou outro ISRS como medicacao
inicial. Apesar da falta de evidéncias de alta qualidade de que os
ISRS sejam diretamente benéficos, eles podem ser indiretamente
uteis, reduzindo a ansiedade. Além disso, os ISRS tém menos
efeitos adversos graves do que outros tratamentos potenciais. As
criangas que utilizam ISRS devem ser monitoradas quanto aos
efeitos adversos incluindo excitagdo psicomotora, sedagao,
anorexia, agitacdo, dores de cabeca, agressividade, piora da
ansiedade, insonia, disturbios gastrointestinais e sonoléncia. A
pressao arterial e a frequéncia cardiaca devem ser monitoradas nas
consultas de acompanhamento.!!

Labilidade do humor

Varios agentes farmacologicos tém sido usados para tratar o
humor desregulado e sintomas relacionados ao humor
desregulado em criancas e adolescentes com TEA. Estes incluem
antipsicoticos atipicos, ISRS e agentes estabilizadores do humor
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(por exemplo, litio ). Porém, nenhum desses agentes foi estudado
especificamente para a regulacdo do humor em criangas com TEA."

Pensamentos desorganizados, delirios e alucinacoes

O tratamento de pensamentos desorganizados, delirios e
alucinacdes em criangcas com TEA é semelhante em criangas sem
TEA e as drogas de escolha sao os antipsicoticos.!!

Sintomas depressivos

A eficicia dos ISRS e dos inibidores da recaptagao da
serotonina e norepinefrina (SNRI) no tratamento de criangas com
TEA e depressao nao foi documentada através de um numero
suficiente de ensaios clinicos randomizados para apoiar
firmemente sua indicacdo. Dada a falta de evidéncia direta de
antidepressivos no TEA seu uso para tratar depressdo em pacientes
com TEA é baseado na extrapolacdo de ensaios realizados em
pacientes sem TEA. Ao usar antidepressivos em criangas e
adolescentes com TEA, o médico deve estar atento, pois hd
evidéncias de aumento da sensibilidade aos efeitos adversos como
aumento da incidéncia de ativacdo = comportamental
(impulsividade, agitacao e desinibi¢ao) e outros efeitos colaterais,
incluindo um risco potencialmente aumentado de ideagao suicida.
Portanto, recomenda-se que os ISRS sejam usados em doses baixas,
titulado gradualmente e monitorado cuidadosamente quanto a
efeitos colaterais."

Disfuncao do sono

Quando uma crianga tem dificuldade para dormir seu
cotidiano estard permanentemente comprometido e assim, tera
maior  dificuldade para o tratamento e para o
neurodesenvolvimento acontecer adequadamente. Nesse aspecto,
pode ser prescrita medicagdes com perfil sedativo e/ou indutores
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do sono. E comum que criangas com TEA apresentem problemas
ou disturbios do sono, incluindo resisténcia a hora de dormir,
ansiedade do sono, distarbios do inicio do sono, despertar
frequente, inquietagio ou arquitetura anormal do sono.Os
distarbios do sono podem estar relacionados a anormalidades na
melatonina, serotonina ou ao acido gama-aminobutirico.'®

A avaliac¢ao dos distarbios do sono em criangas com TEA deve
incluir um histérico completo do sono e uma triagem para apneia
obstrutiva e outros distarbios do sono.

Os beneficios da melatonina para o inicio e manutengao do
sono foi avaliado em uma meta-andlise de 19 estudos, ela
demonstrou uma eficacia significativa na redugao da laténcia de
sono e aumento da duracgao. Os efeitos colaterais foram minimos,
podendo ocorrer sonoléncia matinal.'”

Outros agentes farmacoldgicos que foram estudados no
tratamento dos disturbios do sono em criangas com TEA incluiram
clonidina e risperidona. Existem poucos dados que apoiam o uso
desses medicamentos para dormir em criancas com TEA. Quando
utilizados, devem ser iniciados com a dose mais baixa disponivel e
titulados conforme necessario. A clonidina tem efeitos sedativos e
foi eficaz na redugao da laténcia do sono e do despertar noturno em
criancas com TEA.1218

Para tratar distarbios de excitagado NREM (fase do sono como
movimentos nao rapido do olhos) em criangas com TEA, como o
sonambulismo, terrores noturnos e despertares confusos, o
benzodiazepinico Clonazepam e os antidepressivos triciclicos tém
sido usados, no entanto, faltam evidéncias de alta qualidade para
apoiar seu uso rotineiro.?

A melatonina é o medicamento de escolha para pacientes com
TEA que tém dificuldade em adormecer e permanecer dormindo,
apesar da higiene do sono adequada e de intervengdes
comportamentais ou ambientais. Os efeitos colaterais da
melatonina podem incluir dificuldade para acordar, sonoléncia
diurna e enurese. O uso de melatonina combinado com terapia
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cognitiva/comportamental é ainda melhor para reduzirem os
sintomas de insonia.!

No Quadro 1 encontra-se um resumo das recomendagoes de
algumas condic¢des encontradas em criangas com TEA.

Quadro 1 - Recomendacgdes de consenso: tratamento farmacolédgico de
condig¢des e sintomas concomitantes em criangas com TEA

Sintomas Consideragdes para o tratamento farmacologico
Perturbag¢des do humor A decisdo sobre o tratamento deve ser tomada
caso a caso.

Transtornos de ansiedade | Considere um teste cauteloso com um ISRS,
seguido de risperidona se a resposta for
insatisfatoria. Monitore o agravamento da
ansiedade em algumas criangas.

Disttirbios do sono Melatonina, se possivel, em combinacdo com
mudangas comportamentais.

Irritabilidade Risperidona ou aripiprazol, mas apenas quando as
abordagens comportamentais/educacionais
falharam.

Déficit de atencdo e Primeira linha: metilfenidato.

hiperatividade Segunda linha: atomoxetina ou agonista do

receptor a2A. Criangas com TEA podem
apresentar mais efeitos colaterais e mostram
menos resposta do que pacientes sem TEA com
TDAH.

Transtornos de tiques e | A decisdo sobre o tratamento deve ser tomada caso
Sindrome de Tourette a caso.

Fonte: os autores
CONSIDERACC)ES FINAIS

O tratamento farmacoldgico do TEA baseia-se principalmente
em controle de sintomas que sdo associados aos prejuizos
funcionais, ou que geram algum sofrimento. Até o momento, nao
ha abordagens farmacoldgicas especificas para os sintomas
nucleares do autismo e a resposta ao tratamento em individuos
com este transtorno podem ser diferentes daqueles com
desenvolvimento considerado neurotipicos. Assim, é fundamental
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o acompanhamento rigoroso dos individuos em tratamento, bem
como o desenvolvimento de mais pesquisas nesta area.
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5

ACOLHIMENTO DA PESSOA COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA E SUA FAMILIA

Caroline Rippel Ribeiro
Geisyelli Alderete
Maria Fernanda Sgorlon

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um distarbio do
neurodesenvolvimento que aparece geralmente até os trés anos de
idade.! O diagnostico precoce em criangas € importante para o
sucesso do tratamento, especialmente antes dos cinco anos de
idade, quando o cérebro esta em processo de desenvolvimento. O
rapido encaminhamento para tratamentos especificos poderia
garantir o desenvolvimento da criancga.?

Devido a sua complexidade, o TEA manifesta-se de maneiras
e intensidades diferentes, o que pode dificultar o diagnostico
precoce. A habilidade do examinador para identificar sintomas
atipicos esta diretamente associada a precisdao diagnostica, sendo
que sua impericia pode levar a diagnosticos equivocados ou
tardios. O diagndstico inadequado e a falta de intervencao precisa,
e em tempo oportuno, podem resultar em problemas de saude
mental na vida adulta, como transtornos de humor e ansiedade.?

Algumas pessoas com o diagndstico conseguem viver de
forma independente, enquanto outras apresentam deficiéncias
mais graves, exigindo apoio ao longo da vida. O TEA,
frequentemente, impacta a educagdo e as oportunidades de
emprego, além de impor demandas significativas sobre as familias
que oferecem cuidados. As atitudes da sociedade e o nivel de apoio
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das autoridades locais e nacionais sao cruciais para determinar a
qualidade de vida das pessoas com TEA..*

Atualmente, o TEA é uma condi¢do que envolve um ntimero
cada vez maior de pais, familiares, profissionais de satde e
educacao. No entanto, a falta de informacgdo sobre as diferentes
possibilidades de intervencdo dificulta o conhecimento mais
abrangente e compreensivo sobre como agir frente ao diagnostico.’

Por esse motivo, criancas com TEA necessitam de ajuda
especial e tratamento de estimula¢ao precoce. Do mesmo modo, as
familias também precisam de suporte para aprenderem a lidar com
esta nova realidade e se reorganizarem diante dos novos desafios,
uma vez que nao ha cura para o TEA. Quando a familia recebe
apoio de servigos especializados, ha uma melhora significativa no
seu bem-estar e o estresse pode ser amenizado.®”

O objetivo deste capitulo é explorar a importancia de acolher
as pessoas com TEA e suas familias, discutindo como diferentes
iniciativas e abordagens estdo comprometidas em criar espagos
seguros, inclusivos e enriquecedores. Dessa forma, convidamos o
leitor a refletir sobre a importancia de a sociedade aceitar e
compreender as nuances do TEA. Por meio da educagao, da
empatia e da criagdo de ambientes inclusivos, podemos criar uma
realidade onde todos tenham a oportunidade de prosperar e ser
plenamente respeitados nas redes sociais que constituem a
humanidade.

REFLEXOES SOBRE O CONCEITO DE ACOLHIMENTO

O acolhimento é uma diretriz da Politica Nacional de
Humanizagao (PNH), desde 2003, para efetivar os principios do
Sistema Unico de Saude (SUS), como a universalidade,
integralidade, equidade, entre outros. Faz parte de todos os
encontros cotidianos do servigo de satide uma postura ética, que
implica na escuta do usuario em suas queixas, no reconhecimento
do seu protagonismo, no processo de saude e adoecimento, e na
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responsabilizagao pela resolucdao, com ativacdo de redes de
compartilhamento de saberes.?

Para sua efetividade, é importante que os profissionais tenham
uma “escuta ativa”, capaz de reconhecer as necessidades,
potencialidades e angustias, tanto da pessoa com TEA, quanto de
sua familia. Desse modo, adota-se uma postura acolhedora que
favoreca a construgao do vinculo terapéutico, fundamentado na
identificacao entre o sujeito e os profissionais que com ele atuam.”1

Na atengdo primadria, os enfermeiros tém a responsabilidade
de acompanhar e monitorar as agdes em sua area de atuagao, o que
inclui a identificacdo precoce dos primeiros sinais do TEA durante
a primeira infancia, na ocasido das puericulturas (consultas de
seguimento do crescimento e desenvolvimento infantil).
Reconhecer esses sinais precocemente é fundamental, pois permite
um acompanhamento adequado e pode prevenir o
desenvolvimento de quadros mais severos.®

Aceitar o diagnostico de TEA nao é facil para as familias, pois
muitas desconhecem as consequéncias do transtorno e os caminhos
que deverdo seguir para cuidar do filho. Por isso € necessario que
os profissionais de saude contribuam por meio do acolhimento,
com escuta ativa, informagdes e esclarecimentos oportunos, para
que a dor, a angustia e as incertezas sejam reduzidas, e a aceitacao
aconteca com mais facilidade.!

Machado?? enfatiza que a negacao do diagnostico por parte de
algumas familias pode impedir o progresso da crianga com TEA. O
processo de aceitagdo é desafiador e, muitas vezes, leva as familias
a enfrentarem momentos de desespero, angustia e isolamento
social. A vida da familia é impactada, tornando-se necessario
realizar diversos ajustes na rotina didria, buscando apoio de uma
variedade de profissionais para enfrentar os desafios impostos pelo
TEA. O diagnostico nao apenas coloca luz sobre as caracteristicas
singulares de um ente querido, mas também desencadeia uma série
de desafios e adaptagdes emocionais.

Para além da area da satude, acolher significa uma construgao
do comum, concretizada nos encontros cotidianos. Romanini e
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colaboradores®® concluiram que no decorrer desses encontros,
quanto mais afeto positivo forem sentidos, maior sera a poténcia de
agir, de melhorar a relagdo terapéutica, de se motivar e de
promover saude.

ABORDAGENS ESTRATEGICAS A CRIANCA COM TEA

Dada a complexidade e variedade de determinantes que
influenciam o desenvolvimento dos pacientes com TEA e que
atendem as necessidades encontradas nos diferentes casos, planos
de intervengdo com as mesmas metas e objetivos devem ser
integrados entre os profissionais de saude e da educacao, na
perspectiva de alcancar melhores resultados. Nesse contexto, as
familias tornam-se um importante elemento de formacao de
equipes que podem fornecer informagoes e priorizar o atendimento
das pessoas com TEA.™

Atualmente, nao ha um tratamento padronizado e eficaz para
lidar com o TEA, uma vez que cada caso demanda uma abordagem
personalizada, tendo em vista as diversas realidades e niveis de
funcionamento. Para cuidar de individuos com TEA, é essencial
que os profissionais estejam familiarizados com as caracteristicas
especificas de cada pessoa e oferecam assisténcia de acordo com
suas necessidades individuais.'

Em andlise a este cendrio, diversas abordagens tém sido
desenvolvidas para apoiar as necessidades especificas de criangas
com autismo. Cada uma dessas abordagens ¢ uma estratégia tinica
e abrangente, voltada para uma drea especifica de
desenvolvimento. Dentre essas abordagens, destacam-se o DIR-
Floortime, TEACCH, Son-Rise e Applied Behavior Analysis (ABA -
Andlise do Comportamento Aplicada em portugues). A
compreensao destas abordagens contribui para o acolhimento e
para as estratégias de tratamento disponiveis para criancas com
TEA, destacando a diversidade de métodos e a importancia de
adaptar abordagens para satisfazer as necessidades individuais.
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No contexto do TEA, a intervencdo precoce e adequada
desempenha um papel relevante para o desenvolvimento e para a
qualidade de vida das criangas afetadas. Diversos métodos de
intervencdo tém sido desenvolvidos ao longo dos anos, cada um
com abordagens tunicas e focos especificos. Neste capitulo,
exploraremos quatro métodos amplamente reconhecidos: DIR-
Floortime, TEACCH, Son-Rise e Método ABA.

Portanto, discutiremos como esses métodos podem ser
implementados por profissionais e adaptados em diferentes
ambientes para melhor acolher e apoiar criangas com TEA.

Método DIR-FLOORTIME

O modelo DIR-floortime (Developmental, Individual and
Relationship-Based), criado por Stanley Greenspan, utiliza uma
abordagem de desenvolvimento baseada em relacionamentos e
diferencas individuais.'®

Floortime se concentra no desenvolvimento por meio da
interacdo espontanea e centrada na crianca. Ele ¢ uma estratégia
central do modelo DIR que desempenha um papel essencial na
estruturacdo de  atividades ludicas para garantir o
desenvolvimento das criangas. Esta abordagem consiste em
fornecer jogos interativos baseados no pressuposto de que os
sentimentos e as emogoes desempenham um papel importante no
desenvolvimento do cérebro e da mente. O objetivo € melhorar a
socializacao, promover o desenvolvimento da linguagem, reduzir
comportamentos atipicos e integrar adequadamente as criancas
com autismo e suas familias, organizando importantes fungdes de
desenvolvimento.!”

Os recursos utilizados durante as sessdes de Floortime vém de
terapeutas e familias com foco especifico nas emogOes e na
expressao emocional. Isto é conseguido através do tom de voz,
mudancas na expressao facial e contato visual. Para atingir
objetivos bem-sucedidos, os autores do modelo’® enfatizam a
importancia de terapeutas e pais prestarem atencdo a fatores
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simples, mas influentes. Isso inclui consideragdes como tempo e
ambiente de tratamento apropriados para garantir que a crianga
tenha uma experiéncia agradavel durante a sessao.

O método DIR-Floortime enfatiza a importancia de seguir o
interesse da crianga e promover o engajamento emocional para
desenvolver habilidades sociais e de comunicacao. Profissionais
que utilizam este método podem adaptar os ambientes terapéuticos
para incluir materiais e atividades que sao significativas para a
crianca, incentivando intera¢des naturais e estimulando seu
desenvolvimento. Por exemplo, criar espagos com brinquedos
sensoriais preferidos da crianga ou dreas tranquilas para momentos
de relaxamento pode ajudar a reduzir ansiedades e facilitar o
engajamento.’

Método TEACCH

O Método TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children) é uma abordagem
terapéutica que se concentra na definicao de metas especificas e
direcionadas a comportamentos a serem modificados. Seu objetivo
¢ eliminar ou reduzir comportamentos indesejaveis por meio de
refor¢co positivo. O refor¢o positivo dos estimulos aumenta a
probabilidade de comportamentos considerados apropriados e
socialmente aceitaveis ocorrerem na interagao social.?’

A abordagem TEACCH utiliza suportes visuais como base
para reconhecer as dificuldades de comunicagao, atencdo e
simbolismo encontradas em muitas pessoas com TEA. Usar
instrugdes estruturadas com uma agenda que descreva
visualmente as rotinas didrias pode ajudar a manter a rotina e
evitar situacOes estressantes.?!

O método TEACCH enfoca a organizagdo e estruturagao do
ambiente fisico e das atividades para promover a independéncia e
reduzir a ansiedade. Profissionais podem adaptar salas de aula ou
ambientes terapéuticos utilizando sistemas visuais claros, como
calendarios, agendas visuais e areas de trabalho organizadas. Essas
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adaptagbes proporcionam previsibilidade e facilitam a
compreensdo das rotinas didrias pelas criancas com TEA,
promovendo uma maior autonomia e reduzindo comportamentos
desafiadores.202!

Método SON-RISE

O Programa Son-Rise (SRP), desenvolvido nos Estados Unidos
na década de 1970 por Barry e Samahria Kaufman, em resposta ao
diagnodstico de autismo grave de seu filho, foi conduzido pelos pais
com o auxilio de um facilitador treinado pelo Autism Treatment
Centers of America (ATCA).' O objetivo do SRP ¢é criar formas de
comunicagao e intera¢do, que em outras palavras, é como entrar no
mundo da crianga. Trata-se de movimentos suaves, repetindo os
gestos, movimentos e jogos da crianga, sendo baseada em
“conexdes”. Nesse contexto, a participacdo das criangas em
movimentos de esteredtipos € o primeiro comportamento que se
desenvolve de forma a abrir portas para conexdes e usar os
esteredtipos como caminho.?

Em termos de intensidade e frequéncia de intervencao, a
ATCA recomenda mais de 20 horas de intervencao por semana,
enquanto workshops realizados no Brasil recomendam comegar
com 30 minutos didrios de SRP e aumenta-lo gradativamente.??*
No entanto, um estudo? identificou que a maioria dos pais que
planejam executar um programa Son-Rise com os seus filhos
planejam passar mais tempo na intervencao do que inicialmente.

O método Son-Rise baseia-se na conexdao emocional e no
engajamento direto dos pais e cuidadores na intervencdao da
crianga. Profissionais e pais aprendem a entrar no mundo da
crianga, respeitando seus interesses e padrdes comportamentais
unicos. Adaptar o ambiente significa criar espagos onde a crianga
se sinta segura para explorar e interagir, usando materiais e
estruturas que incentivem a comunicacao e o aprendizado social.
Isso pode incluir dreas de jogo estruturadas e flexiveis, adaptadas
as preferéncias individuais da crianga.?
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Método ABA

O método ABA, também conhecido como Anadlise
Comportamental Aplicada, é usado para tratar criangas com TEA e
¢ frequentemente definido como “aprendizagem sem erros”.
Quando aplicado de forma eficaz, o ABA envolve o trabalho
colaborativo entre professores ou terapeutas para facilitar a
generalizacao dessas habilidades em diferentes dreas da vida do
individuo, desde autocuidado até desafios académicos. No
ambiente escolar, a aplicagdo consistente do ABA tem mostrado a
melhora no desenvolvimento das criangas, tanto para aquelas que
passaram, quanto para as que estdo passando por este método. ¥

Portanto, o método ABA é uma abordagem complexa
projetada para auxiliar na adaptagao mais eficaz de criangas com
TEA aos ambientes familiar, escolar e social. Sua eficacia deve ser
continuamente avaliada, considerando as experiéncias dos
individuos envolvidos, para entender de que maneira contribui
para o desenvolvimento das criangas com TEA. Essa necessidade
surge devido ao aumento no numero de diagnosticos de TEA e a
demanda por tratamentos cientificamente comprovados que
oferecam solugdes praticas para o desenvolvimento, socializagao e
adaptacdo dessas criangas.?”

Um estudo® demonstrou a eficacia de intervencgoes
comportamentais intensivas no tratamento do TEA e enfatizou a
importancia da intervengao precoce. As criangas que receberam
esta intervencao experimentaram redugOes significativas nos
sintomas do autismo, demonstrando a eficacia da ABA como
abordagem. Os dados gerais mostraram que 50% das criangas no
estudo tiveram um desenvolvimento quase normal e cerca de 90%
delas apresentaram um desenvolvimento melhorado.

O sucesso da intervencao depende de alguns pontos-chave,
como o inicio a partir dos dois anos de idade, dura¢ao de cerca de
dois anos, intensidade entre 25 e 40 horas por semana e abrangéncia
em multiplos ambientes e objetivos de ensino.?
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Esta metodologia envolve uma avaliagao minuciosa da crianga
para identificar habilidades e dificuldades especificas e estabelecer
metas mensuraveis. E amplamente reconhecida como uma
abordagem eficaz para modificacdo de comportamento e
particularmente muito utilizada no tratamento de TEA, além de
reduzir comportamentos inadequados.*

O ABA ¢ uma abordagem baseada em evidéncias que se
concentra na compreensdao e modificagio do comportamento
através da andlise sistematica. Profissionais que utilizam ABA
adaptam ambientes e desenvolvem programas individualizados
para ensinar habilidades essenciais, como linguagem, interagao
social e autonomia. Ao implementar estratégias claras de ensino e
refor¢o positivo, o método nao apenas facilita a aprendizagem da
crian¢ca com TEA, mas também promove uma transigao suave para
diferentes ambientes, incluindo a escola e outras atividades
comunitdrias.?!

Cada um dos métodos apresentados foca em uma area distinta
do comportamento da crianga, mas que juntos complementam um
ao outro. Buscam também gerar conexdes emocionais e sociais,
respeitando os interesses da crianga. Sa0 métodos que incentivam
a participagdo ativa dos pais no sentido de apoiar o
desenvolvimento continuo da crianca e fortalecendo os lagos
familiares. Trata-se de praticas que geram integracao entre ambitos
escolares e domiciliares, visto que devem ser realizadas em ambos.

Dito isso, acolher criangas com TEA de forma genuina e
inclusiva envolve criar ambientes e praticas de atendimento que
respeitem e valorizem suas caracteristicas unicas. Profissionais e
cuidadores podem adaptar os ambientes fisicos, escolares e
terapéuticos considerando as necessidades especificas das criangas
com TEA, como a sensibilidade sensorial e a preferéncia por rotinas
estruturadas. Isso pode incluir a criacao de espagos tranquilos para
momentos de regulagao sensorial, o uso de sistemas visuais claros
para comunicagao e organizacao de atividades, e a implementacao
de estratégias que promovam a previsibilidade e a seguranga
emocional.??
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Ademais, é fundamental que os profissionais recebam
capacitacdo sobre os métodos de intervencdao, como o DIR-
Floortime, TEACCH, Son-Rise e ABA, entendendo como cada
abordagem pode ser aplicada de maneira personalizada para
maximizar o desenvolvimento e o bem-estar das criancas com TEA.
Ao adotar uma abordagem centrada na aceitagao das diferencas e
na adaptacdo dos ambientes e praticas, estamos ndo apenas
acolhendo, mas verdadeiramente integrando as criangas com TEA
em todos os aspectos, promovendo uma sociedade mais inclusiva
e empatica para todos, como também uma cultura de inclusao que
valoriza a diversidade.

ATENCAO PRIMARIA A SAUDE E TEA

A Atengao Primadria a Saude (APS) € o primeiro componente
da Rede de Atengao Psicossocial (RAPS), a qual abrange: Unidade
Bésica de Saude (UBS), Nucleo de Apoio a Satde da Familia
(NASF), consultorio na rua e centros de convivéncia e cultura.?

A APS é considerada porta de entrada do SUS, onde sao
realizados o acompanhamento pré-natal, acompanhamento ao
crescimento e desenvolvimento infantil, cuidados basicos de satide,
diagnosticos, prevengao, tratamento de agravos, encaminhamentos
para reabilita¢do, entre outros.*

Dentro dessa rede, as Equipes de Satide da Familia (ESF)
acompanham o crescimento e desenvolvimento infantil, por meio
de consultas de puericultura alternadas entre médicos e
enfermeiros, visita domiciliar e pelo processo de comunicagao
integrada entre saude e educagao, envolvendo a troca de
informagdes entre pais, profissionais e professores.’> Toda unidade
de APS tem por fungoes: acolhimento, apoio matricial, processo
diagnostico e cuidado continuado. Para tanto, é indispensavel a
interagao dos profissionais e familiares/cuidadores para promover
positivamente e garantir o desenvolvimento pleno da crianga.3¢%

Os membros da familia sao mais propensos a perceberem
precocemente as primeiras altera¢des ou manifestagdes do TEA em
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seu filho. Essas possibilidades concretizadas e a participagao nas
intervengOes terapéuticas colocam as criangas em situagao
favoravel para vivenciar uma vida mais proxima da autonomia, a
partir do reconhecimento e estimulagao precoce.®

Para auxiliar familiares e equipes multidisciplinares no
manejo da satide de criangas com TEA no SUS, o Ministério da
Saude publicou em 2014 algumas diretrizes sobre diagndstico e
tratamento que fornecem a abordagem em termos de capacitacao e
reabilitacdo, apoio e acomodagao as familias, fluxograma de
monitoramento e gestdao da rede SUS.>

Além disso, a pessoa com TEA pode contar com os seguintes
pontos de acolhimento e atencado especializada da rede de cuidados
a pessoa com deficiéncia no SUS:¥

- Centros Especializados em Reabilitacao (CER): atencao
ambulatorial que realiza diagndstico, tratamento, concessao,
adaptacdo e manutengao de tecnologia assistida;

- Centros de Atengao Psicossocial (CAPS): para cuidado de
criangas e adolescentes com sintomas graves de TEA e
comorbidade psiquidtricas, seguimento e tratamento em regime
intensivo;

- Equipe Multiprofissional de Atengao Especializada em
Saude Mental;

- Leitos de satide mental em hospital geral cadastrados.

O tratamento na rede publica é determinado com base no nivel
de intensidade do transtorno. Individuos com menor
comprometimento sao assistidos nos CER, enquanto aqueles com
maior intensidade sdo direcionados aos CAPS, onde recebem
acompanhamento personalizado das equipes multidisciplinares,
de acordo com suas necessidades.”

As equipes da APS possuem um importante papel no
acolhimento da pessoa com TEA e sua familia, visto que sdo os
profissionais que se encontram mais proximos das familias e de seu
ambiente domiciliar. Portanto, cabem aos profissionais da APS
fornecer as orientagdes e informagdes adequadas as familias sobre
0 espectro autista, em relagdo aos seus sintomas, diagndstico,
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tratamentos e evolugdo. Sabe-se que a orientagdo adequada é
fundamental para conhecer a condi¢do e suas formas de
intervencado, contribuindo para que as familias sejam capacitadas
para o manejo didrio e para a tomada de decisdes. Além disso, o
conhecimento possibilita o acesso aos servigos e direitos das
pessoas com TEA, bem como contribui para a diminui¢ao do
estigma relacionado ao autismo.*

E essencial treinar e capacitar cuidadores principais a respeito
de caracterizagao do TEA, condi¢Ges de ensino pelos pais, tipos de
intervencdo, andlise do comportamento, manejo de
comportamentos inadequados, atividades didrias, os prdprios
métodos de abordagens e outros, para que os mesmos tenham
habilidades praticas em lidar com o TEA.®

Para isso, as familias precisam ser acolhidas e receber apoio, e
a APS deve ser capaz de fornecer suporte emocional, uma vez que
elas ndo estao preparadas emocionalmente para receber e lidar com
um diagndstico desafiador. Os profissionais, no momento do
acolhimento, devem dispor de escuta qualificada e oferecer
ambiente seguro frente a sobrecarga emocional, que inclui a perda
do filho idealizado, confusao de sentimentos, medo, estresse e
preconceitos.®4! Importante destacar que os servicos de APS
precisam receber o suporte das equipes multiprofissionais,
alocadas no NASF, no CAPS e no CER.%

O papel essencial das equipes multidisciplinares no
acompanhamento de pacientes com TEA reside na colaboragao
conjunta para alcangar o objetivo de promover um
desenvolvimento cognitivo e social mais eficaz nos individuos
afetados por esta condigao. A supervisdo da equipe é adaptada
conforme as necessidades especificas de cada paciente e de cada
familia, demandando uma abordagem integral desde o0 momento
inicial do contato com o individuo.*

102



DESAFIOS, EMPATIA E CONSTRUCAO DO
CONHECIMENTO: UM OLHAR ACOLHEDOR

A vida das pessoas com TEA e seus familiares muda
significativamente apds receber o diagnostico, pois envolve o
enfrentamento de novos desafios diarios. Esses desafios podem
gerar sentimentos de isolamento, frustragao e esgotamento devido
a constante luta por seus direitos, busca por profissionais
capacitados, obstaculos burocraticos, barreiras no acesso e servigos
adequados e outros. Por esta razdo, é necessario criar uma rede de
atengao e de construgao do conhecimento que seja capaz de acolhé-
los em todo esse processo, de forma humanizada.*

Primeiramente, é importante reconhecer que o autismo é uma
condicao vitalicia e que cada pessoa com TEA ¢ tinica e apresenta
diferentes desafios, habilidades e comportamentos. Observa-se que
ainda ndo h4d uma quantidade suficiente de profissionais
qualificados e preparados para lidar com a vida e desenvolvimento
desses individuos e de seus cuidadores, devido a complexidade,
falta de conhecimento e treinamento, recursos limitados,
necessidade de coordenacao de cuidados, entre outros.*4

E necessario compreender que cada abordagem de
acolhimento deve ser individualizada, respeitando as
particularidades de cada familia, de forma compreensiva e
empatica. Cada profissional deve buscar suprir as lacunas no seu
cotidiano de atendimento, para desenvolver conhecimentos,
habilidades, atitudes profissionais e uma pratica qualificada,
focada nas necessidades especificas dessa populagao.*

As familias estdo sujeitas a constantes situagdes de estresse em
seu dia a dia, devido a problemas financeiros, a ansiedade
relacionada ao futuro da crianga, a auséncia de suporte social, as
diferentes implicagdes que a condi¢io de satde impde e ao
aumento da sobrecarga de cuidado, especialmente das maes.4
Com frequéncia, os cuidadores nao se sentem ouvidos pelos
profissionais, tendo suas preocupagdes ignoradas, o que gera um
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atraso no diagndstico, prejudica o itinerdrio terapéutico e resulta
em mais frustragoes.*

E importante que o profissional se inteire do contexto familiar,
reconheca as preocupagdes dos cuidadores e as criticas que os
cercam que, muitas vezes, parte da sua propria rede de amigos e
familiares, e trabalhe em uma comunicagao de via dupla,
compreendendo as experiéncias e sentimentos durante esse
processo, para apoiar as familias de maneira adequada e valorizar
as contribui¢cdes dos pais, tornando o processo mais eficiente e
acolhedor.*

Cada diagnodstico carrega em si uma rede de significados
socialmente definidos, que podem aprisiona-lo em determinados
esteredtipos e representagdes.” Portanto, ¢é fundamental
desmistificar essas compreensdes erroneas, por meio de um
processo continuo que envolve educagdo, conscientizagao e
capacitacdo, as quais geram maior compreensao acerca do TEA e,
acima de tudo, podem despertar a sensibilidade de cada um para
atender esses individuos e sua familia de maneira integrada.

Sendo assim, destaca-se a necessidade de atengao para a
organizacao e funcionamento da rede de satde, para garantir o
cuidado interdisciplinar a crianca e a sua familia. Recomenda-se a
constante oferta de a¢cdes de educagao permanente, tendo em vista
a relevancia da qualificagao das equipes multiprofissionais para o
cuidado singular.55!

A autora Emily Perl Kingsley em “Viagem para Holanda"*?nos
lembra que, mesmo com as diferengas existentes, todos podem ter
experiéncias maravilhosas, a partir do momento que as aceitam e
respeitam. Dentro desse contexto, todos devem partir do
pressuposto de que sao responsaveis em criar uma sociedade mais
inclusiva, desenvolvendo um olhar mais atencioso e menos
preconceituoso, onde cada individuo pode florescer e contribuir
para um mundo melhor, mesmo com suas particularidades. Isso é
possivel por meio da empatia, do respeito, da paciéncia e da
flexibilidade, ndo para encaixar a crianga na sociedade, mas para
que a sociedade esteja preparada para recebé-la.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este capitulo buscou destacar a importancia do acolhimento as
criancas com TEA e seus cuidadores principais, como fator
potencializador da assisténcia e essencial para o cuidado em satde,
do diagndstico até o atendimento no servigo especializado. Além
disso, descreveu as diversas abordagens e as formas singulares e
estratégicas que podem apoiar os profissionais para o acolhimento
e atendimento as diferentes necessidades da crianca com TEA.

O acolhimento, como preconizado na PNH, estabelece uma
relagdo ética e sensivel, onde a escuta ativa e a construcao de
vinculos terapéuticos sao essenciais. A importancia do acolhimento
se revela no enfrentamento dos desafios emocionais enfrentados
pelas familias, na compreensao do diagnostico e na busca por
estratégias de intervencao e apoio, para ampliar as possibilidades
dos usudrios e obter um sucesso na assisténcia prestada, levando
em consideracdo toda a readequagao emocional e cotidiana que
serdao necessarias para as familias.

Para tanto, refletir sobre os métodos de abordagens
estratégicas a crianca com TEA revela a complexidade e
diversidade de necessidades que cada individuo apresenta. A
integracdo entre profissionais de saude e educagdo, aliada a
participagao ativa das familias, ¢ fundamental para o melhor
desenvolvimento da crianga. As abordagens como DIR-Floortime,
TEACCH, Son-Rise e ABA oferecem diferentes perspectivas e
ferramentas para promover o progresso cognitivo, social e
emocional dessas criangas, destacando a importancia da escolha ou
combinacao de estratégias, conforme as necessidades individuais.

Portanto, resgata-se a APS como porta de entrada e cenario de
um ambiente que deve ser acolhedor, oferecendo um suporte
emocional, fluxos de referéncia e contrarreferéncia que funcionem,
com orientagdes claras e a inclusdao das familias no processo de
cuidado. Tais quais, sao fatores fundamentais para garantir uma
abordagem holistica, reconhecendo que o cuidado ndo se limita ao
ambiente clinico, mas se estende ao contexto familiar e social. A
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interacao entre profissionais de satde, servicos especializados e a
comunidade € essencial para fornecer o suporte necessario as
familias e promover o desenvolvimento saudavel e inclusivo das
criancas com TEA.
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CUIDADO DA SAUDE DA CRIANCA COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA NA ATENCAO PRIMARIA

Rosangela Agripino da Silva Martins
Sandra Palmeira Melo Gomes
Rosane Meire Munhak da Silva

INTRODUCAO

A Atencao Primaria a Saude (APS) é considerada o ponto de
partida para os demais servicos do Sistema Unico de Satide (SUS),
ou seja, os ambulatdrios, as Unidades Basicas de Saude (UBS) ou
Unidades de Saude da Familia (USF) devem receber, atender,
fornecer medicamentos e materiais basicos, acompanhar a
evolugao de casos, independentemente de sua complexidade, e
encaminhar para servigos especializados diante das demandas
apresentadas, mas sem se desvincular do usuario.'?

Nessa proposta de atencao a saude, torna-se relevante que os
profissionais atuantes na APS tenham conhecimento sobre os sinais
caracteristicos do Transtorno do Espectro Autista (TEA) e de seu
manejo, visto que, embora necessitem de cuidados especializados
para estimular o seu desenvolvimento, a crianca com TEA
precisara de cuidados basicos de saude, por exemplo, consultas de
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento, imunizagao
e cuidados odontoldgicos. Portanto, os cuidados a essas criangas
deverao estar inseridos nas agendas dos profissionais da APS.

Segundo a literatura cientifica, existem desafios reportados
pelos profissionais para inserir essas criangas nas agoes da APS, a
saber: dificuldade no diagnodstico precoce para ofertar intervengoes
de qualidade; espaco adequado as pessoas com TEA; falta de
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profissionais capacitados; poucas tecnologias para facilitar a
comunicacdo; e auséncia de estrutura fisica?. Logo, torna-se
relevante a conscientizagdo sobre a inclusao e o respeito as pessoas
com TEA, a fim de promover mudangas e atitudes individuais e
coletivas na pratica profissional na APS.

Por considerar a importancia de superar tais desafios, este
capitulo buscara abordar aspectos para otimizar os cuidados
profissionais na APS, incluindo a recepgao da crianca com TEA na
unidade de saude, as consultas de puericultura, a imunizagao
basica, o atendimento odontoldgico e ferramentas para fortalecer
os cuidados na APS.

RECEPCIONANDO A CRIANCA COM TEA E SUA FAMILIA
NOS SERVICOS DE APS

No Brasil, as a¢des governamentais voltadas ao suporte e
cuidado de pessoas com TEA comegaram a se desenvolver de
maneira mais efetiva apenas recentemente. Antes da consolidagao
das politicas publicas de saide mental no século XXI, o atendimento
a essa populacdo era majoritariamente realizado por institui¢oes
filantropicas, como a Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), ou por entidades ndo governamentais fundadas por pais e
familiares. Devido a esse inicio tardio, muitos municipios brasileiros
ainda carecem de estrutura e apoio para atender adequadamente as
necessidades das pessoas com TEA, mantendo-se uma certa
invisibilidade em relacao a essas demandas.?

A Politica Nacional de Protecao aos Direitos da Pessoa com
TEA assegura o diagndstico precoce, atendimento multipro-
tissional e tratamento adequado em sistemas de satide, publicos ou
privados. Nesse sentido, as Redes de Atengao a Saude (RAS),
particularmente a Rede de Atencdo Psicossocial, se tornam
relevantes para integrar servigos e profissionais, em diferentes
niveis de cuidado, incluindo atendimentos ambulatoriais,
hospitalares, reabilitagdes e desenvolvimento neuropsicomotor. A
APS é o ponto inicial da rede para a maioria das familias de criangas
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com TEA, sendo esse o servi¢o mais préximo da comunidade,
oferecendo servigos vitais como imunizac¢ao, consultas médicas e
de enfermagem, puericultura e atendimento de saude bucal.**

Para uma assisténcia eficaz é necessario que todos os servigos
funcionem de forma articulada e continua, conforme as diretrizes do
SUS, visando um atendimento integral aos usudrios.> No entanto, os
profissionais, pouco preparados para o atendimento do TEA,
encaram desafios devido aos transtornos comportamentais, falhas
na interagdo com o meio social, dificuldade em expressar emogdes,
tendéncia a se envolver em atividades limitadas e repetitivas e as
dificuldades de comunicagao dos pacientes autistas.*

Estabelecer uma conexao com os profissionais, os primeiros
encontros com a familia e a crianga, entender e acolher as
preocupacdes dos pais em relagdo as mudancgas observadas na
crianga, oferecer orienta¢des que respeitem e considerem a cultura
e organizacao familiar sdo aspectos cruciais. A APS deve ser o
principal ponto de apoio, abrangendo cuidados basicos de saude,
diagndstico, prevengao de complicagdes e servigos de reabilitagao.

O acolhimento e atendimento da crianca autista deve considerar
suas vulnerabilidades e particularidades como: complexidade na
interagao social e na comunicagao, comportamentos e atividades com
padrdes ndo convencionais, incluindo desafios na mudanga de uma
atividade para outra, atencdo a detalhes especificos, respostas
incomuns a estimulos sensoriais, ansiedade, depressao,
hiperatividade, auto e heteroagressao.”

Além disso, é essencial contar com uma equipe de APS
capacitada e coordenada para lidar com as caracteristicas clinicas e
comportamentais dos pacientes com TEA e com o apoio de familias
engajadas para promover uma evolugao positiva. Isso inclui
médicos, equipe de enfermagem, agentes comunitarios de sadde,
equipe de satide bucal, recepgao, profissionais da limpeza e demais
profissionais que possam integrar a equipe. E imprescindivel
reconhecer a importancia de desenvolver uma relacao de
cumplicidade com as familias, assegurando uma escuta atenta e
qualificada as variadas necessidades de satde e as distintas
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maneiras de manifestacao do transtorno. Portanto, ha necessidade
de capacitar profissionais, aprimorar a infraestrutura e os servigos
oferecidos a esse grupo, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e de suas familias.?

Para tanto, ndo sé os profissionais da APS devem estar
preparados, mas também deverd haver readequacao da estrutura
fisica da unidade e reorganizacdo do processo de trabalho,
propiciando a flexibiliza¢ao das agendas dos profissionais, a fim de
prestar um atendimento personalizado. Ambiente ludico e
agradavel com figuras e brinquedos, musica calma, minimo de
sons e ruidos, uniformes coloridos e diminui¢do do tempo de
espera para consultas e procedimentos sao exemplos de possiveis
planejamentos e adaptacdes nas atividades internas da unidade,
para assim, tornar o atendimento humanizado e menos estressante
a essas criancas e seus familiares.

Estratégias voltadas para o reconhecimento da familia como
unidade de cuidado também sao fundamentais, pois promovem o
seu empoderamento e os instrumentalizam para o enfrentamento
de desafios. Tais estratégias ajudam a reduzir estresse e sofrimento,
comum entre os familiares e criangas autistas. As intervencoes
direcionadas as familias sao importantes para oferecer a assisténcia
mais eficaz a diferentes ciclos de vida, melhorando o vinculo e a
confianca na equipe, além de proporcionar estrutura fisica e mental
para as situagdes vulnerdveis a serem enfrentadas e reduzir os
niveis de sofrimento de criancas e familias.’

Com base nessas consideragdes, compreende-se que o
conhecimento cientifico é fundamental para assegurar uma base
solida na tomada de decisdes, tanto no atendimento ao paciente
quanto nas intera¢des com a equipe de saude. Apesar do nimero
reduzido de estudos sobre o tema, é notavel o aumento de criangas
diagnosticadas com TEA no Brasil e no mundo.

Para melhorar a qualidade do atendimento prestado na APS,
todos que trabalham nesta esfera de atencao a satide devem estar
preparados, incluindo a recepgao, limpeza, agentes comunitdrios
de satide, enfermagem, médicos e outros. Neste espacgo, é preciso
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conhecimento sobre o tema, comunicacdo adaptada com as
particularidades de cada paciente, ambiente acolhedor, paciéncia e
empatia. Uma equipe organizada, treinada e com procedimentos
sistematizados, que se iniciam desde a recep¢ao na unidade de
saude, é considerado o ponto de partida para garantir o sucesso
pratico nas a¢des de satde para a crianca com TEA.

O ATENDIMENTO DA CRIANCA COM TEA NA
PUERICULTURA

A puericultura é um dos pilares fundamentais na assisténcia
de saude infantil, visto que consiste em um conjunto de agdes
continuas e abrangentes. Reconhecida como uma ferramenta
essencial para promover a integralidade do cuidado, a puericultura
engloba os aspectos familiares, comunitdrios e culturais, visa
promover o maximo desenvolvimento fisico, emocional,
intelectual, moral e social da crianga. Além disso, tem o potencial
de capacitar a familia em praticas que impactam a autonomia ao
longo de toda a vida, assim como influenciam positivamente o
potencial produtivo e a qualidade de vida do individuo."

No Brasil, para acompanhar o crescimento e desenvolvi-
mento infantil, a Caderneta de Saude da Crianca (CSC)
desempenha um papel fundamental como um instrumento que
facilita a oferta de cuidados completos. Em sua terceira edigao,
esta ferramenta incorporou o "Checklist Modificado para Autismo
em Criangas Pequenas: versao revisada e consulta de seguimento
(M-CHAT-R/F)". Esse recurso pode ser utilizado por profissionais
de satide da APS e deve ser respondido pelos pais ou cuidadores
durante a consulta. De acordo com a Lei n® 13.438, de 26 de abril
de 2017, a avaliagdao por meio da M-CHAT-R ¢ um procedimento
obrigatorio durante consultas pedidtricas de acompanhamento
oferecidas pelo SUS.10-12

Na APS, o processo de trabalho deve ser integral, envolvendo
profissionais de diversas formagdes que interagem de forma
colaborativa e interdisciplinar, centrada no usudrio. Isso inclui
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vigilancia, promogao, prevencao e assisténcia a satde. A equipe
deve identificar e lidar com os riscos, necessidades e demandas de
saude da populagao, resolvendo os problemas desde o primeiro
contato. E fundamental oferecer uma variedade de abordagens de
cuidado, otimizando recursos para encaminhar adequadamente os
usuarios que necessitam de atendimento especializado.!®

Os profissionais de satde na ocasidao da puericultura,
desempenham um papel importante desde a identificacdo dos
primeiros indicios do TEA até a manutengao do tratamento, sendo
essencial que estejam capacitados para oferecer apoio a familia,
fornecer informagdes especializadas e atender as necessidades
gerais dos pacientes. Para realizar o diagnostico, é preciso estar
familiarizado com os sintomas clinicos, avaliar as caracteristicas
especificas e ouvir atentamente os familiares. Geralmente, a familia
¢ a primeira a identificar certos sinais do TEA que podem surgir
nos primeiros trés anos de vida e se manifestar desde o
nascimento.!#15

O enfermeiro representa o elo inicial da equipe, passando mais
tempo com a crianga e seus familiares nas consultas de puericultura
e ac¢des de imunizagdo. Portanto, ¢ fundamental que esteja
capacitado para identificar os sinais e sintomas apresentados por
criangas que tém suspeita desse transtorno. Além da assisténcia, o
enfermeiro também desempenha o papel de mediador entre a
familia e outros profissionais necessarios para O processo
terapéutico.®1617

No momento da triagem na APS, é primordial conduzir
entrevistas detalhadas com os pais ou cuidadores, visando avaliar a
histéria familiar, social e clinica da crianca e da familia, a fim de
identificar possiveis condigdes de vulnerabilidades e fatores de risco.
Além disso, o exame fisico desempenha um papel importante na
detecgao de condigOes coexistentes e em provaveis variagdes no
desenvolvimento neuropsicomotor, assim como em altera¢oes
sensoriais e comportamentais, frequentes em criangas com TEA.
Destaca-se que essa avalia¢do faz parte das consultas de puericultura
realizadas por enfermeiros e médicos nos servigos de APS.101217
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E frequente que os profissionais confundam os sintomas com
outras condi¢des médicas, como problemas auditivos ou de
linguagem, muitas vezes, deixando de considerar o autismo. Isso
pode gerar estresse para as familias em busca de respostas,
levando-as a percorrer varias areas da satude e consultar diversas
especialidades profissionais na tentativa de resolver o seu
problema.!® Os pais necessitam de cuidados, apoio emocional e
acesso as informagOes técnicas confidveis para poderem oferecer
um cuidado completo e eficaz aos seus filhos.!®

No ambito da APS e do SUS, a identificacdo de criancas com
TEA é um processo ainda em estagio inicial na assisténcia. Em 2014,
o Ministério da Saude apresentou diretrizes para o diagnodstico
precoce e tratamento, visando facilitar a integragao, reabilitagao
psicossocial, estabelecendo um fluxo de acompanhamento e
integracdao nas RAS. Essas orienta¢des também incluiram suporte e
direcionamento para as familias, seguindo o principio da
integralidade, que considera as necessidades biopsicossociais do
individuo no contexto territorial.®

A implementacao de intervengdes terapéuticas antes da
evolucao do TEA e o reconhecimento dos primeiros sinais de alerta,
como a auséncia de gestos sociais aos 12 meses, a falta de uso de
palavras significativas aos 18 meses e a falta de interesse por outras
criangas ou a auséncia de frases espontaneas de duas palavras aos
24 meses, podem oferecer a crianga oportunidades para um
tratamento abrangente, visando promover a autonomia.!*

Pesquisas destacam a importancia de uma abordagem
multidisciplinar centrada na familia, capaz de oferecer tratamentos
personalizados, levando em conta as particularidades e ambientes
individuais de cada crianga. Estratégias que envolvem experiéncias
ludicas sdao utilizadas para promover cuidado integral e
atendimento  holistico, possibilitando a inclusao dessas
experiéncias no processo terapéutico.'>2

Considerando que a crianca com TEA apresenta sensibilidade
aumentada a contatos fisicos, barulhos intensos e ambientes com
muita luz, podendo resultar em ansiedade, hiperatividade e
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comportamentos de automutilagao, o exame fisico na puericultura
exigira flexibilidade e adaptacao de técnicas por parte do
profissional de saude. Nesse sentido, a literatura cita: uso de
objetos pessoais e presenga constante do principal cuidador
auxiliando na manipulagdo fisica da crianga durante o
procedimento; diminuir luzes e ruidos do ambiente; diminuir
tempo de espera e tempo da consulta; musica calma; voz, gestos e
toque suave; temperatura e odores amenos e agradaveis e figuras
coloridas visiveis a crianga.?22

Como orientador e mediador em satide, o profissional durante
a puericultura poderd impulsionar um progresso mais significativo
no tratamento e no vinculo entre mae e filho, bem como na
interacdo com os demais profissionais nos eximios pontos de
atencao, fornecendo um entendimento mais aprofundado sobre o
distrbio. Além disso, este momento podera se tornar uma
oportunidade para oferecer suporte e prote¢ao aos pais dentro do
contexto familiar, promovendo conforto e cuidado integral.171920

RECEBENDO A CRIANCA COM TEA PARA A IMUNIZACAO

A imunizagao é um dos métodos mais eficazes para proteger
a saude da comunidade e fortalecer uma sociedade saudavel e
resiliente. Além de prevenir doengas graves, a imunizagao ajuda a
diminuir a propagacao de agentes infecciosos na comunidade,
oferecendo protegao aos individuos que nao podem ser vacinados
por questdes de saude.?

O Programa Nacional de Imuniza¢des (PNI), sob a
responsabilidade do Ministério da Saude, desde 1973, desempenha
um papel crucial na promogao da satide no Brasil. Sao cerca de 38
mil salas de vacinagao espalhadas pelo pais, a maioria localizada
nas UBS ou USF, oferece 49 imunobioldgicos gratuitamente pelo
SUS e abrangendo tanto o Calendario Nacional de Vacinagao
(CNV), como doses recomendadas para grupos com condigdes
especificas.?
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A equipe de enfermagem, composta por enfermeiros, técnicos
e auxiliares de enfermagem, ¢ responsdvel por conduzir as
atividades nas salas de vacinas, sendo treinada para realizar desde
0 manuseio até o registro e descarte dos residuos dos imunizantes.
O enfermeiro supervisiona o trabalho, educa a equipe e planeja as
atividades, garantindo a manutencdo adequada dos
imunobiologicos, a documentacdo precisa das vacinagdes e o
atendimento e orientacdo responsavel aos usudrios.?

O calendério basico de vacinas preconizado é extenso e inicia-
se ja ao nascimento. As visitas da crianca a UBS tornam-se
frequentes até 4 anos de idade devido aos esquemas e reforgos de
algumas vacinas. Volta a ocorrer aos 9 anos com o inicio das vacinas
da puberdade e adolescéncia.?? Por conseguinte, a equipe de
enfermagem, responsavel por esses cuidados, acaba formando
vinculo com os pais, sendo esse, um momento oportuno e
fundamental para detectar precocemente alteragdes clinicas e
comportamentais na crianga em crescimento.

A assisténcia infantil em sala de vacinas pode gerar
desconforto, medo e ansiedade, tanto para as criangas quanto aos
pais, especialmente por se tratar de um procedimento que é
doloroso e invasivo. Particularmente, as criancas com TEA
enfrentam desafios em ambientes clinicos, onde a sensibilidade
sensorial, dificuldades na comunicagao e interagao social podem
impactar de forma negativa suas experiéncias de cuidados de
saude.”” A sala de vacinagao, por ser um ambiente potencialmente
estressante, requer estratégias especificas para atender as
necessidades dessas criangas, promovendo um atendimento mais
humanizado e eficaz.

A literatura destaca que ao cuidar de individuos com TEA, os
profissionais devem demonstrar empatia e empregar uma
variedade de estratégias de cuidado. Antes da abordagem, os
profissionais de satide devem inicialmente compreender esses
transtornos, a comunicagao, comportamentos, emocoes e a
percepcao do mundo pelas pessoas com TEA. Embora seja um
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direito garantido por politicas publicas, ainda existem falhas na
efetiva entrega desses cuidados.”14182%

A falta de entendimento e comportamentos inadequados por
parte dos profissionais da satide surgem como os principais desafios
que impedem o acesso aos servigos. Desde a formacgao profissional,
existem lacunas significativas, enfatizando a importancia da
educacao continuada para reduzir essas falhas.41518

Dentre as competéncias essenciais destaca-se o desenvolvimento
das habilidades humanas por parte dos profissionais envolvidos no
cuidado a crianga com TEA, proporcionando um atendimento mais
empatico, sensivel e respeitoso, com o objetivo de fortalecer a familia,
que representa o alicerce da crianga.'$*

O cuidado de enfermagem voltado para criancas autistas,
especialmente nas salas de vacinas, deve incorporar estratégias que
incluem experiéncias ladicas. Isso € feito com o intuito de
promover a assisténcia de forma mais eficaz e adaptada as
necessidades dessas criangas. Entre as opgOes terapéuticas em
destaque, a abordagem da musicalizagao e o brinquedo terapéutico
tém recebido atencado especial. Isso se deve ao fato de que oferecem
uma maneira de se comunicar com criangas com TEA, permitindo
uma melhor compreensao, facilitando o desenvolvimento da
linguagem, comportamentos inovadores e promovendo a interagao
e cooperagao com individuos ao seu redor.??

A produgao cientifica sobre o tema ainda € incipiente, contudo,
a pratica profissional permite refletir sobre a necessidade de um
atendimento com abordagens adaptadas as necessidades
especificas da crianca com TEA: ambiente adequado e recursos de
apoio sao fundamentais para proporcionar uma experiéncia mais
tranquila e positiva; comunicagao prévia com a crianga, utilizando
materiais visuais para explicar o procedimento e reduzir a
ansiedade; ajustes no ambiente, como iluminagdo suave, reducao
de estimulos sensoriais e permissao para objetos reconfortantes;
uso de linguagem simples e direta, adaptada ao nivel de
compreensao da crianga e oferta de tempo extra para familiarizagao
com o ambiente e o profissional de satide; uso de recursos ltdicos,
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como brinquedos terapéuticos e musica, para distracao durante o
procedimento; e inclusdao dos pais ou cuidadores para oferecer
suporte emocional a crianca e facilitar o ambiente seguro e
confortavel durante a imunizagao.

O enfrentamento do TEA e seu impacto na vida da crianga e
da familia exigem servicos estruturados para ajudar na aceitacao
do diagnostico e na adaptagao a nova rotina. O acompanhamento
especializado, incluindo da equipe de enfermagem é essencial para
antecipar necessidades e reduzir os efeitos dessa alteragao. Assim,
o enfermeiro e equipe, desempenham um papel importante ao
cuidar, implementando ag¢des abrangentes e personalizadas,
baseadas na compreensdao dos diagndsticos e intervencdes de
enfermagem, buscando garantir a qualidade, seguranca e eficacia
no cuidado oferecido.?¢-2%

ATENDIMENTO DA CRIANCA COM TEA NO
CONSULTORIO ODONTOLOGICO

Os cuidados em saude bucal constituem um importante
problema de satide publica e foram identificados como um dos
indicadores relevantes de satide, sendo consideradas areas tematicas
de elevada prioridade para acdo. Dada a alta prevaléncia do TEA,
seguramente um numero crescente de cirurgides dentistas (CD)
encontre criangas com este transtorno em sua pratica profissional, ou
sejam solicitados a trata-las. Contudo, é¢ importante considerar como
a sintomatologia e a gravidade de um diagndstico de TEA podem
impactar a satide e como abordagens multiprofissionais podem
melhorar o atendimento a essa populagao.?’

Pesquisas evidenciam vdarios fatores que contribuem para a
saude bucal precdria em criancas com TEA, pois vivenciam
desafios com cuidados bucais, tanto em casa quanto no consultorio
odontoldgico. Um estudo revelou que apenas 50% das criancas com
esse transtorno higienizavam os dentes duas vezes por dia, e cerca
de 60% dos pais com filhos com TEA relataram que a escovacao
dentdria era dificil. Isso pode ser atribuido, em parte, ao fato de que
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até 90% das criangas com TEA experimentam diferengas no
processamento sensorial.?’

Entretanto, a crianga em casa pode sentir dificuldade com o
sabor ou textura do creme dental ou a sensacao tatil das cerdas da
escova na boca. No consultério odontoldgico pode haver desafios
com o gosto ou cheiro da pasta profilatica ou do fluoreto de sodio,
o CD tocando seu rosto, luzes brilhantes nos olhos, o som agudo de
equipamentos odontoldgicos e cheiros incomuns. Esses tipos de
sensibilidades  sensoriais tém sido acrescentados aos
comportamentos nao cooperativos de criangas com TEA durante o
atendimento odontolégico.?

Atualmente a literatura descreve que criancas acometidas por
TEA, de um modo geral, experimentam caries incomuns e até
mesmo perda dentdria, quando comparadas a pares neurotipicos,
e sao mais constantemente propensas a desenvolver outros
problemas de saude bucal, incluindo traumas dentdrios e de
tecidos moles, além de bruxismo.303!

Até o presente momento, a literatura da area da odontologia
trata a higiene bucal no sujeito autista, enfocando principalmente a
carie e a doenca periodontal como relacionadas a falta de higiene,
entretanto, questdes relacionadas a prevencdo sao escassas ou
quase inexistentes. No entanto, para ser efetiva, qualquer medida
preventiva em odontologia deve ser realizada muito precocemente,
na fase neonatal ou mesmo antes, por meio de informagoes
completas e assisténcia educacional as gestantes.

De maneira geral, os CD apresentam extrema dificuldade no
manejo de criancas com TEA.3?> Nesse sentido, é essencial estar
totalmente atento e apropriadamente habilitado em reconhecer os
itens desencadeantes do comportamento paroxistico, nervoso ou
descontrolado da crianga, geralmente manejado por seus
cuidadores. Além disso, esses sinais de angustia normalmente
estao presentes antes do colapso da crianga, usualmente referido
como um "estagio de estrondo".®

Portanto, o objetivo primordial do CD, com o auxilio de outros
profissionais, € fazer com que as criangas com TEA se sintam
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confortaveis. Quando ela perceber que estd em um ambiente
acolhedor e divertido, é provavel que se sinta segura diante do
atendimento odontoldgico. Nessa perspectiva, o papel dos pais e
do CD deve estar entrelacado em uma conversa de forma continua
e incentivadora para auxiliar os sujeitos com TEA em sua correta
higiene bucal. Os pais devem ter plena conviccao de sua
responsabilidade na assisténcia odontoldgica aos seus filhos
autistas.34%

Ademais, é importante ressaltar que em comparagdo com
pares em desenvolvimento tipico, os individuos autistas tém
habitos alimentares atipicos, que sao capazes de afetar
drasticamente o estado de satde das estruturas orais, dentarias e
periodontais.* O excesso de agticares pode induzir hiperatividade
e promover lesdes dentdrias, portanto, uma dieta equilibrada e
adequada para esses individuos é crucial.?%

Importante destacar que, lidar com assuntos relacionados ao
TEA necessita de cuidadores especializados e profissionais de
saude dotados de metodologias solidas e pedagogia visual.* Uma
recente meta-analise de satide bucal revelou que criancas com TEA
apresentaram maiores indices de dentes cariados, perdidos e
obturados, indice de placa e gengival, e pH mais baixo do que os
pares neurotipicos, avaliando assim, os indicios de que criangas
autistas tém a satide bucal precdria e maior risco de desenvolver
carie e lesdes dentarias.*

Nesse contexto, destaca-se ainda que o uso de sedagao
consciente se mostra um suporte valido durante intervencoes
odontologicas em criangas com TEA e pouco cooperantes. Todavia,
quando a adesdao do paciente se torna um problema e a anestesia
geral é contraindicada, drogas sedativas podem consentir a
realizacdo de  procedimentos  odontologicos  invasivos.
Habitualmente, a anestesia geral ¢ administrada para tratamentos
odontoldgicos a esses pacientes, mesmo que os riscos de
morbimortalidade associados sejam consideravelmente maiores
em comparacao aqueles ligados a sedagao consciente.!

125



Um estudo de revisao evidenciou que na literatura nacional e
internacional existe associacdao entre a formacao profissional dos
CD e como eles se sentem ao atender pessoas com
deficiéncias.®? Neste mesmo estudo, foi destacado a pesquisa entre
CD da Alemanha a descoberta que a tensdo subjetiva era
significativamente maior, visto que, o conhecimento sobre o
tratamento de criangas com transtornos de saude mental era
insuficiente e incompleto, sobretudo ao se referir as condi¢des de
neurodesenvolvimento como TEA, todos quais compreendidos
como algo desafiador. Por esse angulo, outro estudo norte-
americano apontou como sugestao para aprimorar a experiéncia
pratica e o conhecimento na area de sauide bucal, a cooperagao
interdisciplinar do CD com outros profissionais como terapeuta
ocupacional e/ou psicdlogos.”

Por fim, diante deste cendrio, estratégias de sauide publica
devem ser promovidas para atender a essa populagdo, como
programas preventivos iniciando o mais precoce possivel. Assim
sendo, servigos odontoldgicos e dispositivos devem ser adaptados
para esse atendimento. E importante destacar que a crianga com
TEA ¢é fragil e necessita de atencao e cuidados especiais
relacionados aos servigos de satde, cuidadores e pais, além de
profissionais extremamente qualificados, que gerenciem a sua
saude bucal, evitando gastos desnecessarios e preocupagdes
sociais, minimizando sofrimentos e encaminhamentos para niveis
mais complexos que envolvem hospitalizagdo, como
lamentavelmente ainda acontece.?”

ESTRATEGIAS E FERRAMENTAS PARA O CUIDADO A
CRIANCA COM TEA NA APS

Na atencao a saude infantil na APS, a CSC considerada uma
tecnologia em satde, traz em sua nova versao um instrumento de
triagem para o TEA, denominado M-CHAT-R/F, um entre os
poucos traduzidos para a lingua portuguesa.®-!
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O M-CHAT-R/F é um questionario aplicado por profissionais
de saude direcionado aos pais e cuidadores, que aborda os
principais sinais de alerta no neurodesenvolvimento da crianca. E
composto por 23 questdes do tipo sim/ndo, devendo ser aplicado
por profissionais de satde, com o intuito de auxiliar no
reconhecimento de sinais atipicos do desenvolvimento em criangas
de 16 a 30 meses. O questiondrio estd organizado por itens
relacionados a interagdo social, interesses da crianga e
comportamentos, nos quais envolvem contato visual, imita¢ao e
comunicagdo.>*# Por compreender que a CSC se refere a uma
tecnologia em saude utilizada para acompanhar o
desenvolvimento, crescimento e a satide da crianga, logo, entende-
se que esta, com a inser¢ado do M-CHAT-R/F, sera til para a
avaliagao do desenvolvimento afetivo, cognitivo e de linguagem,
inclusive dos marcos do desenvolvimento neuropsicomotor,
caracteristicas importantes para a identificagao e manejo do TEA.

Fator limitante a CSC se refere a seu uso pouco frequente,
tanto pelos profissionais quanto pelos pais, para os quais nao ha
clareza sobre sua importancia para a continuidade do cuidado da
crianca a partir dos registros dos marcos do desenvolvimento
infantil.

Outras ferramentas educacionais ja foram propostas para
auxiliar profissionais de satde para o reconhecimento e
atendimento do TEA, como cartilhas educacionais,® aplicativos
moveis,* jogos de tabuleiro - Identificando Sinais do TEA
produzido para Agentes Comunitarios de Satide,* entre outras.

Com respeito ao auxilio no desenvolvimento das agdes nas
unidades de APS hd poucos estudos descritos na literatura. Para
organizar e tornar as agdes na unidade de APS compreensivel para
o individuo com TEA, sugere-se a inser¢ao de quadros interativos
e visuais, como aqueles elaborados para rotinas diarias, os quais
possibilitam abordar de forma ladica, a agdo em saude a ser
desenvolvida. E possivel ter um quadro geral como estrutura
(confeccionado com material resistente, como a madeira), mas para
cada diferente agdo, esta podera ser construida em material
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removivel, com dispositivo de velcro, para ser inserido e retirado
sempre que necessario.

Nesse tipo de recurso, o profissional pode demonstrar como a
acao sera feita - do momento da chegada na recepgao, a necessidade
de espera, a entrada na sala de procedimentos, o procedimento e a
despedida; as pessoas que estarao envolvidas nesse processo; e o
tempo para cada agao. Essa abordagem podera inclusive ser feita
com dias de antecipacao, até que de fato seja realizada a agao.

Outras ferramentas podem ser adaptadas no formato de
lousas interativas, ou lousas com funcionamento eletronico, como
no prototipo desenvolvido por estudantes de uma escola técnica de
Sao Paulo,* ou ainda, outras modalidades tecnoldgicas utilizadas
no setor da educacdo, das quais podem-se realizar adaptacdes,
inserindo informagdes sobre determinados assuntos de saude antes
de serem praticados.

CONSIDERACOES FINAIS

Para otimizar o atendimento da crianca com TEA em servigos
de APS, torna-se relevante o fortalecimento das agdes para o
cuidado integral de criangas e suas familias, tendo em vista a
necessidade de promover satide e prevenir agravos ao longo de
toda a infancia. Para isso, € preciso investimentos para organizar
recursos e estrutura adequada para o atendimento das
singularidades desta populagao; capacitar os profissionais,
incluindo os atuantes nos servigos de recepgao da unidade;
horarios diferenciados para atendimento da crianga, em momentos
mais tranquilos na unidade; fomentar estratégias praticas para
melhorar as agdes em redes; e integrar o trabalho entre criangas,
familias e equipe da APS.

E na APS, por meio de olhares atentos e vigilantes dos
profissionais que realizam os cuidados primarios que se
oportuniza identificar alteragoes e facilitar interven¢oes em tempo
oportuno, comegando antes mesmo de um diagnostico
estabelecido.
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7

A EQUIPE MULTIDISCIPLINAR NO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Izabela da Silva Santos
Silvana Duarte Pereira
Simone Daniela Bif-Canonico

INTRODUCAO

O autismo trata-se de um transtorno de espectro, com
caracteristicas diversificadas em relacdo a sua intensidade e variagdes
sintomaticas. Cada pessoa apresenta suas particularidades, sendo
necessario um olhar singular, com a participagdo, atencdo e
intervencao de uma equipe multidisciplinar.!

O trabalho multidisciplinar é aquele que contempla um
trabalho coletivo entre diferentes profissdes, que envolve
diferentes técnicas dentro de seu campo de conhecimento, que
buscam ag¢des de cooperacdo para se alcangar um determinado
objetivo. Para que isso ocorra é importante que cada profissional
reconheca a importancia de suas agdes, bem como a dos demais
integrantes da equipe, com a liberdade e autonomia de expressar
suas ideias e opiniGes, fortalecendo assim a comunicagao e a pratica
de trabalho. Quando a relagao multidisciplinar envolve o campo da
saude é primordial que os profissionais tenham um progndstico de
saude integrado, sendo necessdrio um elo de parceria, com o
objetivo de fornecer um atendimento resolutivo e de qualidade
para a promogao do cuidado em saude.?

Na intervencao da pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), ocorre a necessidade de atender a complexidade e os
multideterminantes que prejudicam seu neurodesenvolvimento.
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Diante da diversidade de demandas a sua satde, é oportuno que
as equipes intervenham de modo integrado, envolvendo
profissionais de satide, educagao e a familia, tornando-se um
diferencial no enfrentamento dos desafios para o seguimento e
tratamento. Para isso, tornam-se importantes o planejamento, a
avaliacao e as acOes, tendo em vista a eficiéncia das intervengoes
propostas, a colaboragdo entre profissionais, pais/cuidadores e a
propria pessoa com TEA para o sucesso das agdes em satide.'?

A intervencao profissional ideal é a interdisciplinar, na qual as
profissoes se relacionam, aprendem juntas, trocam experiéncias e
saberes para a prestagao de qualidade na entrega de seus servigos.?
Neste contexto, ter um planejamento que ajuste todos os
profissionais envolvidos na terapia possibilita avancar ainda mais
as potencialidades da pessoa com TEA. Portanto, o planejamento
da intervengao terapéutica para estes individuos deve ser
personalizado, levando em consideracdo as necessidades
especificas de cada um.?

A necessidade de acompanhamento da equipe
multidisciplinar varia de acordo com cada crianga, sendo
importante uma avaliagao cuidadosa para melhor compreender as
singularidades e desenvolver um programa de intervenc¢des para
cada caso. Geralmente, nas intervencdes realizadas com a pessoa
autista ha um conjunto de profissionais fundamentais para o
cuidado, o qual deve acontecer de forma planejada e envolver
médicos, psicdlogos, fonoaudiologos, fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais,  psicopedagogos, = professores, = pedagogos,
educadores fisicos, entre outros. Quanto mais breve possivel iniciar
as intervengdes, maiores as possibilidades de desenvolvimento.'?

PLANEJAMENTO DE INTERVENCAO TERAPEUTICA PARA
O MANEJO DA PESSOA COM TEA

Na elaboracdo de um processo de Planejamento de
Intervencao Terapéutica (PIT), algumas diretrizes podem guiar o
profissional, conforme mostra o quadro a seguir.?
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Quadro 1 - Planejamento de Intervengao Terapéutica

1. Avaliacao

Realizar uma avaliacdo abrangente das habilidades e
desafios do individuo, podendo incluir avaliagdes
psicométricas, observagdes comportamentais, entrevistas
com os pais/cuidadores e outras avaliagdes relevantes.

2. Estabelecimento
de Metas

Identificar metas especificas e dimensiveis para a
intervencdo. Essas metas devem ser adaptadas as
necessidades individuais e abordar areas como
comunicagdo, interagdo social, habilidades académicas e
comportamentos adaptativos.

3. Abordagem
Multidisciplinar

Envolver uma equipe multidisciplinar, que pode incluir
terapeutas ocupacionais, fonoaudiologos, psicélogos,
educadores especiais e outros profissionais de satde,
dependendo das necessidades do individuo.

4. Intervengao
Comportamental

Utilizar estratégias baseadas em evidéncias, como
Andlise do Comportamento Aplicada (ABA), para
promover o desenvolvimento de habilidades sociais,
comunicativas e académicas.

5. Comunicagao
Alternativa e

Considerar uma implementac¢ao de estratégias de CAA
para apoiar a comunica¢ao em casos em que a linguagem

Aumentativa verbal é limitada. Isso pode incluir o uso de dispositivos
(CAA) de comunicagdo, sinais ou pictogramas.

6. Intervencao Integrar estratégias que abordem as sensag¢des sensoriais
Sensorial comuns em pessoas com TEA. Isso pode incluir

atividades que ajudem a regular como respostas
sensoriais e promovam o engajamento social.

7. Envolvimento
dos
Pais/Cuidadores

Incluir os pais/cuidadores no processo de intervencao,
fornecendo treinamento e suporte para que possam
ampliar as estratégias terapéuticas para o ambiente
doméstico.

8. Programacao
Estruturada

Estabelecer estratégias de rotinas previsiveis e

estruturadas, o que pode ajudar a reduzir a ansiedade e
facilitar a compreensao do ambiente.

9. Avaliagao
Continua

Avaliar regularmente o progresso e ajustar o plano de
intervengdo conforme necessario. As necessidades do
individuo podem evoluir ao longo do tempo.

10. Inclusao Social

Promover oportunidades de interacao social e inclusao
em ambientes naturais, como escola e comunidade,
sempre que possivel. As interveng¢des multidisciplinares
tornam-se geradoras de ferramentas que possibilitam a

interagdo social entre escola, comunidade e terapeutas.

Fonte: Minatel et al.3
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Propiciar oportunidades de interagao social e inclusdo em espagos
onde seja a realidade do individuo, como escola e comunidade, é
uma abordagem valiosa para o desenvolvimento holistico das
A integracdo de intervengdes
desempenha um papel crucial nesse processo, pois cria ferramentas

pessoas. multidisciplinares
e estratégias que facilitam a interacdo social entre diferentes
setores, incluindo escola, comunidade e profissionais de saude.?

Um plano de intervengao ¢ uma ferramenta totalmente
pensada e planejada com o intuito de fortalecer o desenvolvimento
de cada individuo. A seguir apresenta-se um exemplo de como um
PIT pode ser estruturado:

Figura 1 - Planejamento de Intervencao Terapéutico
PLANEJAMENTO DE INTERVENCAO TERAPEUTICO

PACTENTE:
DURACAO DA INTERVENCAO: 3 MESES
ARFAS DE DOMINIOS OBJETIVOS ATIVIDADES RECURSOS
INTERVENCAQ
1. Controle imbatdria Trabalkar  estratépins  de [ Atividades  com  secursas | Jagos de minha vez sua vez,
2. Emogdes enfrentamento a frustragio; | visuais; Jogos de memoria curtos;
PSICOLOGIA 3 Fm:E:;io Reconhecer as Emo;ée:: Cointagas d LA s Taion A
4.0 lar a tolerdincia ao oo; | Atividades  de  secorte e | Jogos de contagho de hustona
madequados Estimular a aprendizagem de | colagem;
3. Habilidades Sociais comportamentos adequados | Brincar simbdlice;
Atividades que  emvolvam
smitagio.
FONOAUDIOLOGLA 1. Habnlidades de atengiio Melhotar o contato visual; Fortalecimento kngua libio e | Jogos  de atenclio e
2. Hatehidades sociais Aumentar o veesbuldrio | bochecha: concentracio;
atraveés do brincar simbolico, | Estimular @ consciéneia | Previsibilidade,
Lontagao; fonoléaica; Imagens;
Entender & aceitar a troca de | Trabalhar 2 bnguagem | Coataglo d= histdnas;
tumo; expressiva e receptiva; Jogos para instalagdo da
Anmentar o tempo de mesa Inatalar foremas. hinguagem
Exercicios  de  sopro e
R
Treino de fonemas
1. Controle mibitorio Trabathar  estrategias de | Recursos com vogais; Recursos com missicas;
PSICOPEDAGOGIA 2. Frustraciio enfrentametito a frustragho; | Em cima, em baixo, degtio e | Jopos  de: atengio. e
3.C E lar a tolerdncia ao nio; i concenracio;
inadequados Estuular a eprendizagem de | Brincar simbdlica: Jogos de letras e mimeras.
4. Habilidades Sociais comportarnentos sdequados; | Minka ver aua vez;
3. Aprendizagem Trabalkar dreas relacionadas | Pega vareta,
a i Imitagio

Fonte: Minatel et al.3

ATUACAO DA PSICOPEDAGOGIA CLINICA EM PESSOAS

COM TEA

O psicopedagogo clinico é o profissional habilitado para

atender criangas, adolescentes ou adultos com dificuldade de

aprendizagem, operando na sua prevencao,

tratamento clinico.
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conhecimento que tem como objetivo identificar, compreender e
trabalhar as dificuldades encontradas no processo de ensino e
aprendizagem, bem como sana-las através das intervengoes.*

Na clinica, o psicopedagogo, por meio do diagnostico ja
estabelecido, ird investigar as causas dos problemas de aprendizagem,
utilizando instrumentos como: provas operatdrias, provas projetivas,
entrevista operatoria centrada na aprendizagem e a anamnese.*
Assim, para as intervengdes, é de extrema importancia desenvolver o
Plano Educacional Individualizado (PEI).

Criangas com TEA apresentam com frequéncia em seu quadro
clinico atrasos relacionados ao desenvolvimento no processo da
aprendizagem. Na educacao, compreendendo a individualidade
de cada individuo, busca-se estratégias de intervencao
psicopedagdgica como a flexibilizagdo de agbes pedagdgica e
curricular e a estruturacdo do PEI, importante no processo de
inclusao desses individuos.>

O PEI é uma ferramenta de utilizagdo no campo educacional,
principalmente nas escolas, como uma trajetoria para inclusao. Pela
ampla possibilidade de desenvolvimento em estruturar estratégias,
objetivos e metodologias, possibilita visualizar a trajetéria a
percorrer para o desenvolvimento individual de alunos com TEA.
O PEI também ¢ uma ferramenta utilizada no espago clinico. Uma
abordagem inicial nas interveng¢des psicopedagogicas possibilita
conhecer e acolher cada individuo e oferecer beneficios na
organizacdo do planejamento educacional, levando em
consideracao o desenvolvimento, idade e habilidades especificas
de cada aluno.*

Na literatura, encontra-se diferentes formas de estruturacao
do PEI Na grande maioria, apresentam informagdes gerais quanto
a identificagdo do aluno, trazendo suas principais informagdes,
como nome, idade, tempo na escola, aprendizagens ja
consolidadas, dificuldades apresentadas, objetivos, metas e prazos,
como também os recursos ou adaptagdes curriculares que serao
empregadas pelos profissionais envolvidos na execugao do PEL A
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seguir, apresenta-se um fluxograma das etapas de elaboracao do
PEI (Figura 2).”

Figura 2 - Plano Pedagdgico Individualizado

. Etapas ‘ R
rd \—I S

A N
¥ 3
Tdentificacao do Avaliacio Implementacio
paciente do PEI

] |

¥

Avaliagdo preliminar Reavaliagio

Fonte: Lima, Ferreira e Silva’

Ao levar em conta o nivel de desenvolvimento de cada
individuo com TEA, o PEI reconhece que criangas, adolescentes e
adultos progridem em ritmos diferentes. Isso permite que os
psicopedagogos ajustem suas abordagens para garantir que cada
pessoa tenha a oportunidade de desenvolver seu potencial
maximo.” E necessario enfatizar que o PEI ¢ a ferramenta inicial de
uma intervencdo psicopedagogica, um documento estrutural
utilizado para organizar os objetivos almejados para o
desenvolvimento académico de pessoa com TEA, para assim,
concretizar e desenvolver na pratica.

O PEInao consiste em apenas uma orientagao individualizada,
este ¢ um documento coletivo e democratico, que leva em conta as
diversas partes envolvidas. Nao se trata apenas de uma
formalidade para cumprir as leis, mas sim, um instrumento que se
baseia na individualidade e na pessoa, com o objetivo de tornar a
aprendizagem acessivel a todos os estudantes, mesmo aqueles que
ainda nado a alcancaram. Ele também auxilia na orientacao do
processo de aprendizagem, fornecendo ao professor um guia para
o processo de inclusao, reduzindo a ansiedade associada a ela.?
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O PEI é como um mapa que orienta o processo de inclusao,
como se pode observar na Figura 3.8

Figura 3 - Planejamento Intervencao Terapéutico

Fonte: Tanntis-Valadao e Mendes?®

O trabalho realizado por todos os envolvidos no processo de
inclusao de criangas e adolescentes € tinico, pois as singularidades
existentes na sociedade devem ser respeitadas. Para que a evolugao
seja constante e continua, sao necessarios PEl que detalhem
informacdes e permitam o desenvolvimento de estratégias
educacionais ativas, de acordo com as dificuldades e capacidades
de cada aluno.®

POSSIBILIDADES DE COMO TRABALHAR O AUTISMO NA
SALA DE AULA

Ao abordar a tematica da inclusao, prontamente vem a mente
as criangas com necessidades educacionais especiais. Entretanto, é
imperativo que essa pratica seja adotada para todos os alunos,
considerando que cada crianca apresenta necessidades e ritmos de
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aprendizado particulares. A estabilidade e coeréncia em ambientes
escolares podem se mostrar essenciais para promover o bem-estar
emocional dessas criangas.’

Quadro 2 - Agdes especificas para desenvolver na sala de aula

Rotina Estruturada

Estabelecer uma rotina diaria consistente na sala de
aula pode proporcionar uma sensagao de seguranca.
Isso pode incluir horérios fixos para atividades como
aula, intervalos, lanches e atividades especificas.

Compreensao das

Observar e compreender as preferéncias individuais

Preferéncias do aluno com autismo, seja em relacao aos estimulos

Individuais visuais ou auditivos, ajuda a adaptar o ambiente e as
atividades de maneira mais eficaz.

Comunicacdo Manter uma forma consistente de comunicacgao é

Consistente vital. Se o aluno responde melhor a estimulos

visuais, o uso de apoios visuais, como cronogramas
visuais ou cartdes de comunicacdo podem ser uteis.
Se prefere estimulos auditivos, isso também deve ser
considerado.

Cumprimentos e
Interagoes preditivas

Cumprimentar o aluno da mesma maneira todos os
dias e manter uma abordagem previsivel nas
interagdes pode reduzir a ansiedade. Isso pode
envolver o uso de uma saudagao especifica ou uma
sequéncia de a¢des para comegar o dia.

Introdugao Gradual a
Mudangas

Se mudangas no ambiente ou nas atividades forem
inevitaveis, ¢é qtil
proporcionando tempo para o aluno se ajustar.
Antecipar mudangas e fornecer informagdes visuais

introduzi-las gradualmente,

ou verbais sobre o que vai acontecer pode ser
reconfortante.

Espaco Seguro

Criar um espago na sala de aula designado como um
"espago seguro” onde o aluno pode se retirar quando
se sente sobrecarregado pode ser benéfico. Esse
espaco deve ser tranquilo e equipado com recursos
que ajudem a acalmar, como almofadas ou objetos
sensoriais. Em algumas salas podem ser adaptados
como o Cantinho da Leitura. Assim, todos podem
usufruir desse espago.

Promova atividades
coletivas

As atividades coletivas sdo muito importantes para a
interagdo dos alunos. Sempre que puder, realize
tarefas, atividades, jogos e brincadeiras em grupo,
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incluindo o aluno com TEA. Fique atenta a como ele
reage nesses momentos e foque naquelas atividades
em que ele se sinta mais integrado.

Forneca Ao instruir os estudantes na sala de aula,
orientagoes/explicagdes | comunique-se de maneira clara e concisa, a fim de
claras/objetivas e facilitar a compreensdo das tarefas a serem
utilize elementos realizadas. Isso é benéfico para todos os alunos, nao
visuais apenas para aqueles com autismo. Da mesma forma,

utilize recursos visuais e tangiveis para ilustrar suas
solicitagdes. Imagens, simbolos e fotografias podem
ser empregados para apresentar aos alunos a rotina
diaria, ou para demonstrar o percurso que precisarao
fazer para chegar a outro ambiente. Esses recursos
visuais e tangiveis auxiliam os alunos com autismo a
entender as expectativas em relagao as suas agdes.

Nao extraia conteudo Todos os alunos devem aprender o mesmo contetido
em saladeaula, embora cada um deva fazer
algumas altera¢des na forma como ele é apresentado

e abordado.
Colaboragdo com Colaboragdo com Profissionais Especializados:
Profissionais Trabalhar em estreita colaboracao com profissionais
Especializados especializados, como terapeutas ocupacionais ou

fonoaudidlogos, pode fornecer estratégias adicionais
para atender as necessidades especificas do aluno.

Fonte: Lemos, Salomao e Agripino-Ramos’

A implementagao dessas praticas pode gerar um ambiente
acolhedor e empatico para as criancas com autismo, permitindo
que elas tenham um desenvolvimento escolar mais esperancoso,
participativo e inclusivo.’

A PSICOLOGIA NO CONTEXTO MULTIDISCIPLINAR

De acordo com o Manual Diagnodstico e Estatistico de
Transtornos Mentais - 5, o TEA se caracteriza por déficits
persistentes na comunicagao e interacao social, com padroes
repetitivos e restritos de comportamento, atividades ou interesses.
A amplitude de sintomas do TEA e suas variadas combinagdes
entre si, ou outras comorbidades, demandam diferentes
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abordagens para a psicologia, a saber: Terapia Cognitiva
Comportamental (TCC), Psicanadlise, Andlise do Comportamento
Aplicada (ABA) e Abordagens Humanistas e Fenomenoldgicas, as
quais fazem uma analise da sua aplicabilidade e dos resultados em
casos clinicos distintos.!

A escolha do modelo de tratamento psicologico mais indicado
para cada quadro é embasada nas caracteristicas apresentadas pelo
paciente e nas necessidades identificadas. Nesse sentido, a
avaliacdo psicoldgica é um processo por meio do qual o
profissional ~obtém informagdes sobre as habilidades,
potencialidades e déficits do individuo, dados importantes para a
elaboragao de um plano de intervencao individualizado." Para esse
fim, de acordo com a Resolugao n° 9/2018 do Conselho Federal de
Psicologia, o psicologo dispde de ferramentas importantes que
podem auxiliar o seguimento do individuo com TEA, como
entrevistas psicoldgicas, protocolos ou registros de observagao e
testes psicologicos, como também técnicas e instrumentos nao
psicoldgicos com respaldo cientifico e documentos técnicos.

No que tange a atuacdo do psicologo na equipe
multidisciplinar, sua funcao € agir como mediador entre os demais
profissionais envolvidos e promover a harmonia mediante a
facilitacdo da comunicagdo e o entendimento das respectivas areas
atuantes entre si.”> A familia, parte fundamental do processo
terapéutico, ao se deparar com o diagnostico de TEA pode
experenciar sentimentos e emogoes que interferem diretamente nas
relagoes estabelecidas entre os membros do grupo, que por sua vez,
tém relagao direta com o desenvolvimento infantil. Desse modo,
cabe ao psicologo a partir do acolhimento dos cuidadores,
investigar a dinamica familiar na qual o paciente estd inserido com
o intuito de aumentar a sua compreensao do caso e oferecer o
suporte ideal, informagoes, esclarecimento de davidas, auxilio na
reorganizacao emocional e da rotina doméstica.!®
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A PRATICA DO TERAPEUTA OCUPACIONAL NO TEA

O desempenho ocupacional corresponde a capacidade do
individuo realizar suas ocupagdes e concretizar as etapas de seu
desenvolvimento, suas atividades de vida didria ou de vida pratica,
construidos através da interacdo entre a pessoa, o ambiente e a
a¢ao. Pode variar de acordo com caracteristicas pessoais, com a
idade, capacidades, limitagdes e suas condigdes ambientais.
Portanto, compete ao terapeuta ocupacional a avaliacao das
habilidades de desempenho, elaboragao do plano terapéutico
ocupacional e a andlise, execugao, gradagao, orientagao e o treino
do desempenho ocupacional do individuo.!%13

Os autistas possuem necessidades de atengdo e tratamento
diferenciadas, uma vez que suas dificuldades variam de pessoa
para pessoa. Esses prejuizos geram fragilidades na maneira como
seu corpo capta e organiza informacoes e sensag¢des, que envolvem
audicdao, visao, paladar, olfato, tato, sentido térmico, sentido
organico, sentido sinestésico, sentido do equilibrio, do
pensamento, da fala e do eu, ocasionando possiveis desordens
relacionadas a seu desenvolvimento nas questdes de imitagao,
percepcao, coordenacao, integracao e cognicao. Neste cendrio, o
terapeuta ocupacional se revela um profissional importante para a
estimulacdo e reabilitagio desses déficits para a melhoria da
qualidade de vida desse sujeito.!

Os terapeutas ocupacionais integram equipes
interdisciplinares e desempenhavam papel na avaliagio e
tratamento de criangas autistas, priorizando medidas de
prevencao, planos, metas e atividades que busquem sempre a
maior independéncia desse individuo. Para isso, envolvem
diferentes possibilidades de intervencdoes e métodos, mas
independente da abordagem utilizada, é essencial refletir sobre as
demandas e necessidades de cada um de forma individualizada.'*1>

A maioria dos procedimentos de terapia ocupacional voltados
a populacao com TEA incorpora abordagens de desenvolvimento
cuja intervencao é baseada em atividades ltidicas ou laborais. Entre
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as diversas abordagens, as mais populares sdao: a Integracao
Sensorial de Ayres, intervengao da terapia ocupacional por meio
do brincar, Floortime baseado em relacionamentos, Comunicagao
Aumentativa e Alternativa e modelos comportamentais, indicando
uma abordagem eclética a intervengdo.'*1>

Como principio do tratamento torna-se relevante a
organizacdo de uma rotina para essa crianga ou adolescente,
visando garantir previsibilidade de suas atividades no cotidiano.
Sua rotina pode ser construida através de diferentes ferramentas,
como quadros, agendas, figuras levando em consideragao a idade
e a maneira como esse sujeito melhor compreende os comandos a
sua volta. Esses recursos geralmente tendem a organizar atividades
basicas da vida diaria e praticas, como horarios de refei¢des, escola
e sequéncia de atividades.!416

Criangas com TEA apresentam com frequéncia em seu quadro
clinico atrasos relacionados ao desenvolvimento motor,
principalmente nas areas de coordenagao motora fina, equilibrio e
lateralidade, sendo fatores importantes a serem avaliados para
elaboracao de propostas de intervengao. Assim, cabe ao terapeuta
ocupacional avaliar a fase do desenvolvimento infantil em que a
crianca se encontra e, por meio de atividades de intervengao precoce,
estimular  habilidades  motoras, sensoriais, desempenho
ocupacional, capacidade cognitiva e a autorregularao. Os disturbios
e atrasos motores quando nao tratados, podem levar essas criangas
a apresentarem consequéncias negativas a longo prazo e serem
preditivos de disttrbios do desenvolvimento na vida adulta.'”

Para implementar e executar agdes no desenvolvimento global
da crianga e nos transtornos de processamento sensoriais,
caracteristicas muito frequentes nas criangas com TEA, o terapeuta
ocupacional possui ferramentas importantes para a organizagao
dos estimulos sensoriais. Percebe-se que apds essas intervengdes,
as criancas com TEA apresentam respostas adaptativas favoraveis,
que resultam em maior iniciativa em atividades escolares,
aceitando outras criangas, seguindo regras, admitindo a inclusao
de novas texturas, e assim, consequentemente, conseguem
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diminuir movimentos estereotipados e permanecer maior tempo
sentado para realizar atividades escolares.!”

As pessoas com TEA apresentam diversas dificuldades
relacionados as suas atividades cotidianas, como o ato de comer e
conseguir alimentar-se, agdo complexa e extremamente sensorial.
A recusa alimentar pode estar relacionada a déficits no
processamento sensorial e ou hipersensibilidade oral e tatil. Como
base no tratamento, o terapeuta ocupacional identifica as causas e
trata a seletividade alimentar através da introducdo gradativa de
atividades que estimulem os sistemas sensoriais afetados. Entre os
desafios durante a alimentagdo, encontra-se o processamento de
muitas sensa¢des advindas da textura do alimento, do sabor, do
cheiro, de sua visao, da audi¢ao dos ruidos alimentares, e até
mesmo do manuseio de utensilios como pratos e talheres.!®

Frente aos problemas e a seletividade alimentar, a intervengao
da terapia ocupacional busca abordagens como a do brincar
simbodlico, ressignificando ag¢des cotidianas que envolvem a
alimentagao. Utilizam atividades, personagens e alimentos reais,
estimulando os sistemas visual e tatil, para que a crianga possa
diminuir a hipersensibilidade e agitacao frente ao alimento. Para
isso, inicia-se com a forma representacional com os brinquedos,
para depois serem introduzidos os alimentos.

Por considerar todo o contexto de adaptagdes, rotinas, pressao
e expectativa social, individuos com TEA, frequentemente, sao
sujeitas a estigmatizagao, discriminacdo e violagdes de direitos
humanos. Portanto, os problemas relacionados a sua satde mental
vém se tornando mais comuns, principalmente entre os jovens e
adultos com quadros de depressdao, ansiedade e suicidio. O
terapeuta ocupacional, através de adaptagdes ambientais e
promogao de autocuidado, podem ajudar esses individuos a se
reconhecerem, reforcar os seus pontos fortes e a defender a utilizagao
desses pontos fortes em ambientes como escolas e locais de trabalho.
Atividades ocupacionais de seus interesses acalmam a pessoa com
TEA, tornando-se um aliado para o enfrentamento de desafios e
experiéncias negativas relacionadas a sua satide mental.’
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INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA TERAPIA
OCUPACIONAL

Existem diversos instrumentos de avaliacao que sdo utilizadas
com pessoas dentro do espectro autista, as quais investigam
comportamentos e desenvolvimento em criangas, jovens e adultos.
Cada profissional avalia qual a mais indicada, dependendo de seus
propositos e objetivos terapéuticos que, por vezes, pode ser
utilizada de maneira combinada para uma mesma crianca, a
depender do objetivo tragado.?

A combinacao de diferentes instrumentos na avaliagao
evidencia a necessidade inerente das intervenc¢des em terapia
ocupacional, centradas na infancia e adolescéncia, em se conhecer
as demandas ocupacionais, potencialidades, e o desempenho de
maneira ampliada.?® Entre as combinagdes de instrumentos de
avaliagoOes, incluem-se:

- Avaliacao do Perfil Sensorial: mensura as habilidades de
processamento sensorial e seu efeito no desempenho da crianga no
cotidiano;

- Inventdrio de Avaliagdao Pediatrica de Incapacidades (PEDI):
informa sobre o perfil funcional da crianga, em trés niveis de
fungao: autocuidado, mobilidade e fungao social;

- O Vineland Adaptive Behavior Scales-2 (VABS-2): instrumento
que contém 156 itens e avalia a vida diaria, comunicagao,
socializagdo e habilidades motoras e visa estimar as deficiéncias
associadas ao autismo;

- A Peabody Developmental Motor Scales-2 (PDMS-2): escala de
avaliacdo motora infantil, aplicada de forma direta em criangas
desde o nascimento até os 5 anos;

- Inventario Portage Operacionalizado (IPO) para Avaliagao
Infantil: aborda pontos importantes como a avaliagao de multiplas
areas do desenvolvimento infantil de 0 a 6 anos em cinco areas de
desenvolvimento infantil, sendo elas: area de socializacao,
linguagem, autocuidado, desenvolvimento motor e a cognigao,
além da area de estimulacao infantil de 0 a 4 meses, que auxilia na
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identificacdo de possiveis atrasos do desenvolvimento infantil de
forma precoce.

CONSIDERACOES FINAIS

E fundamental ressaltar a importancia do aprimoramento
continuo  dos  profissionais  envolvidos nas terapias
multidisciplinares com pessoas com TEA. O TEA ¢ uma condicao
complexa e diversificada, e cada individuo pode apresentar
caracteristicas unicas. Portanto, os profissionais que trabalham
nessa drea precisam estar atualizados com as melhores préticas,
pesquisas e abordagens terapéuticas mais recentes. Neste espago, o
aprimoramento constante ¢ essencial para a evolugao do
conhecimento cientifico, para obter uma variedade de abordagens
terapéuticas, compreensao das necessidades individuais,
acompanhamento das melhores praticas éticas, integragao de
tecnologias e colaboragao interdisciplinar.

Desse modo, destaca-se a relevancia dos profissionais
envolvidos nas interven¢des multidisciplinares com pessoas com
TEA se comprometerem com o aprendizado continuo,
participando de cursos de atualizagdo, congressos e que estejam
sempre abertos a novas informagoes e abordagens de tratamento.
O compromisso com a melhoria continua contribui diretamente na
qualidade do apoio as pessoas com TEA e as suas familias.
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8

SELETIVIDADE ALIMENTAR NO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Regiane Bezerra Campos
Eduarda Alves
Chris Mayara Tibes-Chermann

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode ser
acompanhado de outros transtornos ou doengas. Entre as
comorbidades mais acentuadas no TEA pode-se citar o transtorno
alimentar restritivo/evitativo e preferéncias alimentares extremas e
reduzidas, ou seja, seletividade alimentar.!

Uma pesquisa constatou que entre 73 criangas atendidas em
um centro educacional, 39 obtiveram confirmacao de seletividade
alimentar por profissionais da equipe multifuncional, ou seja, a
maioria (53,4%).2

Antes de aprofundar a discussao sobre seletividade alimentar
no TEA, é importante lembrar que a alimentacao ¢ um dos
momentos mais prazerosos e rotineiros na vida das criangas,
produz memorias e lembrancas agradaveis a todos os individuos,
além disso, uma alimentacdo saudavel é essencial para o pleno
desenvolvimento.?

A seletividade alimentar em criangas com TEA pode ser
diagnosticada com aplicagdo de questiondrios que permitem a
identificacdo das caracteristicas de seletividade alimentar e com
anamnese, medidas antropométricas e questionario de frequéncia
alimentar, aplicados por um nutricionista que faz parte da equipe
multidisciplinar de atendimento a crianga com TEA .*
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A seletividade alimentar no TEA pode ser resultado de
Disfunc¢ao do Processamento Sensorial (DPS), ou seja, dificuldade
em regular respostas diante de um input sensorial, isso faz com que
a crianga tenha dificuldades em atividades diarias como na
alimentagao.’

Compreende-se que a desordem do processamento é
apresentada por alguns autores como origem da seletividade
alimentar, por outros como um agravante de comportamentos
rigidos, inclusive os relacionados com a alimentagao. Isso porque
em um contexto de desconforto sensorial envolvendo qualquer um
dos sentidos é facilmente registrado em criangas com TEA como
algo possivel de se evitar, diferente do conforto sensorial que pode
tornar-se um padrao positivo dificil de ser alterado.* Isso quer dizer
que um alimento que dé prazer sensorial imediato podera tornar-
se a refeicao de referéncia da crianga com TEA, fazendo com que
desenvolva restricdo de cor, textura, consisténcia, sabor e outra
rigidez para experimentar outro alimento.

O processamento sensorial interfere na alimentagao da crianga
com TEA, mas que ainda ndo ha estudos que demonstram o
funcionamento dos sistemas em defasagem no processo alimentar.
Pesquisa na drea apontam que as alteragdes sensoriais se
apresentam em niveis de modulagao sensorial, ocorre desequilibrio
entre o limiar neuroldgico e autorregulagdo.®

A alimentagao, nesse sentido, ¢ uma maneira de explorar o
mundo, exige processamento sensorial, ao se alimentar os
estimulos sensoriais sao utilizados para sentir a textura, o sabor, o
cheiro, a visdo e audicdo de ruidos alimentares. Tais exigéncias
sensoriais podem ser ainda mais dificeis para as criangas com TEA,
normalmente elas se negam a provar alimentos e nao suportam a
temperatura, textura, cor ou consisténcia dependendo do que lhe é
oferecido, apresentando preferéncia por determinadas texturas,
cores e sabores especificos.®

O conceito de seletividade alimentar pode ser explicado a
partir de uma triade: pouco apetite, recusa alimentar e desinteresse
pelo alimento. Esses comportamentos podem provocar uma
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limitacao na variedade de alimentos ingeridos pela crianca autista,
estimulando ainda um comportamento de resisténcia em querer
experimentar novos alimentos.”

Na seletividade alimentar a crianga com TEA pode selecionar
alimentos pela marca ou embalagem, temperatura (quente ou frio),
cor, consisténcia (pastoso, liquido), refeicdes molhadas ou secas, ou
ainda tem preferéncia por alimentos crocantes ou de consisténcia
macia (alimentos amassados), evita comer alguns alimentos, nao
aceita provar, apresenta resisténcias, etc.®

A seletividade alimentar apresenta caracteristicas e aspectos
variaveis, cada crianca com TEA é um individuo tnico e cada um
apresenta especificidades diferentes em relacao a alimentagao.’” A
seletividade pode estar relacionada a recusa alimentar, repertorio
limitado em relagao ao consumo de alimentos ou ingestao alimentar
especifica de alta frequéncia no dia a dia. Os individuos com
seletividade alimentar no TEA podem apresentar comportamentos
atipicos durante as refeigdes, aversdo a alguns alimentos,
normalmente ligados a critérios sensoriais e impressdes globais.>

A pesquisa sobre criancas e adolescentes autistas com
seletividade alimentar atendidos em um Centro Educacional
Especializado de Pelotas-RS, identificou que os mesmos
apresentavam maior incidéncia de sobrepeso e obesidade, fator que
pode ser atribuido ao comportamento alimentar restritivo e
repetitivo, ou seja, consumo excessivo de alimentos nao saudaveis,
com elevado valor energético.? Outro estudo também identificou
habitos alimentares nao saudaveis no consumo diario de criangas
com TEA, com restricdo de marcas e até estabelecimentos que
produziam o alimento especifico consumido pela crianga.>

Autores reforcam que criangas com seletividade alimentar
apresentam consumo frequente de alimentos com alto teor de
sodio, agucar, gordura e baixo teor nutricional.!

Outra caracteristica de seletividade alimentar no TEA € a
recusa em experimentar novos alimentos, resisténcia e variedade
limitada em relacdao ao consumo dos alimentos, isso dificulta a
introducdao de uma alimentagao saudavel e variada.?
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A seletividade alimentar pode acarretar consequéncias para a
saude, como perda de peso, desnutri¢ao, obesidade e sobrepeso,
consumo inadequado de valores energéticos, além disso, criangas e
adolescentes com TEA apresentam altera¢des na composicao e
funcdo da microbiota intestinal, ligados a sintomas
gastrointestinais e disfuncdes cognitivo-comportamentais.!!
Criancas com TEA associados a disfuncao sensorial
frequentemente apresentam seletividade alimentar, 72% de
criangas autistas apresentam problemas na alimentagao, que
influenciam na aquisi¢do dos nutrientes necessdrios para um
desenvolvimento saudavel."

A sensibilidade sensorial a textura, sabores e odores
caracteriza-se a principal causa da seletividade alimentar no TEA.
O comportamento seletivo pode iniciar na introdugao de novos
alimentos, durante um processo de transi¢ao para novos habitos
alimentares e seguir por todo o desenvolvimento do individuo.”

A seletividade alimentar deve ser trabalhada com muito
destaque pela equipe multiprofissional que atende a crianca com
TEA, pois pode acarretar deficiéncias nutricionais graves, que
prejudicam o desenvolvimento da crianga de forma saudavel.”

Uma pesquisa demonstrou por meio de um estudo de caso,
com um menino com TEA, que em testes realizados acerca das
disfungdes sensoriais foi possivel observar que houve semelhanga
com o quadro de seletividade alimentar apresentado na preferéncia
por alguns alimentos e rejei¢ao de outros.

Além da seletividade alimentar ¢ comum que criangas com
TEA apresentem inflamagoes gastrointestinais, como inflamacdes
na parede do intestino, refluxo, dificuldades de mastigacao e
diminui¢ao de enzimas digestivas. Por isso, é tao importante a
preocupagao com os alimentos consumidos e a nutrigao da crianga
com TEA, para evitar riscos de doencas gastrointestinais mais
severas.'? A alimentacao da crianca com TEA pode influenciar em
seu comportamento, como ingestao de leite e derivados, como
paes, massas, bolos, ou seja, alimentos com alto teor de sodio e
lipidios, que podem causar irritagao na crianga.'?
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Os problemas gastrointestinais gerados em criangas com TEA
devido a seletividade alimentar sao: intestino preso, constipagao,
prisdao de ventre, refluxo, golfada, entre outros problemas que
podem afetar a relagao da crianga com a alimentagao.®

O padrao alimentar das criancas com TEA ¢ distinto daquelas
que nao possuem esse diagnostico, pois além da seletividade
alimentar é possivel observar comportamentos de irritabilidade no
momento das refeicbes, como choro, recusa alimentar,
irritabilidade, agressividade em alguns casos e aversao a ingestao
de alimentos. Além disso, as criangas com TEA podem apresentar
dificuldades motoras para se alimentarem de forma
independente.!?

Um estudo corrobora apresentando que familias atipicas de
criangas com TEA ressaltam que no momento da refeicao ha um
estresse maior, um desgaste emocional em decorréncia da
dificuldade com a alimentacdo e do comportamento agitado e
irritado que a crianga pode apresentar.'

Essas dificuldades apresentadas sao preocupantes, pois essas
criangas podem ter além de deficiéncias nutricionais, problemas
gastrointestinais graves, que prejudicam o seu desenvolvimento e
socializagdo no momento da alimentagao, que é tao importante
para um crescimento saudavel, principalmente, na infancia.

Em relagao aos habitos alimentares das criangcas com TEA, é
importante destacar o papel da familia, pois os habitos alimentares
da familia interferem no comportamento da crianga. Ou seja,
quando a familia apresenta maior comprometimento e realiza
acOes para que as criangas possam adquirir novos habitos
alimentares no seu cotidiano."?

As familias de criangas com TEA mesmo apresentando
preocupacao em relacao a seletividade alimentar da crianca,
devido ao estresse causado passam a diminuir as tentativas de
introducao de novos alimentos, porque ja esperam que haja a
recusa por parte da crianga. Por isso, é tao importante a busca por
tratamento adequado com uma equipe multiprofissional, até
mesmo para que a familia receba as instrugdes necessarias para
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melhorar o comportamento da crianga em rela¢do aos seus habitos
alimentares.!

Uma das terapias mais utilizadas para o tratamento da
seletividade alimentar € a Integracdo Sensorial, uma abordagem
exclusiva da Terapia Ocupacional (TO), que vem alcangando bons
resultados.® A Integragao Sensorial caracteriza-se por um processo
neurofisiologico relacionado a capacidade do cérebro em organizar
e interpretar informagdes advindas dos diferentes sistemas
sensoriais, através de experiéncias de aprendizagens anteriores e
memorias armazenadas no cérebro.®

A organizacdo e interpretagdo das memorias armazenadas
ocorrem através de respostas dos sentidos: audicao, visao, cheiro,
paladar, vestibular, toque e propriocepgao. A integragao sensorial
regula as sensagoes permitindo respostas adaptativas ao ambiente.®

A terapia de Integragao Sensorial permitird que a crianga amplie
sua experiéncia tatil, para visualizar efeitos na experiéncia tatil oral
e passar a consumir alimentos com diferentes texturas, cheiros, cores
e sabores.> A Integragdo Sensorial auxilia as criangas com TEA na
regulagdo das sensagOes que fazem com que a crianga rejeite ou
tenha dificuldade em consumir determinados alimentos.!

Além da Terapia Integrativa Sensorial, é comum no
tratamento da crianca com TEA para diminuir as dificuldades
alimentares o uso da Andlise do Comportamento Aplicada (ABA),
uma aplicagdo da psicologia comportamental que tem sido
amplamente utilizada e aprovada no tratamento do TEA, inclusive
pode ser utilizada pela familia para estimular o comportamento e
aprendizagem da crianga.™

A ABA utiliza o refor¢o positivo para estimular a
aprendizagem e comportamentos positivos. A terapia com a
aplicacdo ABA demonstra inimeros ganhos e avangos para as
criancas com TEA, permite que elas ampliem os comportamentos
esperados/positivos e desenvolvam novas habilidades, sendo
também benéfico para o momento das refei¢des, visto que a crianga
adquire novos habitos alimentares e comportamentais.’
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Na ABA a crianga a cada evolugao ou aprendizagem passa a
adquirir novos comportamentos, positivos, adequados e
esperados, tornando seu cotidiano e sua interagao social mais facil,
as habilidades adquiridas melhoram a qualidade de vida, durante
a terapia com a aplicagdo ABA a crianga aprende a desenvolver
maior controle dos comportamentos inadequados que apresenta
durante as refei¢oes.’

E importante ressaltar que além das terapias e
acompanhamento da equipe multiprofissional, é extremamente
importante que a crianga com TEA receba um acompanhamento
nutricional, pois trata-se de um profissional adequado para
observar as necessidades nutricionais de cada crianca e elaborar
estratégias de introdugdes alimentares para garantir a satde da
crianca com TEA. O profissional de nutricdo cumpre um papel
fundamental na prevengdo, promogao e recuperagao da saude
alimentar de criangas com TEA .4

E comum a participacio do nutricionista na equipe
multiprofissional que trabalha com o método ABA, pois
identificard o consumo alimentar da crianga e suas necessidades
nutricionais.

Toda a equipe de profissionais que atendem a crianga autista
com seletividade alimentar e a familia, cumprem um papel
fundamental na superacdo das dificuldades alimentares
enfrentadas durante o desenvolvimento da crianga, pois a
introdugao de uma alimentagao saudavel dependera dos esforgos
diarios e insisténcias constantes durante a oferta dos alimentos e
dos estimulos para mudangas positivas no comportamento durante
as refeicOes.

ESTRATEGIAS PARA A REDUCAO DA SELETIVIDADE
ALIMENTAR EM CRIANCAS: UM RELATO DE CASO

A seletividade alimentar ¢ um dos comportamentos
observados em evidéncia nas pessoas com TEA.* E, portanto,
associada a uma preferéncia por alimentos com alta densidade
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energética, principalmente bebidas agucaradas e a um consumo
reduzido de alimentos ricos em nutrientes, como carnes, frutas,
vegetais e alimentos ricos em fibras.

O publico infantil de maneira geral torna mais aparente esse
comportamento devido a recusa frequente quando comparado as
criancas em desenvolvimento tipico.'”” Ademais a alimentacao
restrita pode ocasionar diversos maleficios e prejuizos ao
desenvolvimento infantojuvenil, coadunando em prejuizos a satde
e qualidade de vida desse publico.™* Sobre isso, estudos apontam a
importancia da proposi¢ao e publicitacdo de estratégias para a
introdugao de novos alimentos na dieta do autista como também
para a suplementagao da pessoa com TEA.#20 Logo, a oferta de
dieta adequada e suplementagao a partir do acompanhamento
nutricional em criancas com TEA, caracteriza-se como fundamental
para o crescimento e desenvolvimento desses infantes.!”?! Nesse
contexto, a suplementacgao se baseia na adequagdo de ingesta de
macronutrientes e micronutrientes,? assim como &cidos graxos
O0mega-3 devido a comprovagao de seu custo-beneficio.??

Como a experiéncia de comer envolve os sentidos, autores?
sugerem que, devido a dificuldade em expressar suas proprias
incomodacoes, criancas autistas podem manifestar
comportamentos inesperados durante as refei¢des, impactando
negativamente esses momentos em familia.

Sendo assim, oferecer oportunidades para a interagao social de
criancas autistas, seja por meio de atividades estruturadas ou de
brincadeiras livres e encontros naturais com seus colegas, permite
o desenvolvimento e a expansdao de suas habilidades sociais,
inclusive em situagOes em que o autismo € mais severo,? (Figural).
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Figura 1 - Atividade estruturada envolvendo ahmentos e socializagao

Fonte: Silva; Moreira, 2021, p.16

Considerando a importancia, do acompanhamento nutricional
infantojuvenil frente ao desenvolvimento e crescimento saudavel
das criangas e qualidade de vida de adolescentes autistas, esse
subtdpico pretende evidenciar estratégias utilizadas para a redugao
da seletividade alimentar no publico infantojuvenil com TEA (0 a
14 anos) a partir do relato de experiéncia de uma profissional
nutricionista atuante em Entidade ndo Governamental que presta
servigo publico especializado em nutri¢ao infantil, incluindo os
atendimentos a criancas/adolescentes com seletividade alimentar.

A titulo de informagdo, o servico de satide aonde foram
experenciadas essas estratégias, foi fundado no ano de 1993, trata-
se de um Entidade nao Governamental denominado Centro de
Nutri¢ao Infantil de Foz do Iguagu. Atualmente, esta Entidade
representa o Uinico servigo especializado que oferta atendimentos
via Sistema Unico de Saude (SUS) para o acompanhamento
nutricional as criancas com TEA que apresentam seletividade
alimentar.

Sobre isso, a demanda de atendimentos é elevada, os
atendimentos nesse estabelecimento de satide seguem o fluxo de
atendimento multiprofissional. Nesse sentido, na primeira
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consulta, a crianga acompanhada de seu familiar é direcionada ao
acolhimento realizada pelo profissional enfermeiro.

Na sequéncia, sao encaminhados ao profissional nutricionista,
para inicio da consulta nutricional. Neste primeiro momento, é
verificado o motivo da consulta, e em muitos casos observa-se que
a seletividade alimentar vem associada ao baixo peso,
principalmente em criangas/adolescentes do sexo masculino.

Nesse contexto, a fim de fazer uma melhor avaliacao da
quantidade e da qualidade nutricional das refeicdes dessas
criangas, realiza-se o recordatdério alimentar, onde é possivel
verificar os hordrios das refeicbes e a organizacdo da familia
durante esses momentos. A partir deste recordatorio fica
perceptivel se a crianga apresenta algum padrao alimentar ou nao.

Observa-se que a crianca com seletividade alimentar possui
uma tendéncia em escolher os alimentos pelo padrao de coloragao,
de consisténcia ou até mesmo de grupo alimentar, ou seja, durante
a consulta, observa-se que as criancas autistas tém preferéncia por
alimentos com coloragao mais amarelada, ou por alimentos mais
crocantes, e em alguns casos as criangas escolhem apenas um grupo
alimentar para comer, que na maioria das vezes é o grupo dos
carboidratos.

Assim, ap6s concluir o recordatdrio alimentar, é possivel ter
uma visao ampla da alimentagao dessas criangas/adolescentes, e
tracar metas para introdugao de novos alimentos, seguindo o
padrdo que as criangas ja possuem. Dessa forma, se a
crianca/adolescente  apresenta  preferéncia por alimentos
amarelados, e a Unica fruta que ele aceita é a banana, a estratégia
nutricional utilizada é aproximar a crianga/adolescente a outra
fruta que segue o mesmo padrdo de coloragdo, que nesse caso
poderia ser o melao.

Levando em consideragao as questdes sensoriais das criangas
com TEA, torna-se ainda mais dificil o processo de aceitagao de um
novo alimento, por esse motivo, sempre é utilizado estratégias
ludicas para aproximagao com os alimentos, tais como: desenhos
para pintar, seguido das sugestdo de que os desenhos sejam
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pintados com as proprias frutas ou legumes que estamos tentando
introduzir na dieta, brincadeiras em casa com os alimentos
(misturar brinquedos que a crianga gosta com o préprio alimento,
assim busca-se primeiro a aproximagdo da crianga ao alimento,
para apenas depois, tentar incentivar que a crianga prove um
pedaco). Tais estratégias sao embasadas em métodos como:
Método de Migalhas, Escalada do Comer, Food Chaining, e o
Esticamento Alimentar.

Dentre as varias estratégias, cita-se o uso de material ludico
para incentivar o consumo de frutas com as criangas. Imprime-se o
desenho na hora da consulta, em didlogo com a crianga solicita-se
a ele o nome das frutas e a incentiva escolher a fruta que deseja
provar. Isso gera autonomia, pois a fruta que a crianga vai provar
nao ¢ escolhida pelo profissional, é sempre escolhida pela crianca,
e isso geralmente aumenta as chances de introdugao do alimento
ou de que a crianga ao menos prove um pedacinho de fruta, para
exemplificar. Segue um desenho colorido pela crianca durante a
sessao (Figura 2).

Figura 2 - Desenho colorido por uma crianga autista durante a sessao

Fonte: o autor
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Outro recurso utilizado com frequéncia nos atendimentos sao
os materiais de plasticos, mas que lembram comida. Ou seja, uso
matérias de plasticos (Figura 3) para “brincar” de comidinha com
0 paciente, assim ele vai perdendo o medo do alimento.

Figura 3 - Materiais de plastico no formato de comida

Fonte: o autor

Durante a terapia alimentar: também sao utilizados alimentos
de verdade (Figura 4), em momentos que a crianga ja tem confianga
no profissional nutricionista, j4 se tem o vinculo estabelecido.
Assim brinca-se com o alimento juntamente com crianca. Logo, a
crianga tem maiores oportunidades para tocar, cheirar, interagir
com o alimento. O foco ndo é apenas comer, mas a aproximagao
com o alimento sem causar repulsa. Isso também promove a
dessensibilizagdo da crianga frente ao alimento, pois ele comega a
tolerar a textura, cheiro, e as vezes até mesmo o alimento.
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Figura 4 - Alimentos utilizados durante as sessoes

O “Dino Papa Tudo” é outro recurso valioso, utilizado com
grande éxito nas sessdes com as criangas. O “Dino Papa Tudo”
(Figura 5) é um brinquedo muito utilizado para trabalhar a
aproximagao dos alimentos com a crianga. Ele abre um bocao,
desperta interessa das criangas, que pegam alimentos para
alimenta-lo. Assim as criangas tém maior contato com o alimento,
para futuramente aceitar comer. Por ser colorido e de plastico tem
bastante utilizagdes com as criangas, principalmente as menores.
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Figura 5 - “Dino Papa Tudo”

Fonte: o autor

Para além dessas atividades estratégicas utilizadas, os
familiares sdo convidados e orientados a participarem dessas
construgdes junto as criangas. Logo, disponibiliza-se atividades
para que as criancas facam em casa, portanto, realiza-se a
conscientizagdo dos familiares sobre a importancia de fazer
momentos de terapia alimentar (aproximagao dos alimentos) no lar
para que assim, em conjunto, seja alcancado o objetivo final, que é
a crianga comer, ou pelo menos provar um novo alimento.

Entretanto, vale ressaltar que o acompanhamento nutricional
carece de determinada periodicidade para o alcance de melhores
resultados. Para que seja eficaz, entende-se que o ideal seria que a
crianca tivesse uma consulta nutricional em periodicidade minima
de 15 dias.
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Dentre os desafios, elenca-se a dificuldade dos familiares em
aderir as orientagdes, justamente por relatarem que sempre estao
sobrecarregados, devido alta demanda de cuidados que suas
criangas com TEA apresentam. Além de relatos dos familiares
sobre os momentos das refei¢Oes, os quais classificam sempre como
momentos estressantes em casa, visto que as criancas ficam mais
irritadas, chorosas, os cuidadores/familiares acabam sempre
relatando estarem exaustos e se sentirem culpados por seus filhos
ndo comerem de tudo.

Desse modo, é de extrema importancia descrever também que,
em casos das criancas atendidas, que além da seletividade
alimentar possuem baixo peso, faz-se necessario iniciar
imediatamente uma suplementagdo via oral, que forneca calorias
para proporcionar um desenvolvimento adequado a crianca. Para
0s casos de baixo peso, sao solicitados exames laboratoriais a fim
de verificar as caréncias nutricionais, tais exames sdo feitos também
pelo SUS, o que facilita um pouco a adesao dos familiares aos
acompanhamentos, considerando que os exames e consultas
nutricionais nao geram custos as familias.

Ressalta-se que, como potenciais motivadores os momentos
nos quais as criangas aceitam tocar e interagir com novos alimentos,
momentos em que as criangas sorriem ao dizer que comeram um
pedacinho de uma nova fruta, e até mesmo dos momentos em que
as maes choram relatando a primeira vez em que viram seus filhos
comerem arroz com feijao.
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INTRODUCAO

A atividade fisica pode ser definida como um processo que
envolve pessoas que se movem, agem e atuam dentro de espagos e
contextos culturalmente especificos, e influenciadas por uma
variedade de interesses, emogOes, ideias, instrugdes e
relacionamentos.! Essa definicao acaba sendo mais acolhedora,
inclusive para pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Os impactos no desenvolvimento motor do individuo com
autismo sdo variados e afetam a rotina e a vida social, além de ter
efeitos negativos no desenvolvimento cognitivo, visto que
habilidades como sentar-se, pegar objetos e andar permitem que
elas estimulem o aprendizado e vivam novas experiéncias.? A
atividade fisica, assim como outros contextos, ¢ uma importante
estratégia terapéutica que auxilia o desenvolvimento motor eficaz
de pessoas com TEA.

A consciéncia de dominio motor ou corporal é definida como
a capacidade do individuo de organizar novos estimulos e
incorpora-los em informagdes previamente armazenadas,
integrando, interpretando e ativando estimulos sensoriais,
portanto, € produto da inter-relacao entre os aspectos neuroldgicos
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e comportamentais dos individuos que integram seus corpos e o
ambiente externo, assim como a base psicomotora.?

A consciéncia e dominio corporal contribui para o
desenvolvimento motor basico, inclusive compreensao de tarefas
complexas. Em criancas com distarbios de neurodesenvolvimento
pode haver dificuldades no reconhecimento corporal, como
consciéncia de seu corpo no espago, irregularidades no auto-
reconhecimento no espelho e na memdria.> A disfuncao cognitiva
influencia negativamente o planejamento e sequenciamento motor,
sendo que os atrasos motores representam um dos primeiros
marcadores do TEA, o que evidencia déficits no equilibrio corporal,
na coordenacao motora global e fina, na marcha entre outras.*

Além disso, o estilo de vida sedentario nao afeta apenas a
saude geral e a dinamica familiar da crianca, pode ainda interferir
negativamente nas competéncias sociais adaptativas, visto que as
habilidades de comunicagao social sdo de natureza motora e sao
uma caracteristica fundamental do TEA, observadas em individuos
com diferentes niveis de comprometimento e em todas as idades.*
Sendo assim, é importante que a Atengao Primaria a Saude esteja
preparada para atender e cuidar de criancas com TEA,
considerando que a prevaléncia dessa condi¢do vem aumentando
globalmente.’

ORIENTACAO PARA ATIVIDADE FiSICA DA PESSOA COM
TEA NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Apesar da alta prevaléncia do comprometimento motor em
pessoas com TEA, ele ndao é considerado entre os critérios
diagnodsticos do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais 5.2 edicado (DSM-V). A alta associagdo de
comprometimento motor, com deficiéncias cognitivas, de
linguagem e funcionais apoiam uma visao multissistémica do TEA.
Além disso, o comprometimento motor esta associado a varias
comorbidades, que podem ser explicadas por mecanismos neurais
partilhados, afetando varios sistemas em desenvolvimento.

172



Torna-se importante recomendar a triagem motora para todas
as criancas com TEA e encaminha-las a profissionais de educacao
fisica, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, para que se inicie
o mais cedo possivel as interven¢des motoras e atividades fisicas.>

O primeiro passo, como semelhante em outras areas, é o
acolhimento. E nesse momento em que se conhece o individuo, seu
histdérico e, principalmente, sua demanda motora e as demais
demandas de outras 4reas, as quais podem ser trabalhadas por
meio do exercicio fisico. As principais caracteristicas relacionadas
ao espectro sdo questdes de fala, sensoriais, comportamentos,
cognitivo, dessa forma é importante compreender como foi a
gestagao, o parto, e se houve alguma complicacao nesse processo,
como doengas, tratamentos, intervengdes anteriores e as
preferéncias individuais, envolvendo brinquedos, relagdoes de
afeto, com o que ela mais brinca, desenhos e assim por diante.”

Quando se sabe o nivel de desenvolvimento motor do
individuo, a prescricao da atividade fisica fica mais especifica e
eficiente, por isso recomenda-se encaminhar essa pessoa a um
Profissional de Educagao Fisica para que possa realizar avaliagoes
através de escalas e protocolos, como por exemplo a Escala de
Desenvolvimento Motor de Rosa Neto.®

E importante que as intervengdes a serem aplicadas sejam
elaboradas e planejadas juntamente com os familiares, e o proprio
individuo em tratamento, de acordo com suas necessidades
individuais, considerando a heterogeneidade de sintomas que se
apresentam.’

Sabe-se que o autismo nao é uma doenga e sim um disttrbio
do desenvolvimento neuroldgico, portanto a pratica de atividades
fisicas se torna necessdria para o aperfeicoamento das habilidades
motoras. Durante a infancia, as habilidades motoras séao
aprimoradas, o que possibilita o dominio corporal para o
desenvolvimento de uma variedade de competéncias motoras.!

As dificuldades no comportamento motor em criangas com
TEA, em muitos casos, sdao uma resposta ao déficit de interagao
social e comunicagdo, que prejudica o acervo de competéncias
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motoras, além de contribuir com o comportamento sedentério das
mesmas.® Nesse sentido, € necessario conhecer o perfil motor
individual e, por meio de instrumentos de avaliacio motora
disponiveis na literatura, entender as caréncias para uma
intervengao positiva.!!

A inatividade fisica em criancas com TEA, assim como em
qualquer outro publico, aumenta o risco de desenvolver doencas
cronicas, como por exemplo a obesidade, prevalente em criangas
com TEA. O comportamento ou seletividade alimentar em criangas
com TEA ocasiona a ingestao inadequada de micronutrientes, fator
que também contribui para a prevaléncia de sobrepeso e
obesidade.!?

E relevante que seja oferecida a esse ptiblico, uma variedade
de atividades com o objetivo de atender aos interesses de diferentes
criangas. Atletismo, natagdo, lutas, treinamento resistido, ioga,
danga e passeios a cavalo sdao exemplos de atividades fisicas com
resultados promissores na melhoria das habilidades motoras,
melhoria nos comportamentos estereotipados, funcionamento
socio emocional, cognigdo e atengao. As atividades em formato de
jogos que contemplem varios niveis de dificuldades auxiliam no
desenvolvimento cognitivo.

ADAPTACAO DAS ATIVIDADES FISICAS

Para garantir que as atividades fisicas sejam acessiveis e
benéficas para individuos com TEA, é essencial adaptar e
personalizar as atividades de acordo com suas necessidades e
habilidades especificas. Isso pode envolver a modificacao das
regras do jogo, o uso de equipamentos especializados e a
implementagao de estratégias de apoio como comunicagao visual e
verbal clara. Por exemplo, para criancas com sensibilidades
sensoriais, pode ser 1util oferecer op¢des de materiais tateis e criar
ambientes calmos e sem muitos estimulos. Um estudo recente
mostrou que as criangas com TEA apresentam nivel de atividade
fisica elevada e comportamento sedentdrio reduzido,’® isso mostra
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que quando se adapta a atividade, essas criangas participam da
mesma forma que as criangas sem o TEA.

Além da modificacdo das regras do jogo, € importante
considerar a estrutura e a complexidade das atividades fisicas. Por
exemplo, para criancas com dificuldades de coordenagao motora
fina e atividades que envolvam manipulagao de objetos pequenos
podem ser substituidas por atividades que enfatizem movimentos
amplos e grossos. Da mesma forma, para aqueles com desafios de
equilibrio, podem ser exploradas atividades de baixo impacto que
promovam a estabilidade postural e a consciéncia corporal. A
implementagdo de suportes visuais e verbais claros pode ser
fundamental para facilitar a compreensao e a participagdo nas
atividades fisicas. Cartdes com instrugdes visuais simples,
pictogramas ou videos explicativos podem ajudar a fornecer
orientagdo passo a passo durante as atividades. Além disso, o uso
de linguagem clara e concisa, acompanhada de gestos e
demonstragdes, pode ajudar a reforgar as instrugdes verbais e
garantir que todos os participantes estejam na mesma pagina.'*

Ao adaptar as atividades fisicas € necessario também
promover a autonomia e o empoderamento dos individuos com
TEA. Isso pode ser feito oferecendo opg¢des e escolhas dentro das
atividades, permitindo que os participantes decidam sobre o ritmo,
a intensidade e os tipos de atividades que desejam realizar.
Incentivar a expressao e a tomada de decisao durante as atividades
tisicas ndo apenas aumenta o engajamento, mas também fortalece
a autoconfianca e a autoestima dos participantes.

INCORPORACAO DE ROTINAS E ESTRUTURA

Para muitos individuos com TEA, a rotina e a estrutura
desempenham um papel fundamental na reducao da ansiedade e no
aumento da previsibilidade. Ao incorporar rotinas e estrutura nas
atividades fisicas, € possivel criar um ambiente confortavel e seguro
que promova a participagao ativa. Isso pode incluir a defini¢ao de
horarios regulares para a pratica de exercicios, o estabelecimento de
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sequéncias previsiveis de atividades e a comunicacao clara sobre o
que esperar durante as sessOes de atividade fisica. A atividade fisica
regular traz uma consisténcia de padrao que proporciona uma rotina
confortavel para a crianga autista.'

Além de criar rotinas e estrutura, é importante estabelecer
expectativas claras para o comportamento e a participacao durante
as atividades fisicas. Isso pode envolver a definicdo de regras e
limites claros, bem como o uso de sistemas de reforco positivo para
incentivar o comportamento desejado. Ao estabelecer expectativas
claras desde o inicio e fornecer feedback consistente e positivo ao
longo das atividades, é mais provavel que as pessoas com TEA se
sintam motivadas e engajadas, contribuindo para uma experiéncia
mais positiva e gratificante para todos os envolvidos.

Embora muitos individuos com TEA enfrentem desafios na
interagdo social, as atividades fisicas em grupo oferecem
oportunidades valiosas para desenvolver habilidades sociais e de
comunicagdo. Ao participar de atividades fisicas com seus pares,
individuos com TEA tém a chance de praticar habilidades de
trabalho em equipe, cooperacao e compartilhamento. Além disso,
o ambiente de grupo pode incentivar a motivagao intrinseca e
promover um senso de pertencimento e inclusao.

SUPERANDO BARREIRAS

E importante reconhecer que podem surgir desafios ao
incorporar atividades fisicas na rotina de individuos com TEA,
desde dificuldades de comunicacgao até sensibilidades sensoriais, o
que torna essencial abordar essas barreiras com compreensao e
flexibilidade. Isso pode envolver a colaboragao préxima com pais,
cuidadores e profissionais de satide para identificar estratégias
eficazes de superagao de desafios e garantir que as atividades
fisicas sejam adaptadas as necessidades individuais de cada pessoa
com TEA.

E fundamental reconhecer e compreender as sensibilidades
sensoriais que podem afetar a participagao de individuos com TEA
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em atividades fisicas. Algumas pessoas com TEA podem ser hiper
ou hipossensiveis a estimulos sensoriais, como luzes, sons, texturas
e o ambiente circundante. Ao adaptar as atividades fisicas, é
importante levar em consideracdo essas sensibilidades e oferecer
opg¢Oes que minimizem a sobrecarga sensorial. Isso pode incluir a
selecdo de ambientes calmos e pouco estimulantes, o uso de
materiais e equipamentos sensoriais apropriados, e aimplementagao
de estratégias de auto-regulacdo para ajudar os participantes a
gerenciar suas sensibilidades sensoriais durante as atividades."”

As dificuldades de comunica¢do e intera¢do social podem
representar desafios significativos para individuos com TEA
durante atividades fisicas em grupo. Para superar essas barreiras,
¢ importante fornecer suporte adicional e estratégias de apoio para
promover a comunicagao e a interacao social positiva. Além disso,
¢ essencial criar um ambiente de apoio e aceitagdo, onde os
participantes se  sintam  valorizados e  incluidos,
independentemente de suas habilidades de comunicacdo e
interagao social. Superar barreiras na pratica de atividades fisicas
para individuos com TEA, muitas vezes, requer uma abordagem
colaborativa e de parceria entre profissionais de sauide, educadores,
familiares e cuidadores.'®

Por meio de interveng¢des multiprofissionais, torna-se possivel
identificar e abordar as necessidades especificas de cada individuo,
adaptar as atividades de acordo com suas habilidades e
preferéncias, e fornecer o suporte necessario para garantir uma
experiéncia positiva e inclusiva. Além disso, a colaboragao pode
ajudar a criar um ambiente de apoio e compreensao, onde todos
tém a oportunidade de participar e desfrutar dos beneficios da
atividade fisica de forma significativa.

Apesar do aumento significativo da defesa e da
conscientizagao politica em relacdo as pessoas autistas, ainda nao
ha um avanco substancial no que diz respeito aos servicos publicos
oferecidos. Estudos epidemiologicos precisam acompanhar o
impacto do autismo na satide publica, fornecendo estratégias de
melhoria aos servigos e apoio oferecidos a populagao afetada.
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Programas de atividades fisicas voltadas para esse publico tem
relevante impacto a longo prazo para o cuidado de pessoas com
TEA. Os profissionais de saude devem estar conscientes da extensa
condi¢ao de satude fisica coexistente que pode ser mais comum
entre pessoas autistas, tais como problemas gastrointestinais,
enddcrinos, neurologico, renal, entre outros.

A comunicagdo via mensageiros hormonais facilita a
retroalimentac¢do dos fatores de risco entre os principais érgaos-
alvo, que ja sao predispostos a uma maior prevaléncia em pessoas
autistas. Portanto, incluir programas de atividades fisicas no
cuidado com tal puiblico torna-se imprescindivel.'®

Por fim, momentos de lazer junto a familia por intermédio de
uma atividade fisica simples, como caminhada em um parque, por
exemplo, pode ser uma oportunidade proficua de estimular as
praticas corporais da pessoa com TEA, bem como a interagao social.
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AVANCOS HISTORICOS DOS DIREITOS DOS AUTISTAS E
DIREITOS ESPECIFICOS PRESENTES NA LEGISLACAO
BRASILEIRA

Alessandra Sousa Jaroseski
Eliana Gongalves Coimbra

INTRODUCAO

O surgimento de movimentos sociais por grupos de pessoas
com deficiéncia é essencialmente o resultado de experimentagdes
de desrespeito, descumprimento de direitos e invisibilidade. Os
movimentos sociais de luta pelos direitos de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) buscam superar essa
invisibilidade e garantir a participagao igualitaria desse grupo na
sociedade, por meio da busca pelo reconhecimento juridico-
institucional, que possa garantir direitos e politicas publicas que
promovam a inclusdo.

No Brasil, esses movimentos desempenharam um papel
fundamental na transformacdo da concepgao e tratamento dessas
pessoas ao longo da histdria. A partir da década de 1970, esses se
organizaram de forma articulada para reivindicar direitos e
superar a segregacao social historica, buscando por igualdade com
base no principio democratico. As politicas publicas e a legislacao
existentes refletem as conquistas e desafios enfrentados por esses
movimentos, que continuam a lutar pela inclusao e pelo respeito
aos direitos das pessoas com deficiéncia.?

No contexto nacional, em 1979 foi criada a Coalizao Pro-
Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes e, dois
anos depois, no ambito internacional, a Organizacao das Nagoes
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Unidas (ONU) decretou o Ano Internacional das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia.?

Em 1981, o Ano Internacional da Pessoa Deficiente também representou um
divisor de aguas, fazendo o Brasil avan¢ar muito no atendimento as pessoas
com deficiéncia, no modelo de integracao, vigente naquele periodo. Com o
tema elevado a categoria de tratado do direito internacional, a Convencao
surgiu para promover, defender e garantir condi¢des de vida com dignidade
e a emancipacao dos cidadaos e cidadas do mundo que apresentam alguma
deficiéncia.>®

Por meio da visibilidade mundial das pessoas com deficiéncia
como sujeito de direito, no Brasil as associagdes e entidades foram
se concretizando: em 1983 institui-se a Associagao de Amigos do
Autista (AMA) e em 1986 a Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (CORDE). Esse conjunto de
mudangas foi essencial para promover a seguridade social na
Constitui¢ao Federal de 1988, quando foi instituida a assisténcia
social como politica publica estatal.!?

Em 1983, o Dr. Raymond Rosenberg tinha alguns clientes que viviam um
momento de angustia: eles tinham filhos de 3 anos em média e ha pouco
tinham sido diagnosticados com autismo. Essa era toda a informacdo que
esses pais tinham: a palavra autismo. Nao havia qualquer pesquisa ou
tratamento na cidade, estado ou pais que pudesse ser utilizada para ajudar
aquelas criangas. Os atendimentos para criangas com deficiéncia mental nao
eram adequados e nem mesmo aceitavam pessoas com autismo. Foi entao
que esses pais decidiram se reunir para construir um futuro que amparasse
seus filhos e proporcionasse a eles maior independéncia e produtividade.
Com este objetivo em comum, fundaram a AMA — Associagao de Amigos do
Autista, a primeira associagao de autismo no pais.*sp

A contextualizacao histdrica dos direitos das pessoas com
deficiéncia € importante, pois na legislacio brasileira sdo
garantidos aos autistas todos os direitos concedidos em lei ao
grupo de pessoas supracitados.’ Isso devido a lei n® 12.764/2012,
que diz: “A pessoa com transtorno do espectro autista ¢é
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considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos
legais” .osp

Vale ressaltar que apenas aquele que possui diagndstico
obtém acesso aos direitos previstos aos autistas em lei, por isso, o
diagnostico precoce do TEA € crucial. Além disso, o diagnostico
precoce € importante para a familia, pois permite que ela receba
apoio e educagao sobre o transtorno. Para isso, é necessdria uma
maior qualificagao dos profissionais de satde no que diz respeito
ao transtorno, visto que tal qualificacdo se enquadra como direito
garantido aos autistas, um dos quais serdo apresentados neste
capitulo.'s

OS DIREITOS DOS AUTISTAS NO BRASIL

A Constitui¢ao Federal de 1988 foi um marco importante na
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil. Ela
estabeleceu, pela primeira vez, um conjunto de garantias e
protecoes especificas para esse grupo populacional.?

Dentro da Constituigao Federal vale a pena ressaltar alguns dos
artigos pilares que estabeleceram esse importante marco para a defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil: art. 7 que
estabelece, entre outros, a "proibicao de qualquer discrimina¢do no
tocante a salario e critérios de admissao do trabalhador portador de
deficiéncia" (art. 72, XXXI);7sP art. 23 alega como responsaveis a Uniao,
Estados e Municipios por "cuidar da satide e assisténcia publica, da
protecao e garantia das pessoas portadoras de deficiéncia" (art. 23°,
II);7sp e em seu art. 24 tornam-se os mesmos responsaveis pela
"protecao e integracao das pessoas portadoras de deficiéncia" (art. 24°,
XIV).7sp No tocante a Assisténcia Social, o art. 203 diz que esta tem
como objetivo a “integragao, habilitacao e reabilitacdo das pessoas
portadoras de deficiéncia” (art. 2032 IV).7sp

Apds a Constituicao Federal, surgiram alguns decretos a fim
de retificar tudo aquilo ja preconizado. Um desses decretos foi o de
n° 6.949/2009, que criou a Convengao Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e em 2019 houve a inclusao
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das especificidades do TEA nos censos demograficos, o que
possibilitou visibilidade a esse grupo de pessoas.!

DIREITO A ASSISTENCIA SOCIAL

No ambito da Assisténcia Social, a lei federal n® 8.742/1993
concede as pessoas com TEA o direito de receber o Beneficio de
Prestacao Continuada (BPC), de acordo com o Art. 20:

O Beneficio de Prestacdo Continuada é a garantia de um salario-minimo
mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta e cinco) anos ou
mais que comprovem nao possuir meios de prover a prépria manutengao
nem de té-la provida por sua familia.®sp

A lei brasileira n® 8.036/1990 elenca a possibilidade de saque
do Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS) sendo
realizado, no caso de autistas, para custear despesas com esse
individuo. No artigo n® 20 estdo compreendidas algumas doengas
que se enquadram nos requisitos para o saque dos valores e, apesar
de o TEA ndo estar incluido na escrita da lei, existe a possibilidade
de saque.’ Isso porque o Superior Tribunal de Justi¢a (STJ) entende
que as doengas apresentadas no artigo sao apenas exemplos,
cabendo ao juiz, em cada caso, aplicar interpretacao semelhante ao
STJ, ou seja, esse beneficio deve ser judicializado.'

DIREITO A SAUDE

Uma das primeiras legislagoes acerca dos direitos dentro da
saude para os autistas surgiu por meio da lei n® 7.853/1989, que
dispOe, entre outros, sobre o diagndstico precoce das deficiéncias,
garantia de acesso aos servicos publicos e privados de satde e do
atendimento domiciliar, além do desenvolvimento de programas
de sauide voltados a esse ptiblico.!!

Surgiram, entdao, como o esperado, diversos programas, e um
deles foi o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia —
Viver sem Limite, instituido pelo decreto n®7.612/2011. Esse plano foi
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revogado e em 2023 foi criado o Novo Viver sem Limite, pelo decreto
n® 11.793/2023, que apresenta diretrizes que enfrentam problemas
atuais relacionados as pessoas com deficiéncia, como o confronto ao
capacitismo e o reconhecimento do protagonismo dessas."?

Ao falar sobre direito a satide para autistas, uma das bases € a
lei n® 13.146/2015, denominada a Lei Brasileira de Inclusao (LBI),
que em seu art. 18° traz que: “E assegurada atencdo integral a satde
da pessoa com deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por
intermédio do SUS, garantindo acesso universal e igualitario”.!3sp

Art. 18°§ 4° As acdes e os servicos de satide publica destinados a pessoa com
deficiéncia devem assegurar: I - diagndstico e intervengdo precoces,
realizados por equipe multidisciplinar; II - servigos de habilitacdo e de
reabilitacdo sempre que necessarios, para qualquer tipo de deficiéncia,
inclusive para a manuten¢do da melhor condi¢do de satide e qualidade de
vida; III - atendimento domiciliar multidisciplinar, tratamento ambulatorial
e internagdo; IV - campanhas de vacinagao; V - atendimento psicoldgico,
inclusive para seus familiares e atendentes pessoais; VI - oferta de drteses,
proteses, meios auxiliares de locomogao, medicamentos, insumos e férmulas
nutricionais, conforme as normas vigentes do Ministério da Satide.'3sp

No ambito da saude, existe a prioridade ao atendimento, que
nao se aplica apenas a esse momento. A LBI em art. 9° diz que a
pessoa com deficiéncia tem direito a prioridade no atendimento em
situagoes, por exemplo, de protecgao e socorro, sendo aplicada a lei
em todas as institui¢cdes e servigos de atendimento ao publico,
sejam essas publicas ou privadas. Além disso, estd previsto que
esse direito ¢ estendido ao seu acompanhante.’® Vale ressaltar que
nas institui¢des de saude existe uma diferente ordem de prioridade
no tocante ao atendimento de urgéncia e emergéncia.

Dentre outros aspectos, a LBI em seu art. 3° preconiza a
capacitacdo de profissionais que trabalham nos servigos de
habilitacao e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia. Além disso,
a lei n® 13.146/2015 determina sobre o0 acesso aos servigos de satde
em seu art. 15% ao dispor que os atendimentos necessarios para o
autista devem ser ofertados proximos a sua residéncia e, caso isso
nao ocorra, o art. 21° ordena que:
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Quando esgotados os meios de atengao a satide da pessoa com deficiéncia
no local de residéncia, sera prestado atendimento fora de domicilio, para fins
de diagndstico e de tratamento, garantidos o transporte e a acomodacao da
pessoa com deficiéncia e de seu acompanhante.!3s»

DIREITOS CIVIS

Aos pais de pessoas com TEA trabalhadores do servigo
publico federal é garantido pela lei n® 8.112/1990 o direito a
ausentar-se para acompanhar seus filhos no tratamento (terapias),
sem diminui¢do da remunerag¢do, conforme ao art. 98: “Sera
concedido horario especial ao servidor estudante, quando
comprovada a incompatibilidade entre o horario escolar e o da
reparticao, sem prejuizo ao exercicio do cargo”.!4sp

Em 2016 foi criada a lei n® 13.370/2016, que garantiu aos
servidores a ndo necessidade de compensagao das horas ausentes
em virtude de acompanhamento ao tratamento:

Altera o § 3° do art. 98 da lei n® 8.112, de 11 de dezembro de 1990, para
estender o direito a horario especial ao servidor publico federal que tenha
conjuge, filho ou dependente com deficiéncia de qualquer natureza e para
revogar a exigéncia de compensacao de horario.'5sp

Apesar de estar descrito em lei que o direito sera concedido a
trabalhadores do servigo publico federal, esse direito podera ser
estendido a servidores publicos estaduais e municipais.'

DIREITO A ACESSIBILIDADE

Como mencionado, a LBI em seu art. 92 institui aos autistas o
direito ao atendimento prioritario, estando inclusos:

IV — a disponibilizagao de pontos de parada, estagdes e terminais acessiveis
de transporte coletivo de passageiros e garantia de seguranga no embarque
e no desembarque; V - acesso a informagdes e disponibilizacao de recursos
de comunicagado acessiveis.!¥sp
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O art. 47, da lei n® 13.146/2015 dispde sobre a acessibilidade
de vagas de estacionamento e dita que: em todas as areas de
estacionamento aberto ao publico, de uso publico ou privado,
devem ser reservadas vagas para veiculos que transportam
pessoas com deficiéncia com comprometimento de mobilidade.
Essas vagas devem estar proximas aos acessos de circulacao de
pedestres e ser devidamente sinalizadas. Para usar essas vagas, os
veiculos devem estar identificados com o cartdo de
estacionamento para pessoas com deficiéncia.’

DIREITOS TRIBUTARIOS

A lei n® 8.989/1995 dispoe a respeito da isengao do Imposto
sobre Produtos Industrializados (IPI) na aquisi¢ao de automdveis
para o transporte autonomo de passageiros, bem como por pessoas
portadoras de deficiéncia."® Essa lei ainda determina que o
beneficio serd concedido a pessoa com TEA (diretamente) ou ao seu
representante legal.

A isencao do Imposto sobre Circulagao de Mercadorias e
Servicos (ICMS) para pessoas com deficiéncia é regulamentada pelo
Convénio ICMS 38/2012, firmado entre os Estados e o Distrito Federal.
Esse convénio estabelece que as pessoas com “deficiéncia fisica,
visual, mental severa ou profunda, ou autistas”, diretamente ou por
intermédio de seu representante legal, tém direito a isengao do ICMS
na compra de veiculos novos, nas vendas internas e interestaduais.!”

De acordo com a lei n® 4.727, de 28 de dezembro de 2011, do
Distrito Federal, os autistas sao isentos do pagamento do Imposto
sobre a Propriedade de Veiculos Automotores (IPVA) e do Imposto
sobre a Propriedade Predial e Territorial Urbana (IPTU).”® Cada
Estado e municipio tém suas proprias legislagdes sobre a isengao
desses impostos, sendo apresentada a lei do Distrito Federal apenas
como exemplo.
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DIREITO A EDUCACAO

A Constituicao Federal de 1988 estabelece que a educagao é
dever do Estado. No art. 208, inciso III, acrescenta: "atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino"’ Existe ainda o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) instituido pela lei n®
8.069/1990. O ECA, em seu art. 54, inciso III, assegura a crianca e ao
adolescente com  deficiéncia, atendimento educacional
especializado, preferencialmente, na rede regular de ensino."

A Politica Nacional de Protecao aos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, lei federal n® 12.764, estabelece que
os autistas tém direito a frequentar escolas regulares na educacao
basica, no ensino profissionalizante e no ensino superior; estabelece
em seu art. 3¢ que: “em casos de comprovada necessidade, a pessoa
com transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns de
ensino regular, nos termos do inciso IV do art. 2°, terd direito a
acompanhante especializado”.¢

A escola publica ou privada nao poderd negar, cobrar ou
repassar a responsabilidade de contratacdo e pagamento do
Atendimento Educacional Especializado para a familia, conforma
dispoe a lei 13.146/2015 em seu art. 28, §1*

As instituicdes privadas, de qualquer nivel e modalidade de ensino, aplica-
se obrigatoriamente o disposto [...] deste artigo, sendo vedada a cobranca de
valores adicionais de qualquer natureza em suas mensalidades, anuidades e
matriculas.!3sp

DIREITO A MOBILIDADE

No art. 46 da lei n® 13.146/2015, o transporte é disposto como
direito do autista, devendo haver eliminacdo de barreiras e
oportunizando igualdade de acesso. A mobilidade das pessoas com
deficiéncia abrange movimentacdao de um lugar ao outro, sem
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passar por nenhum constrangimento, dificuldade ou barreira fisica,
arquitetonica ou tecnoldgica para fazer esse percurso.'

Um dos direitos a mobilidade estd na gratuidade no transporte
municipal, concedida de acordo com as leis de cada municipio,
geralmente, entre aqueles comprovadamente carentes. Normalmente,
esse direito é concedido juntamente ao Centro de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS) ou na Secretaria de Transportes. Tanto a LBI
— lei n® 13.146/2015 —, como a lei n® 12.764/2012 garantem o beneficio
do transporte, incluindo as pessoas com TEA. .61

O programa Passe Livre, promovido pelo governo federal,
atende autistas comprovadamente carentes com a gratuidade no
transporte interestadual entre os Estados brasileiros. O Passe Livre
¢ valido somente para o transporte coletivo entre Estados, seja em
Onibus, trem ou barco.?

Ainda existe o desconto em passagens aéreas, que sera
concedido ao acompanhante do autista. A Resolucao 280/2013 da
Agéncia Nacional de Aviagao Civil (ANAC) diz:

Art. 27. O PNAE com deficiéncia ou mobilidade reduzida deve ser
acompanhado sempre que: I - viaje em maca ou incubadora; II — em virtude
de impedimento de natureza mental ou intelectual, ndo possa compreender
as instruc¢des de seguranca de voo; ou III - ndo possa atender as suas
necessidades fisioldgicas sem assisténcia. § 1° Nos casos previstos nos incisos
I a IIl deste artigo, o operador aéreo deve prover acompanhante, sem
cobranca adicional, ou exigir a presenca do acompanhante de escolha do
PNAE e cobrar pelo assento do acompanhante valor igual ou inferior a 20%
(vinte por cento) do valor do bilhete aéreo adquirido pelo PNAE.2!sp

Esse desconto vale para qualquer viagem, independentemente
de sua finalidade, desde que a origem seja no Brasil e, para obter o
desconto, o trecho todo deve ser operado pela mesma empresa
aérea. A necessidade do acompanhante deve ser comprovada
mediante formuldrios, os quais se diferem de acordo com a
empresa aérea desejada.?!
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DIREITO AO LAZER

De acordo com o decreto n® 8.537/2015, pessoas com autismo e
seus acompanhantes tém direito a meia-entrada em eventos
artisticos, culturais e esportivos. Esta modalidade de ingresso ¢
valida para qualquer atividade que se enquadre nas categorias de
museus, parques tematicos, shows, cinemas, jogos e outros,
conforme o art. 6% “As pessoas com deficiéncia terao direito ao
beneficio da meia-entrada [..]. § 3° quando a pessoa com
deficiéncia necessitar de acompanhamento, ao seu acompanhante
também se aplicara o direito ao beneficio previsto no caput”.??sp

Cabe também a cada Estado e municipio instituirem programas
de lazer para essa populagao. Um exemplo € o que ocorre na cidade
de Sao Paulo, por meio da lei n® 17.272/2020: cinemas de Sao Paulo
devem oferecer sessOes especiais adaptadas a criangas autistas, com
ao menos uma sessao por més. Para a adaptagdo das sessoes €
preciso que as luzes estejam levemente acesas, o volume seja um
pouco mais baixo do que o habitual e nao seja veiculada publicidade
comercial. As sessdes deverao ser identificadas com o simbolo
mundial do espectro autista na entrada da sala de exibicao.s»

DIREITO NO MUNDO DO TRABALHO

A Constituigao Federal de 1988 e a Lei Brasileira de Inclusao
(n® 13.146/2015) garantem o direito ao trabalho a todas as pessoas,
inclusive, as com deficiéncia. Essas leis também proibem qualquer
tipo de discriminagdo no ambiente de trabalho, com base na
deficiéncia: art. 8, “XXXI - proibi¢ao de qualquer discriminac¢ao no
tocante a salario e critérios de admissao do trabalhador portador de
deficiéncia”.”sp

Empresas com 100 ou mais empregados devem contratar
pessoas com deficiéncia, de acordo com a proporgao da lei: 2% para
empresas com até 200 empregados; 3% para empresas com 201 a
500 empregados; 4% para empresas com 501 a 1.000 empregados; e
5% para empresas com 1.001 empregados ou mais. Pessoas com
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TEA tém direito a adaptagdes necessarias no ambiente de trabalho,
de acordo com suas peculiaridades, e negar essa adaptacao
constitui crime de discriminagao.132*

LEI BERENICE PIANA E LEI ROMEO MION

A Lei Berenice Piana, sancionada em 2012, institui a Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA e exerce
papel fundamental na garantia de direitos a pessoas com TEA, tais
como: o direito a educacao, a saude, ao trabalho e a inclusao social.t

Como ja explanado, essa lei reconhece o TEA como uma
deficiéncia, garantindo a esse grupo populacional os mesmos
direitos que os de outras pessoas com deficiéncia. Isso inclui o
direito a um diagndstico precoce e a um tratamento adequado, o
direito a educacao inclusiva, o direito ao trabalho e o direito a
protecao social, haja vista o preconizado na Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia.*'?

Incluida na Lei Berenice Piana, a lei n®13.977/2020,
popularmente nomeada como “Lei Romeo Mion”, surgiu para
instituir a Carteira de Identificagao da Pessoa com TEA (CIPTEA).
Essa lei foi criada com vistas a garantir atencao integral e acesso aos
servicos pelos autistas e, por outro lado, foi responsavel por
evidenciar o TEA.1%

Ambas as leis contribuiram para uma vasta visibilidade a
populagao com o transtorno do espectro autista, isso porque, as duas
receberam o nome de pessoas que as representam. Berenice Piana ¢é
coautora da lei n® 12.764/2012, mae de autista e militante da causa.
Romeo Mion ¢ autista, filho do apresentador de televisao brasileiro
Marcos Mion e teve a lei n® 13.977/2020 batizada com seu nome.!

CONSIDERACOES FINAIS

A visibilidade é um fator importante na criagao de leis no
sistema representativo, pois da énfase a luta de pessoas com
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autismo e seus familiares por meio do reconhecimento juridico-
institucional.

No caso do transtorno do espectro autista, a nomeacao de leis
com o nome de pais ou filhos ligados a condi¢dao destaca que os
ambitos social e particular se entrelacam, de modo que as leis
resultam de uma luta que permeia o espago privado e publico.
Exemplos disso sao as leis Berenice Piana e Romeo Mion.

Apesar de a Lei Berenice Piana amparar o direito a dignidade
de pessoas no espectro, a inclusdo e a visibilidade no trato social
ainda nao refletem a realidade. O TEA continua pouco visivel aos
olhos da sociedade, o que justifica a importancia da Lei Romeo
Mion, que cria um documento legal que realca essa deficiéncia.

Além da legislagao, o diagndstico é essencial para garantir a
pessoa com TEA os direitos legais que lhe sao assegurados. Para a
comprovagao da condigao de pessoa com autismo, é indispensavel
a apresenta¢ao do laudo médico com a indicagao do cddigo da
Classificagao Internacional de Doengas e Problemas Relacionados
a Saude (CID) — esse documento vai garantir os direitos e ¢é
elemento crucial para solicitacao, por exemplo, da CIPTEA.

O diagnostico garante o rastreio, a identificacdo e o
encaminhamento da pessoa com TEA para as terapias
recomendadas, garantindo maior possibilidade de
desenvolvimento, baseada nos beneficios comprovados da
intervencao precoce. O CID confirma, de modo absoluto para a lei,
a indicagao do autista para usufruir de seus direitos.

Dessa maneira, o CID-11 ampara e garante os direitos da
populagao com TEA, pois apresenta-se, junto ao diagndstico, como
mecanismo que permite o acesso ao conjunto de servigos
assegurados por lei, a exemplo de: atendimento prioritario e,
principalmente, tendo em vista sua importancia, as terapias
pertinentes, tanto no SUS quanto na satide suplementar.

Sendo assim, o diagnodstico é fundamental para garantir a
pessoa com TEA os direitos que lhe sao assegurados por lei. O CID-
11 é importante para a efetivacao do direito a satide, pois garante a
caracterizagao da pessoa para gozar seus direitos.
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11

CAPACIDADE CIVIL: IMPLICACOES JURIDICAS DA LEI N®
13.146/2015 PARA A PESSOA COM TEA

Alessandra Leite Prado Ludwig

INTRODUCAO

A Capacidade Civil decorre dos direitos de personalidade.
Compreender o conceito de “pessoa” na acepgao juridica é
relevante premissa inicial para discussao e analise do conceito base
deste texto, onde verificados nas licbes de Maria Helena Diniz:

Para a doutrina tradicional “pessoa” é o ente fisico ou coletivo suscetivel de
direitos e obrigagoes, sendo sindnimo de sujeito de direito. Sujeito de direito
é aquele que é sujeito de um dever juridico, de uma pretensdao ou
titularidade juridica, que é o poder de fazer valer, por meio de uma acao, o
ndo cumprimento do dever juridico, ou melhor, o poder de intervir na
produgao da decisao judicial.'sp

O sujeito de direito é aquele que assume um dever juridico,
detendo uma pretensdo ou titularidade juridica e que pode
questionar, inclusive em juizo, a ndo observancia desse interesse.

As pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), devido
a sinais como limitacdo na comunicacdo social, comportamentos
repetitivos ou restritivos, atrasos no desenvolvimento e
dificuldades na linguagem, que estejam inseridas em hipotese
diagnostica do TEA, podem enfrentar desvantagens para a
sobrevivéncia autdnoma, caracteristica congruente com as
condicdes regulamentadas na Lei n°12.764/2012. Considere-se o
que esta lei dispde no seu artigo 1°, paragrafos primeiro e segundo,
em que se reconhece legalmente o autista como pessoa com
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deficiéncia para fins juridicos, bem como estabelece um rol de
caracteristicas diagnodsticas possiveis dentro de um espectro,

conforme os trechos a seguir reproduzidos:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua
consecucao.

§ 1?2 Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do
espectro autista aquela portadora de sindrome clinica caracterizada na
forma dos seguintes incisos I ou II:

I - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagao e da
interagdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicagao
verbal e nao verbal usada para interagao social; auséncia de reciprocidade
social; faléncia em desenvolver e manter relagdes apropriadas ao seu nivel
de desenvolvimento;

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

§ 22 A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.?sP

E essencial compreender que a legislacio atual reflete uma

mudanca de paradigma introduzida em consonancia com o direito

comparado de paises que sdo referéncia, tendo seu dpice de
influéncia na Convengao de Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
impactando as bases juridicas para a regulamentagao dos direitos

da personalidade e capacidade. Acerca disso, Viviane Cristina de

Souza Limongi, em seu capitulo ‘A Autocuratela: Um instrumento

a Favor da Autonomia da Pessoa’, afirma:
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Essa mudanca de paradigma, instituida pela Convencao, gerou profundas
alteragdes no sistema juridico nacional, confirmadas, ao depois, pela
promulgacao da Lei Brasileira de Inclusao, também denominada Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015), com
significativas altera¢des nas bases juridicas da curatela.’sp



No mesmo sentido, Joyceane Bezerra de Menezes, referente ao
processo de incorporagao ao ordenamento juridico brasileiro:

Com o intuito de lhes garantir uma protecao especial e assegurar-lhes uma
participagao efetiva na vida comunitaria, a Organizagao das Nacoes Unidas
- ONU promulgou a Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CDPD) e seu protocolo facultativo, no ano de 2007. No Brasil, o documento
teve a sua aprovagdo por meio do Decreto n.186/2008, com quoérum
qualificado de trés quintos, nas duas casas do Congresso Nacional, em dois
turnos, conforme instrui o art.5°. §3°, da Constitui¢do Federal, logrando
alcancar a hierarquia de norma constitucional. Por cautela adicional e para
evitar eventuais prejuizos ante as divergentes interpretagdes desse
dispositivo constitucional, o Presidente da Republica ratificou e promulgou
a Convengao por meio do Decreto Presidencial n® 6.949/2009, cumprindo o
rito de ratificagdo dos tratados em geral.*sp

Com a edicao da Lei Brasileira de Inclusao, Lei n®13.146/2015,
inspirada  pelos  principios da CDPD  modificou-se
consideravelmente a base da ldgica juridica civilista substituindo-
se a premissa da dignidade-protecao pela dignidade-liberdade,
seguindo a corrente dos que defendem como positiva a mudanga
legislativa, conforme leciona Flavio Tartuce:

Percebemos, pela leitura de textos publicados na internet, que duas correntes
se formaram a respeito da norma. A primeira - a qual estao filiados José
Fernando Simao e Vitor Kiimpel - condena as modifica¢des, pois a dignidade
de tais pessoas deveria ser resguardada por meio de sua protecio como
vulneraveis (dignidade-vulnerabilidade). A segunda vertente - liderada por
Joyceane Bezerra, Paulo Lobo, Nelson Rosenvald, Jones Figueirédo Alves,
Rodrigo da Cunha Pereira e Pablo Stolze - aplaude a inovagao, pela tutela
da dignidade-liberdade das pessoas com deficiéncia, evidenciada pelos
objetivos de sua inclusao.>sp

Portanto, Viviane Cristina de Souza Limongi prossegue acerca
do novo pressuposto:

A Convengao teve por intuito promover a substituicdo da dignidade-
protecao pela dignidade-liberdade, em prol das pessoas com deficiéncia
intelectual e mental que, ao longo da historia e por questdes politicas e de
estigma, permaneceram a sombra do exercicio de seus direitos
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fundamentais. Assim, reconhecendo-se a prevaléncia do protagonismo, em
detrimento de uma prote¢ao por vezes exagerada, a Convengao passou a
iluminar as legislagdes internas, irradiando a dignidade da pessoa com
deficiéncia como pedra de toque em todos os sistemas juridicos, sempre com
o fito de promover sua emancipagao.>s?

Assim, a capacidade civil é automaticamente conferida a todas as
pessoas com autismo ao atingirem a maioridade, independentemente
donivel de suporte clinico e que mesmo que venham a sofrer eventual
limitagao de interdigao serdo considerados relativamente incapazes,
demandando apenas assisténcia para os atos da vida civil. Sobre isso
a licao de Flavio Tartuce:

Com as mudangas, somente sdo absolutamente incapazes os menores de 16
anos, nao mais havendo maiores absolutamente incapazes, afirmacao esta
que tem sido seguida por julgados prolatados sob a vigéncia do EPD. Por
todos, do Tribunal Paulista e citando esta obra: “Reforma legislativa,
decorrente da Lei n.2 13.146/15 (EPD), que restringe a incapacidade absoluta
aos menores impuberes. Reconhecimento de que o interdito é relativamente
incapaz, abrangendo a curatela os atos relacionados aos direitos de natureza
patrimonial e negocial. Artigo 4.2, inciso III, do Cédigo Civil, e artigo 85 do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Sentenga reformada em parte. Apelo
parcialmente provido” (TJSP, Apelacao Civel com Voto 36.737, 3.2 Camara
de Direito Privado, Rel. Des. Donega Morandini, j. 16.12.2016). No mesmo
sentido, citando a minha posicao doutrindria, importante precedente do STJ,
com o seguinte trecho de ementa: “a Lei n. 13.146/2015, que instituiu o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, tem por objetivo assegurar e promover
a inclusao social das pessoas com deficiéncia fisica ou psiquica e garantir o
exercicio de sua capacidade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas. A partir da entrada em vigor da referida lei, a incapacidade
absoluta para exercer pessoalmente os atos da vida civil se restringe aos
menores de 16 (dezesseis) anos, ou seja, o critério passou a ser apenas etario,
tendo sido eliminadas as hipoteses de deficiéncia mental ou intelectual
anteriormente previstas no Codigo Civil” (STJ, REsp 1.927.423/SP, 3.2 Turma,
Rel. Min. Marco Aurélio Bellizze, j. 27.04.2021, DJe 04.05.2021).6sp

Conforme mencionado, a continuidade desse exercicio dos
direitos civis pode ser judicialmente limitada, geralmente por meio
de um instrumento chamado curatela, especialmente no ambito
dos atos negociais e patrimoniais, como sera analisado adiante.
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HISTORICO E DIREITO COMPARADO

Ao longo da histéria, a solugdo encontrada para lidar com
pessoas com deficiéncia foi a exclusao social. Para compreender
essa transformagao de paradigmas ao longo do tempo, é essencial
contextualizar a mudanca na percepcao da deficiéncia, destacando
movimentos cruciais como a Luta Antimanicomial e a Reforma
Psiquiatrica. Pensamento semelhante foi compartilhado por
Bonfim e Klevenhusen’” em seu artigo ‘A capacidade civil do
individuo com transtorno do espectro autista frente ao instituto da
tomada de decisao apoiada’:

Com o tempo, a visdo acerca do entendimento do que ¢é ser deficiente foi
mudando. Durante muitos anos este individuo foi tratado quase como um
animal, de forma sub-humana, tendo seus direitos cerceados. A fim de abolir
tal cultura retrégrada, surgiram diversos movimentos, com destaque a Luta
Antimanicomial e a Reforma Psiquiatrica.”

Além disso, quando examinarmos adiante as evolugdes nos
Codigos Civis brasileiros de 1916 e 2002, estard evidenciado que,
em ambos, a prote¢ao/ limitagdo de direitos dos incapazes foi a base
para atuacao até a edigao originaria daquele diploma legal.

Significa dizer que num passado nado distante, o instrumento
da interdicdo frequentemente conduzia a chamada "morte civil" e a
deficiéncia era erroneamente associada a uma patologia que nao
considerava a individualidade e intengdes de cada pessoa. Hoje, a
narrativa procura romper com esses estigmas, valorizando a
singularidade e promovendo uma compreensao mais inclusiva e
compassiva em relagao as pessoas com deficiéncia, notadamente
pessoas com autismo. Caio Mario da Silva Pereira, escrevendo
sobre a institui¢ao da morte civil assim ensina:

A personalidade é um atributo do ser humano e o acompanha por toda a sua
vida. Como a existéncia da pessoa natural termina com a morte, somente
com esta cessa a sua personalidade. Este principio, com esta generalidade,
pode-se dizer recente na histéria juridica. Entre os povos antigos, a liberdade
era condi¢ao fundamental da personalidade. Em Roma, o individuo que
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fosse reduzido a escravidao sofria a chamada capitis deminutio maxima, e com
a perda do status libertatis tornava-se inabil a ser titular de qualquer direito,
situagdo que desapareceria, voltando ele a readquirir a personalidade
juridica, se recuperava a liberdade. Na Idade Média, a profissao religiosa,
retirando o individuo da vida secular, privava-o dos direitos civis. Até a
Idade Moderna a reminiscéncia das ideias antigas conservou a instituigao da
morte civil. Foi, porém, abolida em todas as legisla¢des ocidentais.?

Esse processo de mudanca de referéncia no cuidado e a

protecdo de pessoas incapazes para expressar plenamente sua
vontade tém sido abordados por sistemas legais de referéncia como
o sistema alemao e francés. Acerca disso, Iara Antunes Souza e
Michelle Danielle Candida Silva® em seu artigo “Capacidade civil,
interdicao e curatela: As implicagdes juridicas da Lei n. 13.146/2015
para a pessoa com deficiéncia mental’, afirmam:

Ainda que explanado em linhas gerais, nota-se que o instituto estabelecido
no ordenamento juridico alemao guarda mais sintonia com o tratamento
protetivo que deve ser dedicado a pessoa incapaz em razao da saude mental,
sendo proporcional as necessidades de cada um. Da mesma forma, diga-se
da curatelle francesa que, precipuamente, tem em conta os graus de
diminuicao do discernimento, proporcionado pelo transtorno ou deficiéncia
mental, no momento de sua determinagao. O modelo brasileiro em muito se
distanciou desses ordenamentos, em que pesem os Cédigos Civis de 1916 e
2002 terem sido inspirados nos grandes Cédigos europeus. O Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, contudo, ao alterar as disposi¢des concernentes a
curatela e disciplina-la, promoveu certa aproxima¢dao no tratamento
conferido a tais institutos.’

Essas diferentes abordagens refletem uma tendéncia global a

busca por equilibrio entre protecao e autonomia, considerando as
especificidades culturais e legais de cada pais. Cada modelo visa
garantir o cuidado necessario as pessoas incapazes, respeitando ao

maximo a dignidade e individualidade.
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MARCOS REGULADORES INTERNACIONAIS E
NACIONAIS

A Declaracgao Universal dos Direitos Humanos, adotada pela
Organizag¢ao das Nagoes Unidades (ONU) em 1948, é como um
direcionamento moral global. Composto por 30 artigos, esse
documento é um marco histdrico, proclamando direitos
inaliendveis para todos, independentemente de diferencas como
raga, religido ou nacionalidade. Sua esséncia é a busca pela
dignidade e justica, inspirando ag¢des globais para a promogao e
protecao dos direitos humanos. Caio Mario da Silva Pereira
comenta acerca da acao abrangente deste documento:

Mais modernamente, a Carta das Nag¢gdes Unidas, de meados do século XX,
propds suprimir os abusos e os desmandos que tiveram origem na Segunda
Guerra Mundial, violentando a consciéncia humana, como Nag¢do, como
etnia, como individuo, “atentados ultrajantes da consciéncia universal”.
Como que enfeixando todo um processo de disciplina das condutas sociais
e comportamento dos Estados, a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, anunciada em Paris, aos 10 de dezembro de 1948, condenando os
massacres, os genocidios e as destrui¢des de cidades inteiras, procurou
despertar o sentimento humano, e instituiu um parametro para medir a
atuacdo do poder, e criar sensibilidade bastante para erigi-la em “guardia
dos direitos do homem”.8

Em 1975, a Declaracao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia!! representou um primeiro passo para reconhecer os
direitos desse grupo. No cerne deste pacto foram abordadas
igualdade de oportunidades, educagao inclusiva e participagao
social. Essa declaragdo buscou criar um caminho mais justo e
inclusivo para as pessoas com deficiéncia.

Com a Emenda Constitucional n® 45, de 2004, a Constituicao
Federal do Brasil passou a reconhecer pela primeira vez, em seu
conjunto de direitos constitucionalmente protegidos, os principios
contidos nos tratados internacionais dos quais o pais é signatario.
Essa emenda conferiu a esses principios a condi¢do de normas
constitucionais, marcando um avango significativo na
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incorporacdo e valorizagaio do direito internacional no
ordenamento juridico brasileiro.?

Posteriormente, em 2007, foi assinada a CDPD'>que ampliou e
aprofundou a protecdo conferida as pessoas com deficiéncia e
passou a integrar o ordenamento juridico brasileiro pelo Decreto n®
6.949, de 25 de agosto de 2009."> Geraldo Nogueira,'* na exposigao
do propdsito desta Convengao teceu interessantes observagoes:

Analisando mais atentamente a edi¢ao do artigo primeiro, acima transcrito,
observamos que o legislador internacional preocupou-se mais com a
garantia de que, pessoas com deficiéncia possam gozar dos direitos
humanos e de sua liberdade fundamental, do que propriamente em instituir
novos direitos. A técnica empregada foi adotar como parametro as condigdes
de igualdade, tanto que ao desdobrar o artigo, reforca a ideia de que
barreiras sociais podem impedir a participagao do segmento em condigdes
de igualdade. Portanto, podemos concluir que a conduta adotada pelo
legislador internacional, para que as pessoas com deficiéncia usufruam dos
seus direitos e liberdades, é justamente a maior condigao de igualdade.'*

Mais do que apenas um passo adicional, a CDPD estabeleceu
um marco abrangente para garantir que as pessoas com deficiéncia
desfrutassem plenamente de seus direitos. Pautada em principios
como nao discriminacdo, igualdade de oportunidades e
acessibilidade, ela estabelece padrdes globais que abrangem
diferentes 4reas da vida, desde educagio e emprego até
participacao plena na comunidade.

A CDPD reafirmou o compromisso dos Estados-Partes em
incorporar efetivamente esse contetdo, destacando-se o art. 12,2 a
seguir transcrito:

Artigo 12

Reconhecimento igual perante a lei

1. Os Estados Partes reafirmam que as pessoas com deficiéncia tém o direito
de ser reconhecidas em todos os lugares como pessoas perante a lei.

2. Os Estados Partes reconhecerao que as pessoas com deficiéncia gozam de
capacidade legal em igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas em
todos os aspectos da vida.
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3. Os Estados Partes tomarao medidas apropriadas para prover o acesso de
pessoas com deficiéncia ao apoio de que necessitarem no exercicio de sua
capacidade legal.

4. Os Estados Partes assegurarao que todas as medidas relativas ao exercicio
da capacidade legal incluam salvaguardas apropriadas e efetivas para
prevenir abusos, em conformidade com o direito internacional dos direitos
humanos. Essas salvaguardas assegurardo que as medidas relativas ao
exercicio da capacidade legal respeitem os direitos, a vontade e as
preferéncias da pessoa, sejam isentas de conflito de interesses e de influéncia
indevida, sejam proporcionais e apropriadas as circunstancias da pessoa, se
apliquem pelo periodo mais curto possivel e sejam submetidas a revisdo
regular por uma autoridade ou 6rgao judicidrio competente, independente
e imparcial. As salvaguardas serdo proporcionais ao grau em que tais
medidas afetarem os direitos e interesses da pessoa.

5. Os Estados Partes, sujeitos ao disposto neste Artigo, tomarao todas as
medidas apropriadas e efetivas para assegurar as pessoas com deficiéncia o
igual direito de possuir ou herdar bens, de controlar as préprias finangas e
de ter igual acesso a empréstimos bancarios, hipotecas e outras formas de
crédito financeiro, e assegurarao que as pessoas com deficiéncia ndo sejam
arbitrariamente destituidas de seus bens.!?

No Brasil assumiu-se o compromisso de internalizar os
principios da convengao por meio de legislagao ordinaria, tendo ja
vigente a Constituicao Federal de 1988 que marcou um avango
significativo ao consagrar principios fundamentais como a
Dignidade da Pessoa Humana e a Igualdade.

Contudo, a abordagem origindria do Cédigo Civil de 2002 em
relacdo a incapacidade gerou conflitos com o novo entendimento
global. Este Codigo estabeleceu critérios claros, classificando como
absolutamente incapazes os menores de 16 anos e aqueles com
enfermidade ou deficiéncia mental que nao possuissem
discernimento para atos civis. Os relativamente incapazes incluiam
0s maiores de 16 e menores de 18 anos, ébrios habituais, viciados
em toxicos, excepcionais sem desenvolvimento mental completo e
prodigos, conforme dispde comparagao entre o Codigo Civil de
1916 e 2002'>'° no esquema abaixo:
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Quadro 1 - Esquema comparativo entre o Cédigo Civil de 2002 e de 2016

Lei no 3.071/1916

Lei no 10.406/2002

Art. 50 Sdao absolutamente
incapazes de exercer pessoalmente
os atos da vida civil:

I - 0s menores de dezesseis anos;
II - os loucos de todo o género;

III - os surdos-mudos, que nao
puderem exprimir a sua vontade;
IV - os ausentes, declarados tais
por ato do juiz

Art. 30 Sao absolutamente incapazes de
exercer pessoalmente os atos da vida
civil:

I - os menores de dezesseis anos;

II - os que, por enfermidade ou
mental, nao
necessario discernimento para a pratica
desses atos;

III - os que, mesmo por causa transitdria,
nao puderem exprimir sua vontade

deficiéncia tiverem o

Art. 60 Sao
relativamente a certos atos, ou a

incapazes,

maneira de os exercer:

I — 0s maiores de dezesseis e os
menores de vinte e um anos;

II - os prodigos;

IIT - os silvicolas.

Art. 40 Sao incapazes, relativamente a
certos atos, ou a maneira de os exercer:

1 — os maiores de dezesseis e 0s menores
de dezoito anos;

II — os ébrios habituais, os viciados em
téxicos, e os que, por deficiéncia mental,
tenham o discernimento reduzido;

111 - 0s
desenvolvimento mental completo;

IV — os prodigos.

Paragrafo inico. A capacidade dos indios
sera regulada por legislagao especial.

excepcionais, sem

Fonte: Brasil'®

A resposta a essa abordagem excludente veio com a Lei n®
12.764/2012", conhecida como Lei Berenice Piana, que reconheceu
a necessidade de um sistema integrado de cuidado para a satde
fisica e psiquica das pessoas com TEA. A lei definiu o autista como
pessoa com deficiéncia, estabelecendo diretrizes para garantir
pleno acesso aos direitos fundamentais.

Em seguida, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia'® trouxe
uma revisitagao a Teoria das Incapacidades. Sancionado em 2015,
o estatuto estabeleceu um microssistema juridico para protecao e
promocao inclusiva da pessoa com deficiéncia. Abordou mudangas
no regime das incapacidades, eliminando a substituicao absoluta
de vontade para pessoas maiores de 16 anos, e introduziu a
Tomada de Decisdao Apoiada.
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Verifica-se que apds o Brasil ratificar os principios contidos na
Convengao, qualquer lei ordindria que nao esteja alinhada com essa
Convengao nao é aceitdvel, uma vez que ela possui posigao
hierdrquica superior e é diretamente aplicavel. Portanto, é crucial
reconhecer a supremacia da CDPD sobre qualquer legislagao
comum, especialmente porque foi incorporada ao ordenamento
juridico nacional com status equivalente ao de uma norma
constitucional. Esta relacao hierdrquica é mais bem explicitada por
Viviane Cristina de Souza Limongi:

Para o que concerne ao presente artigo, a mencgao a Convengao Internacional
decorre da necessidade de compreender que, independentemente das
alteragdes promovidas pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ou da
vigéncia de qualquer outra Lei, como, por exemplo, a Lei n.® 13.105, de 2015,
que alterou o Cédigo de Processo Civil, a Convengao irradia seus efeitos no
direito interno, na qualidade de norma fundamental, de modo que todas as
legislagdes ordindrias que tratem dos direitos das pessoas com deficiéncia,
ainda que sob o aspecto processual, estdo sujeitas a controle de
convencionalidade para adequacdo de seu conteddo aquele marco
internacional .

Desse modo, a nova legislagao ndo relaciona deficiéncia com
incapacidade, estabelecendo a curatela como medida protetiva
extraordindria, aplicada quando necessario e pelo menor tempo
possivel para limitagido de direitos de exercicio na esfera
patrimonial.  Essas  mudangas  representaram  avangos
significativos, alinhando a legislacdo brasileira com o principio
constitucional da dignidade da pessoa humana e garantindo uma
abordagem mais inclusiva e favoravel a autonomia.

TEORIA DAS INCAPACIDADES E MEDIDAS JUDICIAIS

Rompendo o entendimento tradicional, o sistema juridico
nacional deixa de considerar dedutivamente a questao da saude e
concentra-se unicamente na expressao da vontade. A abordagem
atual ndo mais enfatiza o discernimento porque prioriza a avaliagao
da capacidade mental ou intelectual. Essa mudanga de paradigma
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abandonou a énfase na estrutura fisioldégica do raciocinio e do
discernimento, passando a focar exclusivamente na manifestagao
da vontade do individuo.

Significa dizer que uma pessoa com deficiéncia mental, ou
intelectual, que nao manifesta sua vontade é considerada apenas
relativamente capaz. Por outro lado, de maneira equivalente, uma
pessoa com deficiéncia intelectual ou mental que expressa sua
vontade nao é classificada, de acordo com a legislacdo, como
incapaz, seja de forma absoluta ou relativa.’?

Nesse passo, todo ser humano possui a capacidade de direito
inerente. No entanto, nem todos tém a capacidade de fato, que se
manifesta na habilidade pratica de realizar e participar ativamente
dos diversos aspectos da vida civil, conforme a li¢do de Caio Mario
da Silva Pereira:

Aos individuos as vezes faltam requisitos materiais para dirigirem-se com
autonomia no mundo civil. Embora nao lhes negue a ordem juridica a
capacidade de direito, recusa-lhes a autodeterminagao, interdizendo-lhes o
exercicio dos direitos, pessoal e diretamente, porém condicionado sempre a
intervencdo de outra pessoa, que os representa ou assiste. A ocorréncia de
tais faltas importa em incapacidade. Aquele que se acha em pleno exercicio
de seus direitos é capaz, ou tem a capacidade de fato, de exercicio ou de acao;
aquele a quem falta a aptidao para agir nao tem a capacidade de fato. Regra
é, entao, que toda pessoa tem a capacidade de direito, mas nem toda pessoa
tem a de fato. Toda pessoa tem a faculdade de adquirir direitos, mas nem
toda pessoa tem o poder de usa-los pessoalmente e transmiti-los a outrem
por ato de vontade.’

Na esfera legal, quando abordamos a teoria das incapacidades
para realizagao de atos na vida civil, encontramos dois conceitos
fundamentais: incapacidade absoluta e incapacidade relativa.

A incapacidade absoluta ocorre quando alguém € considerado
totalmente incapaz de realizar qualquer tipo de ato juridico. Isso
abrange uma ampla gama de situagdes, desde questdes de
propriedade e contratos até casamento e testamentos. Em esséncia,
a pessoa nao possui a capacidade legal para participar dessas
atividades.
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Por outro lado, a incapacidade relativa é uma situagao mais
especifica. Nesta forma, a pessoa enfrenta restri¢des legais apenas
em relacdo a certos atos da vida civil. Isso significa que, embora
haja limitagdes em dreas especificas, ela ainda mantém a
capacidade de realizar outros atos sem a necessidade de
representacao ou assisténcia legal constante.

Assim sendo, a incapacidade pode decorrer de um critério
objetivo (idade menor de 16 anos) ou de um critério subjetivo
(prejuizo psicologico com redugao ou impossibilidade de
manifestacao de vontade).

Quando verificado o critério subjetivo, serd necessario um
processo de interdi¢ao, chamado de curatela extraordindria (art. 84
do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)'®, que é voltada para
limitacdo adaptdvel de atos patrimoniais e direitos negociais,
visando preservar ao maximo a autonomia. Nao estao sujeitos a
curatela os atos que digam respeito a direitos relacionados ao
corpo, sexualidade, matrimonio, privacidade, educagdo, saude,
trabalho e voto.°

Cabe pensar nessas medidas existentes, mesmo restritas ao
campo patrimonial, como uma intencdo de proporcionar
supervisdo cuidadosa e assisténcia em dreas especificas da vida
civil, visando garantir para além da prote¢ao, uma perspectiva de
dignidade e liberdade, permitindo a pessoa exercer sua autonomia
sempre que possivel.

CONSIDERACOES FINAIS

Numa  perspectiva  humanizada, observamos uma
significativa mudanga na compreensdao da capacidade civil,
interpretada nao apenas como uma evolucao legal, mas também
como um passo fundamental em direcdo a uma sociedade mais
inclusiva e consciente das questdes relacionadas a saude mental.
Esta transformacao reflete uma visao mais abrangente de cidadania
e um afastamento de estigmas ligados ao pensamento psiquiatrico.
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Dentro desse panorama, as inovagdes no regime das
incapacidades merecem destaque, especialmente ao reconhecer
que pessoas dentro do espectro autista, agora sao consideradas
capazes. Essa abordagem, embasada pelo Estatuto, reconhece a
importancia de tratar cada individuo com respeito, com excecao
dos menores de 16 anos, que sao protegidos sob a classificacao de
absolutamente incapazes. E relevante salientar que a curatela,
prevista pelo Estatuto, é concebida como uma medida excepcional,
com limitagdes claras, concentrando-se em questdes patrimoniais e
negociais, sem interferir nos direitos fundamentais relacionados a
saude, sexualidade e matrimonio.

A compreensdo da deficiéncia vai além das condigdes fisicas,
mentais ou intelectuais, alcancando aspectos sociais, politicos e
econdmicos. Considera-se que a deficiéncia pode ser resultante de
fatores como opressdo, discriminagdao e exclusao, reforgando a
importancia de um olhar mais abrangente e sensivel as
complexidades envolvidas.

Historicamente, o modelo brasileiro se afastava das
abordagens francesa e alema, até os Codigos Civis de 1916 e 2002.
No entanto, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia introduziu
mudangas substanciais, aproximando o Brasil de uma abordagem
mais contemporanea e alinhada aos principios de protegao e
respeito a capacidade da pessoa com deficiéncia. Este caminho
desafiador ndo representa um retrocesso, mas sim uma evolugao
na busca por uma abordagem judicial mais compreensiva e
protetiva, especialmente ao considerar as necessidades especificas
de cada individuo. Este foi um passo significativo na construcao de
uma sociedade mais justa e inclusiva para todos.
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TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA: BREVES
REFLEXOES SOBRE A TRANSICAO ESCOLA - TRABALHO

Fatima Moustafa Issa

A mente de uma crianga com Transtorno do Espectro
Autista pode ser associada a um quebra-cabegas. Parece
dificil de entendé-la no primeiro momento. Porém, quando
utilizamos a metodologia certa as tornamos facil e
percebemos que as dificuldades podem ser superadas.
Jorge Tertuliano

INTRODUCAO

Pessoas nascidas com alguma deficiéncia foram rotuladas
historicamente como fruto de maldi¢do ou bruxaria, e, muitas
vezes, abandonadas a propria sorte em cavernas ou florestas para
morrer. No entanto, é importante ressaltar: “Quem ¢é o diferente,
aquele que nasceu com alguma deficiéncia ou aquele que se nega a criar
um mundo acessivel, para que o outro possa transitar sem barreiras
estruturais ou sociais, tendo autonomia e oportunidades como todo
cidaddo de direito?”.!

No Brasil e no mundo, pessoas com deficiéncia foram e
continuam invisiveis diante da sociedade. Para torna-las visiveis, é
importante que haja um gesto para além de sua identificagao, ¢é
preciso vé-la pelo que ela ¢, que vai muito além da deficiéncia.?

No que se refere as pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), nota-se dois movimentos que as tornaram mais
visiveis diante da sociedade mundial. A primeira, por sua
dimensdo neurobioldgica, constatada pelo aumento de matérias
midiaticas e pesquisas cientificas no campo da genética e da
neurociéncia. A segunda, pelo efeito dramatico decorrente das
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criticas as politicas publicas nas dreas de satide e educagao,
acrescido aos casos de pais desesperados em busca de atengao aos
filhos desassistidos pelo poder publico.?

Segundo dados da Organizagao Mundial da Saude (OMS),
aproximadamente 70 milhdes de pessoas no mundo apresentam
TEA. No Brasil, embora nao tenha uma analise no sistema publico
de saude que avalie a incidéncia no territoério nacional, estima-se
que ha cerca de 2 milhdes de individuos com autismo,
correspondendo a 1% da populagdo.*>

Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais DSM-5, o autismo é um transtorno do neurodesen-
volvimento que traz dificuldades de comunicagao, interagao social,
déficits na reciprocidade socioemocional e comportamentos
restritos e repetitivos, caracterizados por movimentos continuos,
interesses fixos e hipo ou hipersensibilidade aos estimulos
sensoriais. Todos os individuos com autismo partilham algumas
dessas dificuldades, mas cada um deles sera afetado em
intensidades diferentes.®

Sob o ponto de vista de Cunha,’” o autismo engloba a
observancia de um conjunto de comportamentos agrupados em
uma triade principal: comprometimento na comunicacdo,
dificuldades na interagdao social e atividades restrito-repetitivas,
apresentando-se nos primeiros anos de vida. Pelo diagndstico ser
comum em criangas, e até em bebés, ainda é chamado de autismo
infantil, porém os transtornos sao condigdes permanentes que
acompanham a pessoa por todas as etapas da vida.®

Acredita-se que o autismo se da a partir de alteragdes
bioldgicas, hereditdrias ou ndo. Além disso, o autismo apresenta:

[...] diferentes niveis de gravidade e esta relacionado com outros sintomas
que comecam na infancia. Ha casos severos de alteragdo comportamental,
mas é absolutamente certo que o diagndstico precoce, o tratamento
especializado e a educacdo adequada propiciam mais independéncia e
melhoram a qualidade de vida em qualquer nivel do autismo, tornando a
interagdo entre escola e familia altamente relevante.®12
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Portanto, segundo Piaget® para garantir um bom
desenvolvimento da pessoa com o TEA, primeiro deve-se estimular
o desenvolvimento cognitivo e a intera¢do social. O contato com
um ambiente adequado trard para a pessoa com autismo uma
maneira de aprendizagem mais significativa. Contudo, constata-se
que nao € apenas pelo contato com os objetos presentes no
ambiente que seu conhecimento sera adquirido, mas
principalmente por meio da comunicagao com os pares, o qual
podera direciona-lo para interagir com o mundo ao seu redor.

Mesmo que a Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com
Deficiéncia estabeleca que a recusa da matricula, cobranga de
valores adicionais, suspencao, procrastinagao e cancelamento da
inscrigao de um aluno em qualquer estabelecimento de ensino, em
razao de sua deficiéncia, seja considerada crime de discriminagao,
no ambito escolar as criangas autistas ainda vivenciam essas
situagdes. Vale recordar que o direito a um acompanhante
especializado em autismo, educagao inclusiva ou desenvolvimento
infantil, esta previsto na Lei Berenice Piana,” bem como uma
educacao individualizada, em conformidade com as necessidades
e potencialidades de cada pessoa. Assim como a adaptagao de
materiais, de contetido, de local de ensino ou mesmo de avaliagao,
sem qualquer custo adicional para a pessoa com autismo ou seus
representantes legais.!?

A Inclusao Educacional de Alunos com Autismo é um
processo continuo. A busca do crescimento com o educando, no
sentido de uma edificagao criativa e inovadora em seus diferentes
aspectos, resume-se no cumprimento da fungao social e
transformadora da escola, colaborando na aprendizagem do aluno
autista. Inserir a crian¢ga numa sociedade mais justa e solidaria,
efetivando assim sua missao suprema, ¢ fundamental para formar
individuos/alunos criticos e responsaveis.!!

A aprendizagem de criancas com TEA ainda ¢ um desafio,
uma vez que requer flexibilidade e adaptacao curricular por parte
dos professores, além do conhecimento especializado de como
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ocorre o desenvolvimento cerebral, dentro de suas singularidades,
capacidades e limitagdes.!?

Para um resultado efetivo, o aprendizado deve ser individual
e direcionado. A escola e a familia precisam estar sempre atentas
para favorecer e proporcionar a inclusao, unindo esfor¢os na busca
da socializacdo, interacao e mediagao, para que a aprendizagem
aconteca em um ambiente acolhedor e com educagdao de
qualidade."

H4 evidéncias de que criangas com TEA nao aprendem pelos
métodos de ensino tradicionais. Adaptagdes curriculares se
mostram necessdrias, visto que ha uma relagao diferente entre o
cérebro e os sentidos, e as informagdes nem sempre se transformam
em conhecimento.”

Vale ressaltar que a aprendizagem ocorre na correlagao entre
processos cognitivos e emocionais, pois ao estabelecer vinculos
afetivos entre professor e aluno pode-se promover o conhecimento
e chegar, assim, ao seu potencial de desenvolvimento. Por mais que
se tenha métodos e técnicas didatico-pedagogicas como referencial,
a nao priorizacao da relagao dos sujeitos no processo educacional
podera acarretar problemas de aprendizagem e limitagdes no
desenvolvimento.!?

Dessa forma, percebe-se que a afetividade e intersubjetividade
(condigao da vida social que permite o ser humano se relacionar
com o seu semelhante) sao os pilares para a edificagao das relagoes
simbodlicas com o mundo, principalmente para a formagao da
linguagem. Dificuldades ou variagdes no campo da linguagem
criam barreiras e empecilhos na interacdo com o outro,
principalmente no compartilhamento de experiéncias e de
significados. As proporgoes, subjetiva e afetiva, que estabelecem na
linguagem e em seu uso sao entendimentos indispensaveis para
potencializar as valiosas trocas interpessoais.!3

Porém, o afeto é um instrumento pedagdgico que antepassa o
uso do giz e da lousa. Ao receber o afeto, o cérebro libera impulsos
quimicos que propiciam a sensagao de prazer e de alegria. O amor
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impulsiona o aluno para um melhor aprendizado e o professor que
ama ensinar, ensina melhor.4

Segundo Paulo Freire, ndo ha docéncia sem discéncia. Ensinar
nao é transferir conhecimento, mas oportunizar que os envolvidos
no processo de aprendizagem sejam capazes de construi-lo. Isso
exige do professor uma postura de compromisso e sensatez: “Saber
que ndo posso passar despercebido pelos alunos e que a maneira como me
percebam me ajuda ou desajuda no cumprimento de minha tarefa de
professor, aumenta em mim os cuidados com o meu desempenho” 157

DA ESCOLA PARA O MERCADO DE TRABALHO

O autismo nao limita as pessoas. Mas o
preconceito sim, ele limita a forma com que as
vemos e o que achamos que elas sao capazes.
Leticia Butterfield

Com o objetivo de garantir a autonomia, ampliar o acesso a
saude, a educacgao e ao trabalho, e melhorar as condi¢des de vida
das Pessoas com Deficiéncia (PCD), foi langado o Novo Viver Sem
Limite: Plano Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia.'¢

Em consonéncia com a Convengao sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da
Pessoa com TEA” foi instituida, considerando que o individuo com
TEA esta incluido na terminologia PCD. Desse modo, os cuidados
a pessoa com TEA, ao longo da vida, devem estar articulados as
acgoes e programas no ambito da protecao social, educagao, lazer,
cultura e trabalho, garantindo o cuidado integral e o maximo de
autonomia e independéncia nas atividades da vida diaria.'”

No Brasil, mesmo havendo cerca de 3 milhdes de pessoas com
algum tipo de deficiéncia com ensino superior, somente 30% das
vagas de emprego sdo ofertadas a esse publico.’® Mesmo com a
garantia da Lei Berenice Piana, n® 12.764/2012, seus direitos ainda
sao afetados pelo preconceito de indbil. Diante desse cenario, como
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a pessoa com TEA poderia subsistir de forma digna, se nao lhe é
dada oportunidade de condi¢des de trabalho?'

Uma pesquisa desenvolvida em uma universidade publica do
estado de Sao Paulo, que incluiu seis estudantes com diagnostico
de TEA, destacou que as experiéncias desses académicos no ensino
basico foram permeadas por heterogeneidade académica e pobres
experiéncias interacionais, fato esse que desencadeou um ntimero
excessivo de faltas e dificuldades em disciplinas especificas,
levando a conclusao desta etapa de aprendizagem a distancia.
Desse modo, os participantes descreveram a falta de preparo para
adentrar ao mundo universitario. Diante de tais dificuldades, as
habilidades sociais, a concentracio e o funcionamento
executivo/planejamento e, inclusive as questOes relacionadas a
interacdo junto aos professores e aos colegas, evidencia-se a
necessidade de mudancgas no ambito singular e social para incluir
as pessoas com TEA no mundo académico.?

Com base nesse contexto, deve-se atentar para o fato de que
apos a fase escolar, o autista se depara com um mercado de
trabalho extremamente competitivo e com uma realidade
excludente. A inclusdo social do autista é fundamental em todas as
etapas da vida, com vistas ao desenvolvimento de suas
potencialidades e autonomia. Entretanto, as duas fases que mais
necessitam desta inser¢ao possuem uma ligagao direta: escolar e
profissional !

Quando a fase escolar e a formac¢ao nao avangam de maneira
adequada, sem trabalhar sua capacidade, autonomia e interacao
social, a inser¢dao da pessoa com TEA no mercado de trabalho fica
prejudicada, pois eles precisam atender as exigéncias cada vez mais
criteriosas das empresas.”!

Sob a dtica de Conceigao, Escalante e Silva,?? as pessoas com
autismo apresentam dificuldades em obter emprego e conseguir
uma colocagao que equivalha a seu treinamento e expectativas.
Sendo assim, observa-se que sem a inclusao social do autista em
todas as fases da vida, torna-se dificil adquirir autonomia e
desenvolver suas potencialidades.
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Profissionais com TEA, atuando em diversas dreas e com
excelentes desempenhos, mostram que o autista pode contribuir no
mercado de trabalho, uma vez que detém inteligéncia e habilidades
para algumas fungdes que nao sdo necessariamente mecanizadas.
Porém, o que se observa é que aqueles que conseguiram ingressar
no mercado de trabalho fazem parte de uma minoria que conseguiu
vencer o preconceito existente.”!

A obrigatoriedade garantida pela Lei Berenice Piana, a qual
empresas com 100 (cem) ou mais empregados devem preencher de
2% (dois por cento) a 5% (cinco por cento) dos seus cargos com
beneficiarios reabilitados ou pessoas com deficiéncia habilitadas,
representa uma importante conquista.!® Nao bastam os direitos
fundamentais como educagao, moradia e trabalho se ndao forem
realizadas as adaptagdes necessdrias no ambiente laboral,
respeitando as peculiaridades de cada individuo. A negacao desta
adaptacao é vista como crime de discriminagao.'

Ainda que o periodo da vida adulta de pessoas com autismo
seja fundamental para sua insercao social e para conquistar
oportunidades futuras de estudar e trabalhar, ele ainda ¢é
caracterizado pelo isolamento social.?

Apesar das leis de apoio ao autista no mercado de trabalho, o
descrédito e o estigma sobre sua incapacidade obstaculizam esse
progresso. Como o autista pode usufruir de seus direitos e
sobreviver dignamente, se a oportunidade de condigbes de
trabalho nao lhe é dada? Observa-se que o cendrio no interior do
mercado de trabalho, por falta de reconhecimento sobre a
capacidade do autista, dificulta o uso potencial das suas
habilidades. Quando as pessoas com TEA sao orientadas e alocadas
em fungdes nas quais suas competéncias sao reveladas, ao serem
comparados com pessoas neurotipicas, os autistas podem
apresentar indices de igual ou maior capacidade de produgao.”

Portanto, torna-se urgente desnudar a crenca de que a
deficiéncia € a inica caracteristica do autismo, pois € algo que ainda
rotula e subsiste como sendo um desafio. Dessa forma, é de suma
importancia adentrar nas possibilidades de a¢des para a melhoria
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no mercado de trabalho, partindo do reconhecimento de quais sao
os desafios e necessidades das pessoas com TEA, mesmo que ainda
existem dificuldades, como a falta de interesse por parte da equipe
em se capacitar e limitagdes do autista em relagdo a convivéncia,
tornando a entrada e permanéncia das pessoas com TEA no
mercado de trabalho algo mais igualitario.

No cotidiano, o respeito e o direito as diferengas nao podem
ser desconsiderados.?> O maior problema da inclusdao nao estd
apenas na gravidade organica ou funcionalidade da pessoa com
TEA, mas em processos relacionais e sociais que condicionam as
desigualdades entre os sujeitos.

Uma cultura inclusiva por meio de politicas publicas que
possibilitem analisar o potencial das pessoas com TEA, respeitando
suas habilidades, se faz fundamental para diminuir os obstaculos
enfrentados no mercado de trabalho. Segundo Leopoldino,? muitos
autistas relatam que mesmo aqueles que possuem formagao e
habilidade para exercer uma atividade remunerada enfrentam um
grande entravamento para ingressar no mercado de trabalho,
relegando aos mesmos a opgao de programas governamentais e de
auxilios familiares, que acabam gerando exclusao e dificuldades
financeiras.

Sob a 6tica de Melicio, Vendrametto e Costa Neto,? faz-se
necessario a formalizacao de um manual de orientagao condizente
com as necessidades, habilidades, capacidades dos autistas e das
empresas contratantes. A realidade do mercado de trabalho para
pessoas com deficiéncia apresenta discordancias, pois estas sao
contratadas para cumprir formalidade legal e, geralmente, em
fungdes limitadas, de baixa qualificagdo profissional e sem muita
importancia, sem levar em consideragdo a qualificagao do individuo
e suas habilidades para exercer as diferentes fungdes, com
competéncia. Contudo, cabe destacar que a possibilidade das
pessoas com TEA exporem e desenvolverem suas habilidades ja
adquiridas, os avangos nas terapias e a oferta de servigos de suporte,
permitem a inclusao deste publico no mercado de trabalho.”
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OBSTACULOS NA INCLUSAO NO MERCADO DE
TRABALHO

Segundo a Declara¢ao Universal dos Direitos Humanos em 10
de dezembro de 1948, seguida pela Carta Magna do Brasil -
Constituicdo Federal de 1988, em seu art. 5%, XXIII: “todo homem tem
direito ao trabalho, a livre escolha do emprego, a condicoes justas e
favoraveis de trabalho e a protecdo contra o desemprego”. Ainda que seja
determinado que todos as pessoas sao iguais perante a lei, como
ocorre na pratica essa maxima da legislagao Brasileira??

O preconceito e a ignorancia por parte dos empregadores e
colegas de trabalho, a baixa remuneragao em comparagao com a
média do mercado, somado a uma jornada de trabalho reduzida,
mostra a falta de perspectiva do crescimento profissional para
pessoas com TEA. O ambiente de trabalho e o suporte dos demais
colegas refletem diretamente em sua produtividade e
desenvolvimento.?

As dificuldades encontradas pelas pessoas com TEA para
entender as relagdes sociais e gerenciar sua hipersensibilidade
sensorial podem torna-las vitimas de organizagdes inadequadas e
sem preparo, mesmo que estas pessoas possuam habilidades e
desejos de trabalharem. De modo geral, estes obstaculos podem ser
entendidos como o reflexo da ma comunicagao entre empregadores
e trabalhadores autistas.!

Frente aos grandes desafios que envolvem a insercao deste
grupo na sociedade e no mercado de trabalho, questiona-se: o que
as pesquisas nacionais e internacionais tém identificado como os
principais facilitadores e dificultadores do acesso e da permanéncia
de pessoas com TEA no mercado de trabalho??

A realizagao de estudos longitudinais com jovens e adultos
com TEA e a realizagdo de estudos experimentais, incluindo
procedimentos de treinamento para pessoas com TEA que atuam
no mercado de trabalho, mostra-se cada vez mais necessaria, visto
que além da escassez de informacgao, encontra-se também algumas
discordancias sobre como a inclusao pode ser mais efetiva.?
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Segundo Borba e colaboradores,* a inclusdao de pessoas com
TEA no mercado de trabalho promove melhorias para as suas
condi¢bes de vida, tanto na saude mental como na saude fisica.
Para tanto, faz-se necessario a elaboragao de politicas publicas que
atendam as primordialidades dessa classe, o aperfeicoamento do
ambiente e das ferramentas de motivacao para as pessoas autistas,
somado ao aperfeicoamento do conhecimento e dos vinculos por
parte do empregador.

Flexibilidade didria, hordrios, prazos, instrumentos de
trabalho, vestimentas, ambiente fisico, maneiras de comunicacao,
entre outras, podem se apresentar como algumas das necessidades
especificas de adaptagdo no ambiente de trabalho. Portanto,
gestores, empregadores e funciondrios necessitam de
sensibilizacdao e informacgdes acerca da especificidade do TEA e,
para isso, faz-se necessdrio compor e aprimorar politicas
especificas nessa d4rea, para que essa insercdo possa ocorrer
efetivamente na pratica.??

No estudo conduzido por Becker,® foi destacado que os
gestores geralmente contratam para cargos com maior
remuneragao pessoas com deficiéncia que nado apresentem
limitagdes, uma vez que nao ha necessidade de adaptar a estrutura
da empresa ou a organizagao/rotina de trabalho. Portanto, torna-se
urgente, implementar agOes praticas capazes de atender as
singularidades e aos niveis de comprometimento das pessoas com
alguma deficiéncia, bem como a formacao desses individuos para
o mercado de trabalho.

Ambientes sem suporte e adaptacdo aos autistas, onde
acontecem discriminagOes e perseguicdes dos colegas e chefes,
além de nao auxiliarem a inser¢ao e permanéncia da pessoa com
TEA no mercado de trabalho, podem se mostrar como disparador
de problemas em saude mental. Mesmo que inserido e encontrando
tratamento adequado, pessoas com autismo ainda encontram
dificuldades devido as manifesta¢des caracteristicas do transtorno,
como déficit nas habilidades sociais.??
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Segundo Melicio, Vendrametto e Costa Neto,!° as pessoas com
TEA que foram comparadas com pessoas neurotipicas possuiam
igual ou maior capacidade produtiva para execugao das suas
tarefas. Entretanto, pequenas e médias empresas apresentam
relutdncia na mao de obra autista e, lamentavelmente, grandes
empresas como multinacionais e érgaos publicos, na maior parte
das vezes, contratam autistas por obrigacao de lei e os alocam as
fungbes insignificantes para seu potencial. Mas segundo os
mesmos autores, na Regido Sudeste do Brasil, onde o
desenvolvimento é mais avangado de forma geral, principalmente
o educacional, tecnologico e financeiro, as empresas ja avangaram
com relacao ao estigma do preconceito.

De acordo com os dados do Ministério do Trabalho e Emprego
do Brasil,®! constata-se que mesmo entre os individuos com alguma
deficiéncia, hd um ntimero maior de homens, brancos, cuja média
salarial é inferior as pessoas sem deficiéncia. Grande parte das
deficiéncias sao de natureza fisica, visual e auditiva, e mais da
metade desses empregados tem ensino médio completo.

Portanto, deve-se atentar sobre a flexibilizacdo dos direitos
sociais trabalhistas, pois sua desconstitucionalizacao informal
debilita os direitos previstos na Constituicao de 1988, a qual tera
sustentagao somente perante o trabalho digno e o regime juridico
de protegao.

CONSIDERACOES FINAIS

A inclusao da pessoa com TEA na educagao e no mercado de
trabalho segue sendo um desafio. Embora existam importantes
avangos no Brasil e em outras partes do mundo em relagdo a
garantia dos direitos e ao oferecimento de um acolhimento mais
digno para essas pessoas, a realidade ainda estd aquém do que seria
considerada ideal. Muitas barreiras permanecem e a integracao
efetiva exige ndo apenas mudangas nas politicas, mas também um
esfor¢co continuo para promover a conscientizacdo e a adaptacao
das estruturas sociais e institucionais.
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A insercao da crianga autista no ambito escolar, quando
realizada de forma adequada, assegura nao apenas a formagao
académica, como também a prepara para a vida adulta. Na escola,
a crianga pode desenvolver socializa¢do, motivagao, comunicagao,
autoestima, engajamento e independéncia, fatores indispensaveis
para o processo de inclusao no mercado de trabalho.

Oportunidades equitativas e ambientes de trabalho mais
acolhedores sdao fundamentais para uma melhor produtividade,
tanto para pessoas tipicas quanto para atipicas. O reconhecimento
sobre as necessidades e os direitos de PCD, e as adaptagdes
espaciais e laborais, deveriam ser valorizadas, incentivadas e
promovidas, reduzindo barreiras e promovendo acolhimento.

A conscientizacdo da populagdo acerca dos beneficios da
inclusao de pessoas com TEA nas institui¢des educacionais e no
mercado de trabalho deve englobar uma compreensao abrangente
dos fatores individuais e legais previstos na legislacao vigente.
Além disso, é fundamental destacar a relevancia de construir uma
sociedade mais inclusiva e equitativa, que valorize e respeite as
diferencas, promovendo oportunidades iguais para todos.
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POSSIBILIDADES DA EDUCACAO INCLUSIVA:
CONSULTORIA COLABORATIVA E O AMBIENTE DE
APRENDIZAGEM

Andreza Munaretti
Marcos Liibeck

INTRODUCAO

No atual cenario educacional, com o aumento progressivo da
presencga de alunos diagnosticados com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), impOem-se a importancia da qualificagdo e a
estruturagdo da inclusdao. Os profissionais ligados a educagao
precisam nao somente possuir habilidades técnicas e praticas
especificas, mas também cultivar a compreensao das necessidades
individuais especificas dos alunos, realizando um esfor¢co de
superagao dos desafios inerentes ao ambiente escolar.

No Brasil, tanto em ambito federal, quanto em determinados
estados e municipios, existem algumas iniciativas para garantir os
direitos das pessoas com deficiéncia. Destaca-se a preocupagao com
os individuos com diagndstico de TEA, procurando propiciar os
atendimentos necessarios e a qualificagao do contexto educacional
para promover seu desenvolvimento.!

A concep¢ao de uma escola inclusiva ultrapassa a
acessibilidade, pois insere-se nesta como um organismo dinamico,
adaptativo e interativo. Nesse contexto, cada aluno,
independentemente de suas caracteristicas individuais peculiares,
nao € apenas integrado, mas reconhecido como agente ativo e
participativo no processo de aprendizagem.
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A escola inclusiva, além de um espaco para todos estarem, é
um local onde todos participam e aprendem. Portanto, a escola tem
grande responsabilidade na politica de praticas inclusivas e, aos
educadores, cabe o encargo de encontrar caminhos, alternativas e
possibilidades para analisar, compreender e aplicar intervengdes
pedagogicas eficazes na concepgao de uma educagao inclusiva.

Dentro de um grupo de alunos é possivel encontrar diversas
singularidades, com realidades familiares, culturais, sociais e
pessoais, fazendo com que cada sujeito tenha um aprendizado tinico
que deve ser reconhecido. Em face das especificidades inerentes ao
TEA, as praticas inclusivas nesta drea envolvem uma série de
varidveis, tal como experiéncia, formacdo, caracteristicas dos
professores, singularidades dos demais alunos inseridos na sala de
aula, participacao das familias e as caracteristicas de cada crianca.

Nisto, a abordagem consultiva e colaborativa emerge como
uma necessidade que se estabelece como alicerce central para a
constru¢ao de um ambiente de aprendizagem multidisciplinar,
inclusivo e eficaz. Nesse contexto, portanto, a parceria entre
educadores, especialistas, familias e demais agentes envolvidos
torna-se crucial para enfrentar os desafios da inclusao e
proporcionar uma educacdo que promova o pleno
desenvolvimento de todos os alunos.?

A complexidade intrinseca a diversidade no ensino e
aprendizagem demanda uma abordagem dindmica e flexivel por
parte dos educadores. A necessidade de adaptacao do curriculo a
diferenca de estilos presentes em um ambiente inclusivo se
configura como um desafio relevante. A adaptacdo curricular
abrange, de forma ampla, a metodologia de ensino, os processos
avaliativos e a escolha de recursos pedagogicos.

As caracteristicas individuais de cada aluno e as variaveis
associadas ao TEA, em particular, necessitam de uma abordagem
especializada, contemplando nao somente a modificagao de
conteudos a serem ensinados na escola, como também o
estabelecimento de estratégias que considerem as particularidades
na maneira como esse conhecimento é abordado em sala de aula.
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INCLUSAO ESCOLAR E MULTIDISCIPLINARIEDADE

A educagdo é um caminho relevante para a construgao social,
intelectual e afetiva, sendo a escola encarregada de promover a
inclusao das pessoas com deficiéncia, utilizando por base as
praticas pedagdgicas e o respeito a diversidade.? A escola deve ser
inclusiva e democratica para atender as necessidades de todos os
alunos e valorizar as singularidades.

No entanto, a politica de inclusdo escolar enfrenta obstaculos
devido ao curriculo padronizado e a métodos de avaliagao limitantes
para os alunos com deficiéncia. Visando superar esses
impedimentos, torna-se necessaria uma nova abordagem,
oferecendo recursos e apoio para ajudar os alunos a superarem suas
dificuldades e aprender em seu proprio ritmo.* Os professores tém
um papel de destaque, precisando igualmente de suporte, condi¢oes
adequadas para realizar esse trabalho e uma formacao assertiva.

A escolariza¢ao de alunos com deficiéncia, altas habilidades e
TEA, no Brasil, é marcada por uma historia de lutas empreendidas
principalmente por familias, professores, alunos e demais atores
sociais envolvidos na educagdo. Essas lutas foram fundamentais
para consolidar a adequada compreensao de que a escola regular é
um lugar para todos, independentemente de suas caracteristicas
individuais.®

A efetivagdao de uma escola inclusiva depende, sobretudo, das
agoes coletivas que envolvem uma reformulagao completa do
ambiente escolar, incluindo o espago fisico, a dindmica em sala de
aula, o curriculo da escola e os métodos de avaliagao. Certamente,
uma educagao de qualidade deve levar em consideracao as
diferengas individuais e sociais dos alunos. Isso significa que a
escola precisa ser capaz de reconhecer e de valorizar as multiplas
formas de aprendizagem e de expressao cultural, promovendo um
ambiente acolhedor e inclusivo para todos.°

Os alunos com TEA possuem o direito legal da inclusao em
escolas regulares, acompanhante e atendimento educacional
especializados, acessibilidade fisica e pedagogica, bem como a
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capacitacao dos profissionais para poderem garantir seu direito da
inclusao eficiente.> Conforme Cunha”: “na educacio inclusiva, a
autonomia se torna essencial, uma vez que qualquer ganho que esperamos
abrangerd a conquista da independéncia intelectual e operacional”.

Assim, é relevante priorizar o aprendizado dos elementos
bases para fomentar a autonomia do aluno. Mesmo que nao alcance
uma compreensao perfeita do que esta sendo ensinado, ele estara
constantemente desenvolvendo habilidades relacionadas a
interagdo, comunica¢do, cogni¢do e outras competéncias. O
objetivo é promover a independéncia do individuo autista,
permitindo que ele seja capaz, na maior parte do tempo, de realizar
tarefas relacionadas a sua vida cotidiana.

Diante do apresentado e fundamentado nos documentos
oficiais e legislativos, que asseguram o direito a educacao, é
necessario o comprometimento por parte do professor e toda
equipe escolar. Isso visa evitar que a legislacdo fique apenas no
papel, garantindo a implementagao de praticas pedagogicas
inclusivas em favor da aprendizagem. Apesar de existir a estrutura
para a insercao de alunos com TEA nas escolas sem o devido apoio
necessario, o que representa uma inclusao superficial, é decisivo
que as particularidades das criangas sejam consideradas,
respeitadas e valorizadas.

Compreende-se que existe uma responsabilidade para os
profissionais na escola, membros familiares e da equipe
multidisciplinar colaborarem de maneira conjunta para atender as
adaptagOes necessdrias de cada aluno. Além disso, essa colaboracao
estd sujeita a0 compromisso para que haja a implementacao de
acOes transformadoras, que implica a instituicdo de formacao
inicial e continuada, a provisao de recursos e infraestrutura para
satisfazer as necessidades de todos os alunos no contexto da
inclusao, sua participagao, desenvolvimento e aprendizagem.?

A importancia da participagdo da familia no contexto
educacional esta associada a contribuicao para o desenvolvimento
formativo dos alunos. E fundamental que a familia manifeste
interesse efetivo e reconhega as conquistas alcangadas pelo aluno.
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Quando ha respaldo familiar e atencdao voltada para as
necessidades especificas de cada crianga, observa-se que o processo
de aprendizado se desenrola de modo mais eficaz. Estabelecer uma
conexao soOlida entre a familia e a instituicdo de ensino ¢é
indispensavel em qualquer iniciativa educativa que tenha como
alvo principal o aluno.’

O Plano de Ensino Individualizado (PEI) é um recurso
formulado por uma equipe composta por pais, professores,
profissionais da escola e a crianga. Juntos, estabelecem metas e
objetivos mensuraveis relacionadas aos resultados demonstrados
na avaliagdgo. No documento, sao detalhados os servigos,
adaptagOes e suportes, incluindo informagoes especificas sobre a
quantidade e duragao de cada um. A clareza na definicao de
objetivos, métricas e suportes facilita a mensuragao do progresso e
garante a compreensao de todos na equipe sobre o que o aluno
necessita de suporte.’

Evidencia-se, portanto, que a ado¢ao de uma abordagem
multiprofissional nao apenas repercute positivamente no
progndstico, mas exerce uma influéncia substancial no
desenvolvimento, sendo a colaboracdo interdisciplinar de
primordial importancia tanto no processo diagndstico quanto no
tratamento de criancas com TEA. A utilizagao da abordagem
integral e de todo contexto da pessoa visa estabelecer uma base
solida para fomentar a autonomia e criar condigdes propicias para
uma inclusao mais efetiva na sociedade.

A formagao de wuma rede intersetorial e equipes
multidisciplinares de apoio para a promogao, simultaneamente da
saude e da educacao, abordando a diversidade social e atendendo
as necessidades educacionais especificas dos alunos é uma meta
ideal a atingir. O compartilhar entre as areas, abordando tanto
desafios individuais quanto questdes mais abrangentes que afetam
a sociedade, sao oportunidades para promover um aprendizado
sobre a inclusdo, reconhecendo a importancia de um didlogo
continuo e construtivo entre educacao e saude.
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CONSULTORIA COLABORATIVA

Dentre as possibilidades do processo de inclusao, uma
vertente importante € proporcionar acesso de profissionais que
possuam o conhecimento e a experiéncia para apoiar os professores
no papel de atender seus alunos com deficiéncia. Os servigos de
apoio possuem papel relevante as escolas, pois, segundo pesquisas
aplicadas, a partir da consultoria colaborativa, estas revelam que
“[...] eles adotaram uma postura colaborativa e trabalharam de maneira
coordenada com o0s professores a fim de criar o conhecimento
compartilhado necessdrio para enfrentar os vdrios desafios que a inclusdo
apresenta” ! Essa abordagem favorece a resolucao de problemas e a
promogao do ensino aos alunos com deficiéncia.

A consultoria colaborativa, de acordo com Araujo e Almeida,’?
é “[..] o compartilhamento do trabalho (planejamento, avaliagdo,
expectativas) entre um especialista e o professor da educagio comum”. De
tal modo, a consultoria permite influenciar as atitudes dos
integrantes do processo de inclusdao para uma perspectiva mais
pragmatica sobre as dificuldades dos alunos, propiciando na
pratica novas maneiras para enfrentar os problemas reais.'®

Alids, a consultoria colaborativa surge como um meio de
compartilhamento de trabalho entre um especialista e um
professor, visando promover uma inclusao bem aceita e aumentar
a prevengao e resolugao de demandas. Estas incluem também as
vantagens de aprender a acolher as diferencas e ideias culturais,
bem como a conquista do binémio educagao regular e educagao
especial. Ao trabalharem juntos, especialistas e professores podem
apoiar melhor os diversos alunos e aprender com as perspectivas
uns dos outros, levando a um ambiente de aprendizado mais
inclusivo e de suporte para todos os alunos, independentemente de
suas habilidades, entretanto, com empatia, respeito e compreensao
entre educandos e educadores.!?

O trabalho colaborativo realista demanda compromisso,
respeito, flexibilidade e compartilhamento de conhecimentos entre
os profissionais envolvidos. E crucial evitar hierarquias e
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reconhecer que cada membro da equipe tem a oportunidade de
aprender e se beneficiar das experiéncias e conhecimentos dos
demais. Assim, ao reconhecerem os diferentes conhecimentos
dentro de uma equipe mista, os profissionais contribuem para o
desenvolvimento académico dos alunos e promovem o
aprimoramento e a reflexao da propria acao docente.!*

Essa abordagem de trabalho pode ser uma ferramenta valiosa
para professores e profissionais alcancarem seus objetivos,
tornando-se uma ferramenta indispensavel para promover um
didlogo interdisciplinar e trazer solugdes eficazes para os
problemas de aprendizagem.!’® Nao busca apresentar receitas de
como ou o que 0s professores precisam realizar, mas sim dialogar
e contextualizar a realidade educacional vivenciada diariamente,
por meio da interagao e da colaboragao entre os profissionais da
escola, permitindo o desenvolvimento de novas competéncias e a
construcao de praticas mais inclusivas e efetivas na escola.'

A cooperagao € uma estratégia importante para abordar
questoes ligadas ao ensino e a aprendizagem de alunos em um
ambiente educacional inclusivo. E uma técnica para resolugio de
problemas no cendrio educacional contemporaneo, abordando a
necessidade de especialistas em diversas areas, com o valor de
auxiliar os professores. Por isso, tornam-se parceiros num trabalho
conjunto e colaborativo, compartilhando informagdes para
encontrar solu¢des no ambiente escolar.!”

A troca entre os profissionais especializados permite que uma
gama diversificada de perspectivas seja considerada, resultando
em solugdes mais abrangentes e eficazes e, além disso, promove o
senso de trabalho em equipe e de responsabilidade compartilhada.
Emprega, ainda, uma abordagem proativa para identificar e
resolver desafios enfrentados por professores no ambiente escolar.
Integrando competéncias de diferentes profissionais, busca-se uma
convergéncia estratégica entre teoria e pratica, visando oferecer
resolugodes, reflexdes e adaptagdes as necessidades de cada aluno,
bem como promover uma cultura educacional voltada para a
inclusao de todos num mesmo ambiente escolar.
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O principal impedimento para uma colaboragaio bem-
sucedida do consultor sdo os préprios participantes, porque o
processo exige de todos responsabilidade e cooperagao
compartilhadas. Com isso, os objetivos precisam estar alinhados,
sendo conjugados com a necessidade do contexto, para que a
colaboragao seja estabelecida pelos envolvidos e que todos
entendam suas atribuigoes.®

A cooperagao demanda dedicagdo dos professores, dos
funcionarios, do sistema educacional na totalidade e da
comunidade geral. Isso requer tempo, suporte, recursos e
perseveranca, mas a barreira mais dificil pode ser o tempo para
planejar, criar e analisar. Desse modo, é importante que as partes
envolvidas priorizem e se comprometam com o0 processo,
buscando superar eventuais barreiras encontradas.

No ambito da pratica, os profissionais reconhecem a
consultoria colaborativa como uma estratégia importante para o
desenvolvimento educacional do aluno, que tém apenas uma
compreensao superficial do processo. Depois dos resultados
positivos de sua utilizagdo e de seus avangos, principalmente em
termos de comportamento e de interagao social entre os alunos, é
conjuntamente observado o beneficio da interagdo profissional,
familia e aluno.’

O papel dos professores é fundamental na implementagao de
ajustes na pratica pedagdgica e adaptagdes curriculares que permitam
a inclusao de todos os alunos. Tanto os professores da sala comum
quanto da educacao especial precisam colaborar na criagao de
estratégias que atendam as necessidades educacionais individuais de
cada aluno. E importante que a escola busque continuamente
melhores condi¢des para a implementagao da inclusao escolar, tanto
em ambito politico quanto econdmico e social.?

A efetivagao de uma escola inclusiva depende, sobretudo, das
agoes coletivas que envolvem uma reformulagao completa do
ambiente escolar, incluindo o espago fisico, a dindmica em sala de
aula, o curriculo da escola e os métodos de avaliagao. Certamente,
uma educagdo de qualidade deve levar em consideragao as
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diferengas individuais e sociais dos alunos. Isso significa que a
escola necessita ser capaz de reconhecer e valorizar as multiplas
formas de aprendizagem e de expressao cultural dos alunos,
promovendo um ambiente acolhedor e inclusivo para todos.®

AMBIENTE DE APRENDIZAGEM E ADAPTACOES

E essencial a necessidade de adaptacdes curriculares nas
escolas, com foco preciso no que os alunos devem aprender. Isso
envolve a definicdo dos contetdos, métodos pedagdgicos e
momentos propicios para a assimilacao de cada conhecimento,
sendo possivel introduzir novos conteidos nao inicialmente
previstos para os demais alunos e, ao mesmo tempo a eliminagao
de elementos menos pertinentes, sem prejudicar a formacao
abrangente. Essas modifica¢gdes englobam diferentes estratégias,
emprego de tecnologias assistivas, alteragdes nos ambientes ou
cronogramas, assim como apoio pessoal, visando aprimorar o
desempenho dos alunos com deficiéncias.

Paralelamente, é decisivo estabelecer estratégias avaliativas
que levem em conta as particularidades individuais, evitando
comparagdes inadequadas e sempre respeitando as diversas
formas de aprendizado, sem gerar estigmas. A intengdo ¢é
desconstruir a ideia de que o planejamento e o curriculo sdao
homogéneos, considerando que ambos sao fluidos e flexiveis.?

As adaptagdes sdao fundamentais para assegurar a
acessibilidade de todos os alunos ao curriculo regular. Essa
abordagem conceitua o curriculo como um componente dinamico,
flexivel e sujeito as mudangas, com ajustes que podem variar em
termos de intervengdo ou modificagdo, objetivando atender de
maneira eficaz alguma necessidade especifica. A avaliacao dos
alunos desempenha relevancia na implementacdo efetiva das
adaptacdes, a partir da compreensao das legitimas necessidades,
demandas especificas e conhecimento multifatorial sobre estes,
sendo, portanto, informagdes indispensaveis para personalizar as
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estratégias de ensino, garantindo a manutengao do ambiente
educacional dinamico e atendendo as necessidades individuais.

A avaliacdo dos alunos precisa iniciar com a coleta de
informagdes de diversas fontes, incluindo toda equipe escolar,
terapeutas e pais, pois a avaliagdo é considerada um componente
essencial na construgao do processo de intervengao e criagao do
plano de ensino. A colaboracdo de vdrios profissionais
especializados garante uma compreensao abrangente das
necessidades dos alunos e qualifica o planejamento. Esse processo
visa identificar nao apenas dreas de desenvolvimento, mas
considerar as nuances individuais dos alunos, levando em conta
suas habilidades, desafios e o contexto educacional.

A escolha de intervencdes educacionais deve ser parte
integrante de um processo colaborativo, incorporando as
perspectivas além do professor, mas considerando a equipe
pedagogica, pais e equipe multidisciplinar. A sele¢cdo deve ser
respaldada por evidéncias de pesquisas e dados oriundos das
avaliagOes, garantindo uma abordagem fundamentada e eficaz.
Apos o processo de identificagao das habilidades e necessidades do
aluno, inicia-se o estabelecimento de alvos prioritarios de
aprendizado no plano de ensino.

Esses objetivos devem considerar demandas que vao além do
conteudo escolar. Por exemplo, a comunicagao e a interagao social,
habilidades de vida didria, competéncia socioemocional e
comportamentos. Além disso, € necessario levar em conta
quaisquer dificuldades coexistentes na elaboragao das adaptagoes,
assegurando que sejam realistas, alcancaveis e, sobretudo,
significativas para o aluno. O Quadro 1 apresenta exemplos de
componentes a serem avaliados, proporcionando uma base para
estabelecer estratégias e adaptagOes pertinentes. Nesse texto,
enfatiza-se o componente ambiente de aprendizagem buscando
expandir as possibilidades de intervengao do professor.
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Quadro 1 - Modelo sintese de avaliagao e planejamento

Identificacao de Estratégias e
Componentes avaliativos habilidades e adaptagoes
déficits/necessidades necessarias

Ambiente de
aprendizagem

Desenvolvimento
académico

Desenvolvimento
comportamental

Desenvolvimento da
comunicagao

Desenvolvimento
emocional

Desenvolvimento social

Funcoes executivas
Habilidades de vida diaria
Habilidades Iadicas
Processamento sensorial

Fonte: os autores

O ambiente de aprendizagem escolar vai além de um simples espaco
fisico onde as praticas educativas ocorrem, ele considera ainda a
dindmica interativa entre os sujeitos envolvidos no processo
educativo, os objetos de estudo e os recursos disponiveis. Esse
ambiente engloba a totalidade das experiéncias de aprendizado
proporcionadas, tal como a interacao entre professores e alunos,
utilizacdo de recursos didaticos, implementa¢ao de metodologias
pedagogicas e a configuragao fisica da sala de aula. O professor
exerce um papel de proeminéncia na criagdo, organizacao e
adaptacao desse ambiente para atender as necessidades especificas
dos alunos.?

Além disso, o ambiente escolar inclusivo precisa ser claro,
delimitado e previsivel para facilitar a atencdo e regulacdo
emocional dos alunos. Conforme Panerai, Ferrante e Zingale,? na
avaliagio de um programa da abordagem TEACCH, sigla em
inglés para Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children, em comparagao com a sala de
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aula regular, constataram que o programa com o ensino
estruturado conduziu para melhorias significativas nas areas de
imitacdo, percepcao, habilidades motoras grossas, coordenacao
olho-mao e desempenho cognitivo, enquanto a abordagem regular
resultou apenas em melhorias significativas na coordenacao.

No contexto educacional, o professor detém a capacidade de
estruturar o ambiente para o aluno, oferecendo uma atmosfera
organizada, estruturas claras e rotinas previsiveis podem ser
aproveitadas de maneira construtiva para estimular atividades
pedagogicas e contribuir assim para um ambiente educacional
mais enriquecedor e adaptado.?! Dessa forma, os alunos com TEA
se beneficiam da implementagio da estrutura, rotina e
previsibilidade na escola.

Tal abordagem nao implica impor uma rotina estritamente
regulada, mas sim estabelecer um ambiente estruturado que
proporcione consisténcia, previsibilidade e clareza. A quantidade
necessdria de estrutura deve ser personalizada com base nas
necessidades individuais de cada aluno, variando conforme as
demandas didrias do contexto. O uso de suportes e dicas visuais
representa uma forma eficaz de comunicar expectativas, rotinas e
fornecer lembretes fomentando maior independéncia.

A adaptacgao do ambiente da sala de aula para alunos com TEA
¢ essencial, pois, frequentemente, enfrentam distragdes e
desconfortos sensoriais. Modificar a sala de aula ou fazer ajustes
permite que esses alunos se sintam menos ansiosos, promovendo
comportamentos mais adequados e possibilitando uma maior
concentracdo nas aulas. Entdo, estabelecer um ambiente
sensorialmente neutro é fundamental, envolvendo a minimizagao
de exposigdes, sem cores vibrantes e a organizagdo de um espago
menos distrativo. Estratégias como a redugao da iluminagao da sala
de aula e a preferéncia pela luz natural podem ser solugoes simples.

A presenga de distragdes no ambiente fisico pode contribuir
para a ansiedade e dificuldades de processamento sensorial. Um
ambiente estruturado e adaptado oferece um espago tranquilo e
confortavel para apoiar o aprendizado. A utiliza¢do de imagens e
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etiquetas no ambiente da sala de aula promove consisténcia e
previsibilidade para os alunos. E recomendével ainda delinear e
rotular dreas para diferentes atividades, como o cantinho da leitura,
0 espago de descanso e a drea de trabalho em grupo ou individual.
Algumas salas de aula adotam a abordagem TEACCH para
configurar um espaco de trabalho. Dentro desse espaco, suportes
visuais, sistemas visuais de atividades e recompensas podem ser
utilizados conforme necessario.

E recomendavel adotar medidas para reduzir os estimulos
sensoriais no ambiente escolar, visando otimizar a concentragao e
diminuir o desconforto que possa ser vivenciado. Essa abordagem
engloba modificagdes nas exposi¢des visuais, reorganizacao do
mobilidrio, adequagdes na iluminagao e uma disposicao estratégica
das carteiras. A implementacdo dessas estratégias busca nao
apenas criar um ambiente escolar inclusivo, mas considerar as
especificidades dos alunos, pois quando as necessidades sensoriais
nao sdo atendidas, é improvavel que estes atinjam um estado calmo
e nivel de alerta adequado, fundamental para o envolvimento no
aprendizado e interagao social.

E benéfico ter um espago dedicado para cada aluno fazer uma
pausa e auxiliar na regulacdo emocional. Esse ambiente pode
incluir almofadas ou uma tenda para limitar estimulos sensoriais,
além de materiais como bolas antiestresse, livros, brinquedos
sensoriais e fones de cancelamento de ruidos. Um cartao de pausa
pode ser utilizado pelos alunos para indicar a necessidade de uma
pausa e acesso ao espaco. Ensinar aos alunos como solicitar uma
pausa e fornecer estratégias de autorregulagdo, como respiracao
profunda e contagem até dez, contribui para a adaptabilidade aos
estimulos.

Conforme a forma de aprendizagem individual, alguns alunos
podem demonstrar maior propensao a processar informagoes
visuais de maneira mais eficiente do que informacdes auditivas. A
implementacao de recursos visuais permite que examinem as
informagdes até alcangarem um processamento efetivo do
conteudo. Criangas que fazem uso de suporte visual apresentam
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uma maior probabilidade de atingir o seu potencial na
comunicacao verbal, mesmo aqueles que ja sao verbais, continuam
a se beneficiar desses recursos, haja vista que fornecem informagoes
suplementares.

A aplicagao de recursos visuais revela-se util para diversas
finalidades, incluindo a organizagao das atividades (horarios,
calendarios, rotinas diarias, listas de atividades), a oferta de
dire¢des ou instrugdes (exibicdo visual de tarefas, imagens com
instrugoes e sequéncias de atividades), a ilustragao da organizagao
do ambiente (por meio de sinais, objetos e recipientes rotulados), o
apoio a comportamentos apropriados (como as regras e
combinados) e o ensino de habilidades sociais e autocontrole
(historias sociais e pistas para expectativas de comportamento).

A utilizacao de agendas ou cronogramas visuais podem ajudar
os alunos a ficarem cientes e se prepararem para as proximas li¢des,
atividades e eventos. Um cronograma semanal ajuda a reduzir as
incertezas sobre os eventos futuros e os cronogramas visuais
diarios podem tornar o dia mais previsivel e reduzir o nivel de
ansiedade. Podem variar em nivel de detalhe e formato (por
exemplo, usar linguagem escrita, imagens, fotos ou desenhos) e
devem ser adaptados de acordo com as demandas. E importante
frisar que é benéfico para os alunos se estes puderem usar as
agendas de forma independente.

Uma sequéncia de informagdes das etapas da atividade
(primeiro/depois) € um cronograma simples que permite ver qual
atividade estdo realizando primeiro e qual atividade ocorrera em
seguida. Essa sequéncia pode atuar como um motivador para
incentivar no envolvimento de uma tarefa menos preferida e
também ajudar o aluno na transi¢ao para uma atividade ou local.
Ao ensinar esse conceito, € importante que a atividade posterior
atue como um reforgo para o aluno.

E possivel afirmar que existam os receios e a evitagio de
contextos imprevisiveis. Consequentemente, as transi¢des tornam-
se frequentemente complexas, podendo resultar em aumentos da
ansiedade e em comportamentos resistentes. Desse modo, ao lidar
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com deslocamentos entre ambientes e mudangas na rotina, €
aconselhavel antecipar-se na preparagao anterior dos alunos. Para
auxiliar, ¢ admissivel implementar procedimentos consistentes
para sinalizar transi¢des e familiarizar os alunos, por exemplo,
associar uma musica especifica ou expressdoes a determinadas
tarefas, bem como o uso de pistas visuais. Além disso, proporcionar
oportunidades de escolhas sao essenciais. Podem ser limitadas as
necessidades dos professores, mas fornecendo autonomia e decisao
para os alunos.

Compreender a passagem do tempo pode ser dificil para
determinados alunos, ao e fornecer uma estratégia para indicar a
duracao de uma atividade, isso tende a apoiar o engajamento na
tarefa e ajudar a reduzir a ansiedade. E relevante aos alunos verem
quanto tempo resta para uma atividade antes de serem esperados
para fazer a transi¢ao para uma nova localiza¢do ou tarefa. Um
temporizador visual, como reldégio, crondmetro, alarme ou
ampulheta, pode ser fornecido a cada aluno, individual ou a turma,
para esse fim.

Conjuntamente, a contagem regressiva visual pode ser
utilizada quando os alunos apresentam rigidez nas transi¢oes e
mudancas. Uma ferramenta de contagem regressiva pode ser
numerada, envolver quadrados coloridos ou outra forma que seja
significativa. Os alunos aprendem que é hora de fazer a transigao
quando a ultima tarefa for removida, e essa informacgao pode ser
apresentada em uma variedade de formatos, como desenhos ou
ilustragOes, palavras escritas ou com o uso de algum objeto.

A realizacdo de varias tarefas, simultaneamente, pode
representar outro desafio. Por exemplo, registrar enquanto ouvem
o professor explicar ou seguir instru¢bes enquanto estdo
envolvidos em outra atividade. O manejo na designagao de tarefas
na sala de aula precisa ser ajustado considerando as
individualidades dos alunos, bem como ao atribuir tarefas ou
atividades, e ser claro e especifico auxilia muito nessa
compreensdo. O suporte estruturado adicional pode ser oferecido
por meio de pistas visuais ou listas de tarefas para consultas
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posteriores, conjuntamente com a possibilidade de dividir a tarefa
em componentes menores, come¢ando com etapas pequenas e,
progressivamente, estabelecer novos objetivos.

O professor, com objetivo de estimular a autonomia dos
alunos, podera utilizar a aplicacdo de dicas, conhecidas como
prompting, que envolve oferecimento de assisténcia aos alunos,
auxiliando-os na execugdo de habilidades especificas. Assim, sao
oferecidas dicas em forma de orientacao verbal, gestual ou fisica,
com o propdsito de facilitar a aquisi¢do ou envolvimento em
comportamentos ou habilidades direcionados. Os adultos ou
colegas oferecem essas dicas antes ou durante a tentativa dos
alunos de utilizarem uma habilidade.?

Alunos com TEA podem demonstrar diferentes interesses
pessoais, ou hiperfoco. Assim, a utilizagdo de estratégias que
incorporam esses interesses especificos tende a ser mais eficazes do
que aquelas que nao o fazem, resultando em maior atencdo e
participagao prolongada nas atividades. A motivagao desempenha
um papel crucial na aprendizagem, influenciando a capacidade dos
alunos de prestar atencdo e manter envolvimento em uma
atividade. Buscar estimulos motivadores para os alunos melhora o
seu comportamento e aproveitamento nas aulas, tornando-os mais
receptivos a aprendizagem.”

Dito isso, € essencial reconhecer a diversidade de estratégias e
possibilidades de intervengdes disponiveis para os alunos,
compreendendo que ndo ha uma receita tinica, porque cada um
tem necessidades especificas e caracteristicas que demandam
abordagens distintas. E imperativo, portanto, realizar uma
avaliacdo criteriosa para implementar um acompanhamento
adequado e continuo, com ajustes e adaptagdes, visando sempre
atender as demandas em constante evolugao. A personalizagao do
ambiente de aprendizagem, por meio de acomodagdes e
adaptacdes necessarias, emerge como uma pratica essencial para
construir a inclusao aos alunos com TEA.
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CONSIDERACOES FINAIS

Aprofundando nas complexidades intrinsecas a educagao
inclusiva, evidenciam-se ndo somente desafios, mas também uma
oportunidade de aprimorar significativamente o panorama
educacional. A diversidade inerente as caracteristicas individuais
dos alunos, associada as exigéncias de adaptacao e preparo
institucional para acomodar uma ampla gama de trajetérias de
aprendizagem, demanda uma abordagem flexivel, adaptativa e
especialmente sensivel a singularidade de cada aluno.

No que tange ao contexto especifico do TEA, a multiplicidade
de caracteristicas tao plurais e a0 mesmo tempo unicas, apresenta
provocagoes  significativas a concepcao de  estratégias
padronizadas. Essa heterogeneidade requer, em grande medida,
abordagens personalizadas que potencializem habilidades
individuais. Em termos educacionais, isso significa proporcionar
uma educagao para todos e para cada um.

As adaptagoes dos ambientes educativos para atender a
inclusao promovem o desenvolvimento de habilidades sociais,
comportamentais e académicas, conjuntamente, exercem influéncia
positiva e significativa na vida futura dos alunos. A implementacao
de estratégias personalizadas revela-se como promissora para a
criagdo de oportunidades que possibilitam um ambiente
educacional mais inclusivo e receptivo, promovendo assim o
aprendizado e desenvolvimento dos alunos.

Ao conceber a educagao inclusiva como empreitada coletiva,
ampliamos  nossa  compreensdao da  responsabilidade
compartilhada, que se estende além das paredes da sala de aula.
Abrange a gestao escolar, as familias, terapeutas e os profissionais
de apoio, todos desempenhando papéis complementares, porém
essenciais para o sucesso do processo. A inclusao efetiva ndo ¢ uma
meta isolada, ela é o compromisso colaborativo e continuo.
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CUIDANDO DE QUEM CUIDA DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Aurora Tontini de Araujo
Beatriz Medalha Fernandes
Giuliana Rosa Oliveira

INTRODUCAO

O primeiro grupo social em que o individuo interage e
participa € a familia, a qual assume importante responsabilidade
pelo desenvolvimento de uma crianga. Por isso, o processo de
aceitacdo familiar é uma etapa delicada e pode ser um dos maiores
obstaculos que a crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
enfrentard. A falta de informagdes ou uma abordagem errénea por
parte dos cuidadores pode desencadear frustragoes, sentimento de
culpa e menor engajamento terapéutico.!-?

O impacto na qualidade de vida dos cuidadores provocado pelo
diagnostico do TEA, por vezes, ultrapassam as rentincias pessoais,
vontades e/ou compromissos.* As modificagdes na rotina didria
causam sobrecarga e alteragdes nos niveis de estresse dos membros
da familia, especialmente quando ndao ha um planejamento
adequado sobre a implementa¢do de rotinas, ma distribuicao do
tempo de dedicagao aos filhos e/ou privacao de suas vontades para
atender exclusivamente eles.*> A transfiguracao do centro familiar
apos o nascimento do filho, tornando-o o centro das atengoes, é
acompanhado pelo afastamento dos familiares e desencadeamento
de duvidas acerca do futuro, o que contribui para o adoecimento
mental dos principais responsaveis pelo cuidado.®®
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A complexidade e as demandas do cuidado a crianga autista
exige uma gama de habilidades e conhecimentos com o objetivo de
promover uma abordagem centrada nas necessidades deles e em
prol da satide mental de seus cuidadores.® Um estudo recente
evidenciou que a capacidade intrinseca do individuo em zelar por si
mesmo vai de encontro a Teoria do Autocuidado promovida e
elaborada por Dorothea Orem, a qual pode ser empregada por
responsaveis de individuos autistas para fomentar a autonomia e o
autocuidado pessoal, por meio da adaptagao de estratégias e
intervengdes voltadas as particularidades e habilidades dos autistas.’

Estratégias que implementam o autocuidado também as
criancas com TEA promovem a independéncia de suas habilidades
baésicas, tais como escovar os dentes, tomar banho, se alimentar e se
vestir sozinho, podendo transformar as relagdes familiares, uma
vez que exige menor assisténcia do cuidador e alivia a sobrecarga
vivenciada por eles.!

Diante disso, para que os responsaveis pelo cuidado consigam
desenvolver suas atividades diarias, € de fundamental importancia
que uma rede de apoio estruturada, seja familiar e/ou social, auxilie
nas situagoes desafiadoras do cotidiano, especialmente as
relacionadas a saide mental. Garantir esse apoio certamente
auxiliaria na conquista de confianca e autonomia, reduzindo os
sintomas de desesperanga, estresse, ansiedade e depressao.’

SOBRECARGA E ESTRESSE DO CUIDADOR FAMILIAR

O diagnostico do TEA na infancia causa diversas modificacoes
no contexto familiar, uma vez que a crian¢a demanda mais recursos
e atengdo para a realizagio de suas atividades didrias,
sobrecarregando os cuidadores durante a fase de adaptacao.
Pesquisadores reiteram que a sobrecarga familiar vem, muitas vezes,
acompanhada de estresse, seja por falta de ajustes nas atividades
didrias autista/cuidador, ndo priorizacdo do seu bem-estar e/ou
dedicagao excessiva para o cuidado do individuo autista.*
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O processo de descoberta, a dedicagao exclusiva a crianca
autista e as dificuldades em lidar com o desenvolvimento
intelectual e comunicacdo do filho também esta associada a
sentimentos como frustragdo e angustia parental. Esses fatores
impactam diretamente no sustento familiar, dado que na maioria
dos casos as maes dedicam-se integralmente ao cuidado do filho,
impossibilitando o desenvolvimento laboral para manutengao e
apoio da renda familiar.!!

Segundo Landim e Moreira,® as maes sao as mais afetadas, pois
assumem a supervisao constante dos filhos, com sono descontinuo
e falta de autocuidado. Corroborando com esses dados, Catalano,
Holloway e Mpofu!! sugerem que os principais cuidadores de
criangas atipicas enfrentam taxas elevadas de depressao,
ansiedade, fadiga e problemas crescentes de saude, bem como
menor sensacao de bem-estar.

Além disso, as alteragdes comportamentais da crianga com
TEA, como birras e comportamentos agressivos, auto-lesivos,
destrutivos, obsessivos, ritualisticos, impulsivos e auto estimulantes,
podem representar um potencial dano fisico para o cuidador, assim
como para os irmaos, outros membros da familia e amigos. A
presenca de outros transtornos concomitantes, como por exemplo
Transtorno Obsessivo-Compulsivo (TOC) ou Transtorno de Déficit
de Atencao e Hiperatividade (TDAH), potencializam as dificuldades
no gerenciamento das tarefas diarias pelos respectivos cuidadores.!

O estresse vivenciado por aqueles que cuidam diretamente de
uma crianga autista parece, portanto, representar um risco maior
para sua qualidade de vida.'''? Resultados encontrados em uma
revisao de literatura mostrou que a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com TEA esta intimamente conectada ao
(des)conhecimento acerca do diagnostico, rejeicao e a auséncia de
suporte social e profissional.’® Entretanto, este estudo reiterou que
intervencdes precoces e apropriadas, direcionadas a toda familia,
podem fornecer estratégias para lidar com as dificuldades e garantir
melhor qualidade de vida para os familiares envolvidos no cuidado.
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De acordo com estudo realizado por Monhol e
colaboradores,'* o espectro também modifica as relagdes sociais,
uma vez que o preconceito afasta as pessoas do convivio familiar.
O estigma social pode comprometer a qualidade do cuidado
recebido e o bem-estar da crianca e de sua familia, pois estad
associado a maiores indices de ansiedade, depressao, pior saude
fisica e bem-estar.!!

Outros estudos mostraram que o diagndstico e o preconceito
também sao acompanhados por baixo envolvimento da figura
paterna com seus filhos, ou seja, a interacdo tende a ser mais
indireta e com menores relagdes sociais, quando comparada as
maes.’>® Além disso, pode haver o afastamento paterno do
convivio familiar, o que gera a quebra de vinculos afetivos e
sentimentos de tristeza, solidao e decepcao para a mae.!>1¢

Atender as necessidades de saide mental dos cuidadores da
crianga autista é essencial para melhorar a satde geral e a
qualidade de vida dos mesmos, bem como dos outros membros da
familia, como apresentado por Oliveira, Silva e Grothe.* Além
disso, a promocgao da satide mental e o bem-estar dos responsaveis
aumentam o potencial da crianga de alcangar melhor desempenho
pessoal e qualidade de vida.

Logo, Catalano, Holloway e Mpofu!! trazem que a qualidade
de vida relacionada a saude dos pais de autistas pode ser
aprimorada pela redugao direta do estresse parental e pelo
envolvimento de estratégias de apoio a saide mental. Com isso, a
identificacdo de intervengdes de satide mental para os cuidadores,
com respaldo de evidéncias, fornece diretrizes de trabalho para os
profissionais, bem como para seus parceiros, os quais podem ser
adotados por agéncias estaduais e federais para o cuidado de
criangas com TEA e suas redes de apoio.
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AUTOCUIDADO DE DOROTHEA OREM NO CONTEXTO DO
TEA

A demanda por autocuidado terapéutico abrange todas as
acOes necessdrias para a manutencdo da vida, promovendo
gradativamente a satide e o bem-estar. A partir disso, quando a
demanda excede a capacidade de autocuidado do individuo e ha
inaptidao em manter a qualidade e quantidade do autocuidado,
com privagao de habilidades para preservar a satide e enfrentar os
efeitos patologicos, surge o déficit de autocuidado, o qual requer
intervencdo da enfermagem.”

A teoria de Dorothea Orem,” denominada Teoria do
Autocuidado, destaca a capacidade intrinseca do individuo em
zelar por si mesmo. Segundo a autora,'” sua teoria compreende trés
fundamentos inter-relacionados e centrados no autocuidado
individual: teoria do autocuidado, déficit de autocuidado e
sistemas de enfermagem.

Dentro do contexto do TEA, essa teoria pode ser empregada
com o proposito de fomentar a autonomia e o autocuidado por
meio da adaptacdo de estratégias e intervengbes as suas
particularidades e habilidades individuais. Além disso, ela busca
estimular a independéncia nas atividades cotidianas, promover o
desenvolvimento de habilidades de autocuidado e oferecer o
suporte necessario para o cuidado, elementos cruciais para
aprimorar a qualidade de vida e o bem-estar das pessoas
diagnosticadas com TEA.

Como uma das primeiras tedricas de enfermagem, Orem
contribuiu significativamente para a formacdo dessa area do
conhecimento. Corroborando com Ribeiro et al.,? essa teoria concebe
o cuidado como uma agao positiva com abordagem terapéutica, pois
busca manter o processo de vida e promove o funcionamento
normal do ser humano. O cuidado, segundo Orem,” desempenha
um papel crucial no crescimento, desenvolvimento, prevencao,
controle e cura de enfermidades e danos.
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A Teoria do Déficit de Autocuidado oferece fundamentos para
orientar as atividades profissionais diante da disparidade entre as
demandas e as capacidades do cliente para autocuidado. O déficit de
autocuidado constitui a esséncia da teoria, delineando a necessidade
de intervencao de enfermagem. Os métodos de ajuda incluem agir
para o outro, orientar e apoiar fisicamente ou psicologicamente,
proporcionar um ambiente promotor do desenvolvimento pessoal e
ensinar o individuo e/ou seus cuidadores.’

A aprendizagem das medidas de autocuidado € influenciada
por fatores como idade, capacidade mental, cultura, sociedade e
estado emocional. O autocuidado, entretanto, é concebido por
Orem! como uma construgao mais social do que biologica,
refletindo a interagao dos sujeitos com seu ambiente familiar, de
trabalho e social.

A teoria do autocuidado de Dorothea Orem pode ser aplicada
aos pais de criangas com TEA para ajuda-los a cuidar de si mesmos,
a fim de melhor cuidar de seus filhos e da sua satde propriamente
dita. Estudo menciona a aplicacdo dessa teoria no estimulo ao
autocuidado das criangas com TEA, bem como a importancia da
familia no processo de aquisicao da autonomia dessas criangas.!®

Além disso, a psicoterapia também é citada como uma forma
de apoio aos pais de criangas com TEA, ajudando-os a lidar com as
demandas emocionais e praticas associadas ao cuidado de seus
tilhos." Portanto, a teoria do autocuidado de Orem e a psicoterapia
podem ser recursos uteis para apoiar os pais de criangas autistas no
cuidado de si mesmos, a fim de melhor atender as necessidades de
seus filhos.

Um programa denominado “Maes saudaveis, familia
saudavel” (The Healthy Mothers Healthy Families — HMHEF),
realizado na Australia com maes de criangas com deficiéncia, foi
desenvolvido para aumentar a frequéncia das maes em agoes de
educagao e promogao a saude. Essa iniciativa incluiu atividades
fisicas individuais e/ou em grupo para as maes; maior tempo fora
de casa, e de qualidade, com pessoas que a apoiam socialmente; e
atividades recreativas tranquilas e significativas. Como resultado,
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pode-se observar mudancas na saude mental e fisica, na
alimentacao, melhor gerenciamento do estresse e autopercepcao
materna, e maior sensacao de bem-estar, empoderamento e
qualidade de vida.?®

Como vimos, a qualidade de vida dos cuidadores esta
diretamente ligada a sua satide mental e, corroborando com a teoria
do autocuidado de Dorothea Orem, é fundamental para a
capacidade intrinseca do individuo em zelar por si mesmo e em
cuidar do outro. Nesse sentido, quando aplicada ao contexto do
TEA, essa teoria sugere que estimular a autonomia e o autocuidado
das pessoas com autismo pode contribuir para melhorar a
qualidade de vida de todos os envolvidos no processo de cuidar.>®

INTERVENCOES OPORTUNAS PARA A SAUDE DOS
CUIDADORES

Para auxiliar a saude mental dos cuidadores de criancas
autistas, é importante considerar interven¢des que promovam a
qualidade de vida e reduzam o estresse percebido por esses
cuidadores. O conhecimento aprofundado e o maior entendimento
dos pais sobre o autismo e os recursos e/ou servigos disponiveis
podem resultar na diminui¢do dos niveis de estresse,
oportunizando um maior controle sobre as questdes e dificuldades
enfrentadas com a crianga.!13

Conforme o aprofundamento dos pais sobre as caracteristicas
do espectro autista, nota-se uma diminuicdo nos indices de
estresse, ansiedade e angustia. Além disso, ha evidéncia que o
conhecimento aprofundado a respeito do TEA aumenta a confianga e
ajuda o cuidador no desenvolvimento de habilidades e resolugao
de problemas frente as adversidades vivenciadas no cotidiano.’

Nessas circunstancias, o apoio social € amplamente reconhecido
como uma medida eficaz para a promog¢ao do bem-estar dos pais
de criangas autistas, uma vez que pode colaborar no processo de
criacdo e enfrentamento das dificuldades relacionadas a crianga. O
apoio social e comunitario também se revela satisfatorio na redugao
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dos niveis de estresse e sobrecarga experimentados por esses pais,
melhorando sua qualidade de vida.>'

Suporte familiar exige a inclusdao de agdes voltadas para o
cuidado didrio a crianga com TEA, bem como o compartilhamento
dos momentos felizes e dificuldades, sem um pré-julgamento,
tornando mais leve a convivéncia familiar.’* Além disso, ressalta-se
que para garantir o desenvolvimento adequado e a qualidade de
vida, é necessario o apoio de profissionais de satide, ou de areas afins,
para que possam, da melhor forma possivel, atender as
necessidades da crianca e as suas proprias necessidades.

Pesquisa'! indica que interven¢des em grupo permitem que os
cuidadores tenham seus sentimentos validados por meio do
compartilhamento com os outros membros do grupo. Landim e Moreira®
apontam que o suporte social recebido pelos cuidadores esta
associado a uma maior coesao grupal, confianga e crescimento pos-
traumatico, contribuindo assim para mitigar a desesperanga, o
estresse, a ansiedade e a depressdo. Dessa forma, a validagao por
pares demonstra ser eficaz na promogao do bem-estar dos
cuidadores, ao possibilitar que ampliem sua perspectiva sobre as
dificuldades que enfrentam, passando a enxerga-las nao apenas
como negativas, mas como experiéncias diferentes.!!

Nesse quesito, as interveng¢des voltadas para capacitar os
cuidadores no manejo do estresse tém se mostrado eficazes para
melhorar sua qualidade de vida. A Terapia de Aceitacio e
Compromisso, empregada para promover a saude mental dos pais,
tem sido reconhecida como uma abordagem eficaz no tratamento
de diversos problemas psicoldgicos especificos.

Essa terapia visa desenvolver a aceitagao por parte dos pais
diante das dificuldades relacionadas a seus filhos, abordando a
aceitacdo de emogoes desagradaveis, dispersao de pensamentos
dificeis, clarificagdo dos valores do participante e seus objetivos
correspondentes, bem como o aumento da eficacia do individuo na
busca desses valores e objetivos. Pesquisa indica que intervengoes
baseadas nessa terapia apresentaram resultados positivos, como
redugao de sintomas de depressao e angustia, além do aumento da
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flexibilidade psicolégica.!! E importante ressaltar que cada familia
e crianca com TEA ¢é Unica, e as intervengdes devem ser adaptadas as
necessidades especificas de cada caso. A colaboragdo entre profissionais de
saude mental, educadores e outros profissionais envolvidos no cuidado
dessas criangas, e seus cuidadores, é fundamental para garantir
uma abordagem abrangente e eficaz.

Estudos indicam que os cuidadores de criangas com TEA
também enfrentam outras dificuldades, como falta de apoio e
compreensao por parte da escola e outros servigos relacionados.
Essa sobrecarga experimentada pelos familiares assemelha-se
aquela vivenciada por quem lida com transtornos cronicos do
desenvolvimento. Desse modo, compreender os fatores que
influenciam esse processo € crucial para desenvolver intervencoes
e estratégias de apoio eficazes.>"!

Por fim, o conhecimento aprofundado sobre os aspectos
presentes no TEA, com suporte social adequado e intervengdes
baseadas na Terapia de Aceitagdo e Compromisso sao descritos
como eficazes na redugao do estresse percebido pelos cuidadores.
A personalizagao dessas intervengoes de acordo com as
necessidades especificas de cada familia e crianga, é fundamental
para garantir uma abordagem mais abrangente e eficaz.> A Figura
1 apresenta os principais aspectos para cuidar dos cuidadores de
criancas com TEA.
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Figura 1 - Principais aspectos abordados para cuidar dos cuidadores de
criangas com transtorno do espectro autista

Cuidando
de quem
cuida

Fonte: os autores
CONSIDERACOES FINAIS

Diante da complexidade que envolve o diagndstico do TEA e
suas implica¢gdes no ambito familiar, é evidente que a sobrecarga e
o estresse dos cuidadores tornam-se desafios significativos. O
reconhecimento desse transtorno na infancia desencadeia
mudancas substanciais na dinamica familiar, exigindo uma
adaptacao continua por parte dos familiares, especialmente dos
pais, que se veem sob pressao ao lidar com as demandas diarias
especificas do autista.

As alteragOes emocionais experienciadas pelos cuidadores de
criangas com TEA estdo associadas as falhas na implementagao da
rotina, sobrecarga parental, privagao de vontades e enfrentamento
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das estereotipias apresentadas pela crianca. Esses fatores
associados a auséncia de suporte social contribuem para o aumento
do estresse parental e resultam em resultados negativos para a
saude fisica e mental dos cuidadores, especialmente das maes que,
frequentemente, assumem um papel mais proeminente na
prestagao de cuidados.

Assim, reconhecer e abordar as demandas emocionais e
praticas dos cuidadores é essencial para melhorar nao apenas sua
saude mental, mas também sua qualidade de vida e de suas
criangas. O envolvimento de profissionais de satide mental,
educadores e outros colaboradores garantem suporte adequado e
promovem o bem-estar integral de familias com criangas com TEA.
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REFLEXOES ETICAS NO
TRANSTORNO DE ESPECTRO AUTISTA

Icaro Bertechini Soler Lopes
Guilherme Nobre Nogueira
Aluana Moraes

Claudia Turra Pimpao

INTRODUCAO

As complexidades que permeiam a relacao entre Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e consideragdes éticas sao intimeras, as
quais emergem o TEA como um desafio significativo. Mesmo com
a evolugdo do cendrio bioético, ainda é possivel identificar lacunas
notaveis em pesquisas cientificas relacionadas ao TEA e a bioética.!

Nesse contexto, um dos pontos de destaque envolve
intervencdes terapéuticas potencialmente prejudiciais ou ineficazes.
O desafio ético crucial reside na definicao do limite entre terapias
benéficas e aquelas que podem ser prejudiciais para individuos com
TEA. Equilibrar os beneficios terapéuticos com o bem-estar do
paciente permanece uma preocupacao constante, destacando a
necessidade de uma abordagem ética na pratica clinica.?

Outro ponto crucial é a questdo da inclusao e autonomia. E
fundamental garantir que individuos com TEA e seus familiares
tenham acesso a informagdes compreensiveis sobre intervencdes
terapéuticas, possibilitando-lhes exercer sua autonomia e
participar plenamente da vida social. A confidencialidade dos
dados também se torna uma questao bioética crucial, protegendo a
privacidade e autodeterminagao das pessoas com TEA em
pesquisas genéticas e outros contextos.?
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A personalizagdo do tratamento, considerando as
necessidades individuais de cada paciente com TEA, emerge como
uma preocupagao bioética essencial, como também a avaliagao
continua da qualidade de vida desses individuos deve ser
considerada. O respeito pelos direitos humanos e pela igualdade
de oportunidades, combatendo o estigma, a discriminagdo e a
exclusao social, sao principios bioéticos centrais que devem ser
preservados.!?

Diante disso, a comunicacdo e a tomada de decisOes
apresentam desafios particulares para muitas pessoas com TEA. A
questdo de garantir que suas vozes sejam ouvidas e que tenham a
capacidade de tomar decisoes sobre suas proprias vidas torna-se
um aspecto crucial da bioética no contexto do TEA.

O presente capitulo visa realizar uma andlise abrangente e
critica da literatura disponivel sobre as questdes éticas e bioéticas
relacionadas ao TEA. Os objetivos incluem a andlise ética do
diagnodstico do autismo, a avaliagdo das implicagOes éticas das
intervengdes terapéuticas, e a autonomia das pessoas com autismo.

DESENVOLVIMENTO
Consideragdes éticas importantes relacionadas ao TEA

1. Diagndstico precoce: O diagndstico precoce do TEA pode ser
benéfico para a crianga e sua familia, mas também pode levar a
estigmatizacao e discriminacao. Além disso, o diagnostico pode ser
impreciso e levar a tratamentos desnecessarios.

2. Testes genéticos: Testes genéticos podem ajudar a identificar
fatores de risco para o TEA, mas também levar a preocupagdes com
privacidade e discriminagao genética.*

3. Intervengdo precoce: A intervengao precoce pode ser benéfica
para criangas com TEA, mas também pode levar a uma pressao
excessiva sobre a crianca e sua familia. Além disso, a eficacia de
algumas intervengdes ainda nao foi comprovada.
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4. Participagdo em pesquisas: A participagdo em pesquisas sobre
o TEA pode ser benéfica para a compreensao e tratamento do
transtorno, mas também pode levantar questdes sobre
consentimento informado e protegao dos direitos dos participantes.

5. Acesso a servicos: A falta de acesso a servigos de saude e
educacao adequados para criangas com TEA pode levantar
questoes sobre justica social e igualdade de oportunidades.

Diagnéstico precoce, vantagens e desvantagens

A previsao precoce do TEA na infancia apresenta uma série de
beneficios e desvantagens potenciais que influenciam tanto as
criangas afetadas quanto suas familias. Entre os beneficios notaveis,
destaca-se a capacidade de implementar intervengdes precoces,
uma pratica associada a melhoria significativa nos resultados para
criancas diagnosticadas com TEA. Essas intervengdes podem
abranger uma variedade de areas, desde terapias comportamentais
até apoio educacional especializado.?

Outro beneficio crucial reside na capacidade de direcionar
servigos especificos para criangas identificadas como tendo alto
risco para o transtorno. Isso assegura que essas criangas recebam o
suporte adequado para seu desenvolvimento, contribuindo para
um melhor manejo das caracteristicas do TEA e promovendo uma
maior qualidade de vida.?

Além disso, a previsao precoce do TEA pode aliviar o estresse e
a ansiedade dos pais, oferecendo-lhes informagoes valiosas sobre o
desenvolvimento de seus filhos. Isso nao apenas possibilita a
elaboragao de planos futuros, mas também permite uma abordagem
mais informada para lidar com os desafios associados ao TEA.3

Do ponto de vista da pesquisa, a previsao precoce do TEA é
vital para aprofundar a compreensao do desenvolvimento inicial
do transtorno. Esse conhecimento aprimorado pode levar ao
desenvolvimento de intervencdes mais eficazes e informar
estratégias preventivas mais robustas.
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Entretanto, é crucial considerar as desvantagens associadas a
previsao precoce do TEA. O risco de estigmatizagao e
discriminagao contra criangas identificadas como de alto risco €
uma preocupagao significativa. Além disso, falsos positivos podem
resultar em estresse desnecessdrio para as familias, com
implica¢cdes emocionais e financeiras. O superdiagnostico também
representa uma ameaga, levando a intervengoes e tratamentos que
podem ser excessivos e inadequados.

A alocagao de recursos é outra desvantagem a ser considerada,
uma vez que a previsao precoce do TEA pode aumentar a demanda
por servigos e recursos, sobrecarregando os sistemas de saude e
contribuindo para desigualdades no acesso aos cuidados. Assim, é
importante ponderar com cautela tanto os beneficios quanto as
desvantagens ao avaliar a implementacdo de estratégias de
deteccao precoce do TEA na infancia.

Conduta dos profissionais de saiide em relacdo aos pais de
pacientes com suspeita do diagnostico de TEA

A abordagem as solicitagdes dos pais referentes aos métodos
de previsao precoce do TEA em seus bebés requer uma
consideragao delicada por parte dos profissionais de satide. Nesse
contexto, é essencial oferecer informagdes precisas e atualizadas,
delineando claramente os beneficios e desvantagens associados a
esses métodos, inclusive destacando as limitagdes e incertezas
subjacentes.®

Além disso, € relevante dedicar tempo a escuta e discussao das
preocupagdes parentais relacionadas ao desenvolvimento de suas
criangas e a possivel manifestacdo do TEA. Os profissionais de
saude desempenham um papel fundamental ao fornecer suporte e
orientagao, auxiliando os pais na compreensao das diversas
trajetorias de desenvolvimento que seus filhos podem percorrer.°

A disponibilizagao de triagens e monitoramentos
desenvolvimentais adequados para bebés com alto risco de TEA é
uma pratica recomendada. Isso contribui para identificar
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precocemente criangas que podem se beneficiar de intervengoes e
suporte especializado.”

Além disso, é necessdrio respeitar a autonomia dos pais ao
permitir que eles tomem decisdes informadas sobre a busca ou nao
pelos métodos de previsao precoce do TEA. Embora os
profissionais de satide fornecam apoio e orientagao, a decisao final
deve ser uma prerrogativa dos pais.”

No ambito ético, os profissionais de satide devem considerar
cuidadosamente as implicagOes éticas dos métodos de previsao
precoce do TEA, abordando questdes como privacidade,
confidencialidade e equidade. Garantir a implementagao de
salvaguardas éticas apropriadas é essencial para preservar o bem-
estar tanto da crianga quanto da familia.

Em sintese, a abordagem a essas solicitacoes exige dos
profissionais de saide uma combinagao de precisao informacional
e apoio emocional, adaptando-se a sensibilidade inerente ao tema.
Essa abordagem integral visa nao apenas fornecer dados
embasados, mas também promover uma compreensao abrangente
e respeitosa das nuances envolvidas na tomada de decisdes
relacionadas a previsao precoce do TEA em bebés.

Os desafios éticos nas intervengoes terapéuticas no ambito do
TEA destacam-se como um dominio intricado, onde o dilema entre
terapias benéficas e potencialmente prejudiciais demanda uma
andlise aprofundada. A incessante busca pelo equilibrio entre
beneficios terapéuticos e o bem-estar dos pacientes ¢ evidenciada
em exemplos praticos de intervengdes controversas, cujo impacto
ético reverbera na comunidade TEA.®

A garantia de inclusdo, autonomia e acesso a informacdes
adequadas figura como pilar fundamental. A necessidade de
assegurar que individuos com TEA e seus familiares tenham acesso
a informagdes compreensiveis € crucial, bem como a promogao da
inclusao social e autonomia, elementos intrinsecos a qualidade de
vida dessas pessoas. Desenvolver estratégias para garantir o
respeito aos direitos de informacao e decisao torna-se uma missao
ética inescapavel.’
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A delicada questdao da confidencialidade em pesquisas
genéticas, e as consideragdes éticas em torno da autodeterminagao
em contextos genéticos para pessoas com TEA revelam as
complexidades intrinsecas a pesquisa genética no contexto do
transtorno.!°

A personalizagao do tratamento em consonancia com as
necessidades individuais destaca-se como um principio ético
central, ndo obstante, os desafios associados em garantir que essas
necessidades sejam atendidas. Exemplos de melhores praticas na
personalizacdo de intervengdes terapéuticas ilustram como a
abordagem personalizada pode ser efetivamente implementada.

A avaliacao continua da qualidade de vida, incorporada como
componente essencial da bioética, reflete a preocupacao ética com
o bem-estar dos individuos com TEA. O desenvolvimento de
métricas éticas para monitorar e melhorar a qualidade de vida
destaca-se como uma busca constante para alinhar decisdes clinicas
e politicas com o objetivo ultimo de promover a qualidade de vida.

O respeito pelos direitos humanos, a promocao da igualdade
de oportunidades e a luta contra o estigma e a discriminacao
emergem como principios éticos centrais na constru¢ao de uma
sociedade mais inclusiva. Estratégias para combater a
estigmatizacdo e a exclusao social de individuos com TEA tornam-
se imperativos éticos, moldando um caminho em dire¢ao a uma
comunidade mais equitativa.!!

A comunicagdo e a tomada de decisdes, desafiadoras para
pessoas com TEA, representam um dominio ético crucial.
Estratégias éticas para garantir a participacdo ativa dessas pessoas
nas decisdes sobre suas vidas e promover sua autonomia na
comunicagao tornam-se alicerces éticos indispensaveis.>®

Por fim, a andlise critica da literatura e os objetivos do estudo
convergem para uma compreensao aprofundada das questdes éticas
relacionadas ao TEA. A abordagem abrangente, desde ética no
diagnostico até lacunas na pesquisa e influéncia nas politicas ptblicas,
reflete a relevancia desses objetivos para a compreensao global e
aprimoramento do cenario ético que permeia o universo do TEA.
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Ao abordar esses topicos de maneira aprofundada, o capitulo
visa fornecer uma visdo abrangente e critica das complexidades
bioéticas no contexto do Transtorno do Espectro Autista,
contribuindo para a compreensao e aprimoramento continuo das
praticas clinicas e politicas relacionadas ao TEA.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao encerrar esta exploracao aprofundada das questOes
bioéticas relacionadas ao TEA, é evidente que o campo € intrincado,
desafiador e repleto de consideracdes éticas cruciais que afetam
diretamente a vida e o bem-estar dos pacientes e seus familiares.

A busca incessante por equilibrio entre terapias
potencialmente benéficas e prejudiciais destaca a delicadeza ética
da intervencao terapéutica no TEA. A inclusao, autonomia e acesso
a informag¢des adequadas emergem como pilares fundamentais
para garantir que os individuos com TEA possam participar
plenamente na sociedade, exercendo sua autonomia de maneira
informada. A confidencialidade em pesquisas genéticas destaca a
necessidade de proteger a privacidade enquanto avangcamos nas
descobertas genéticas associadas ao TEA.

A personalizagdo do tratamento e a consideragdo das
necessidades individuais refletem a complexidade ética inerente a
um transtorno que se manifesta de maneira inica em cada pessoa.
A avaliacao continua da qualidade de vida se revela nao apenas
uma meétrica clinica, mas uma preocupacao ética essencial para
garantir que os tratamentos visem ao bem-estar holistico dos
individuos com TEA.

No ambito dos direitos humanos, igualdade e combate ao
estigma, fica claro que a bioética ndo é apenas uma preocupagao
técnica, mas uma chamada para a transformagao social. Promover
uma sociedade inclusiva, livre de discriminac¢ado, é fundamental
para o respeito integral aos direitos dos individuos com TEA.

A comunicacdo e a tomada de decisbes, muitas vezes
desafiadoras para pessoas com TEA, demandam uma abordagem
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ética que garanta que suas vozes sejam ouvidas e respeitadas em
todos os aspectos de suas vidas.

Ao realizar uma andlise critica da literatura e estabelecer
objetivos especificos para a pesquisa, este capitulo busca contribuir
para o entendimento aprimorado das questdes éticas no ambito do
TEA. Cada objetivo, desde a ética do diagnodstico até as implicagoes
na pratica clinica, e nas politicas publicas, destaca a necessidade de
uma abordagem ética abrangente para enfrentar os desafios que o
TEA apresenta.

Portanto, este capitulo ndo apenas esboga as complexidades
bioéticas no contexto do TEA, mas também destaca a necessidade
urgente de continuo didlogo, pesquisa e aprimoramento das
praticas, garantindo que todos os passos dados em dire¢cao a um
futuro mais inclusivo sejam guiados por principios éticos solidos e
compassivos. Ao fazé-lo, aspiramos a um panorama onde cada
individuo, independentemente de sua posi¢do no espectro, seja
reconhecido, respeitado e capacitado em sua jornada tinica.
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CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
NOS ESTADOS UNIDOS DA AMERICA: CONTEXTO E
PERSPECTIVAS

Gabriela Dominicci de Melo Casacio
Débora Falleiros de Mello

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado pela
Organiza¢ao Mundial da Saude (OMS) um problema emergente de
saude publica.! Globalmente, tem sido verificado um ntmero
crescente de criancas com comportamentos nao-verbais,
dificuldades persistentes na comunicagdo, interacdo e
reciprocidade social, e com problemas para se relacionar com
outras pessoas.? Em varios paises ha escassez de dados
relacionados aos problemas de desenvolvimento na infancia.>*

Ha4 evidéncias de que o TEA esteja relacionado com fatores
genéticos e ambientais, e que a presenca de condi¢Oes
concomitantes leva a um maior niumero de sintomas, modifica o
curso da doenga, aumenta o impacto social e compromete a
qualidade de vida das criangas e de suas familias.>*

Embora algumas pessoas com TEA consigam viver com
independéncia, outras podem apresentar deficiéncias severas e
necessitar de cuidados didrios e especializados ao longo da vida.®
O acesso aos servigos de promogao, prevengao e tratamento, e as
intervencgdes psicossociais na primeira infancia sao ferramentas
essenciais para otimizar a sauide, o desenvolvimento, a capacidade
de comunicacao e a interagao social.?
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O diagnostico realizado nos primeiros meses de vida e a oferta
de servigos adequados favorecem o acompanhamento e o
tratamento da crianga em tempo oportuno, permitindo que os
sintomas sejam potencialmente reduzidos e as habilidades
funcionais aperfeigoadas."® Para isso, recomenda-se que o
desenvolvimento infantil seja monitorado periodicamente, sendo
parte dos cuidados rotineiros de satide materna e infantil.”

O Plano de Agao Abrangente para a Saide Mental 2013-2020,
adotado durante a Assembleia Mundial da Satide em 2013, defende
0 acesso a protecao social e a saude de alta qualidade,
culturalmente apropriadas e em tempo hébil para pessoas com
TEA. No entanto, os servigos de saude de paises de baixa, média
e alta renda comportam-se de maneira bastante heterogénea,
especialmente nas questdes relacionadas a oferta de profissionais
especializados,  diagnostico, acesso, encaminhamentos e
disponibilidade de servigos.!

Estudos nacionais e internacionais mostram que, em paises de
baixa e média renda, pessoas com TEA tém pouco acesso aos
servigos de saude e aos tratamentos necessarios, o que prejudica
seu crescimento e desenvolvimento.2!'? Nesses paises, as
principais barreiras identificadas incluem auséncia de iniciativas
governamentais, baixa renda familiar, orientagdes especificas de
baixa qualidade, lacunas na formacao profissional e um sistema de
saude centrado na doenga.?'2

Paises de alta renda, por sua vez, dispdoem de atengao integral
para criangas, adolescentes e adultos com TEA, incluindo
tecnologia para diagnostico precoce, profissionais especializados
em satide mental e multiplas possibilidades de tratamento, embora
muitos paises nao oferecam servigos de saude gratuitos e
universais.>1013

Este capitulo busca apresentar o contexto de atencao a saude
as pessoas com TEA que vivem em um pais desenvolvido, os
Estados Unidos da América (EUA), tendo em vista os dados
estatisticos, o funcionamento do sistema de satide, o processo de
diagnodstico e as oportunidades de cuidado. O objetivo central é
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refletir sobre diferentes cenarios, complexidades e perspectivas do
cuidado a satde de pessoas com TEA, evitando confrontar com o
panorama brasileiro.

O TEA NOS EUA: PREVALENCIA E DETERMINANTES
SOCIAIS

O TEA esté presente em todos os grupos sociais, independente
da etnia, raga e condi¢do econdmica. Estimativa recente aponta que
o numero de pessoas com TEA no mundo é de 52 milhdes, ou seja,
1 a cada 100 pessoas pode apresentar este diagnostico.'?* A
amostra utilizada nesses estudos é robusta, mas € importante
ressaltar que os dados podem estar subestimados, uma vez que
existem pessoas sem o diagnostico definido.

Nos EUA, a prevaléncia de criangas menores de oito anos de
idade com TEA é de 1 para cada 36."> O ntimero de criangas do sexo
masculino diagnosticadas com TEA € quatro vezes maior do que as
do sexo feminino, enquanto estas apresentam maior gravidade.
Brancos ndo hispanicos sdao o grupo com maior numero de
diagnodsticos, comparados com negros e hispanicos, o que pode
indicar acesso facilitado a satde e, consequentemente, maior
probabilidade de serem avaliados.!*

Com relagao ao perfil das criancas menores de oito anos nos
EUA, 98% apresentam pelo menos um diagndstico concomitante de
desenvolvimento e 64% quatro ou mais condigdes simultaneas. As
comorbidades estao relacionadas com Deficiéncia Intelectual (DI),
Transtorno de Déficit de Atencao e Hiperatividade (TDAH), atraso
no desenvolvimento, problemas comportamentais, de sono, de
processamento sensorial e gastrointestinais, e condigdes genéticas
associadas, como sindrome de Down e sindrome do X fragil.”

No pais, os custos por cada crianga com TEA ¢ de pelo menos
US$ 3.930 por ano.'® Em 2020, os custos diretos e indiretos para
cuidar de criangas e adultos com TEA foram estimados em US$ 223
bilhdes.”” Muitas destas despesas nao sdao cobertas pelas
companhias de seguro, mas transferidas para os cuidadores
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parentais e familiares, para que se responsabilizem pelos custos
com o cuidado das criangas.

No que diz respeito a esfera educacional, o TEA provoca um
impacto significativo, refletindo nas oportunidades profissionais
futuras. As estatisticas mostram que, enquanto 86% de pessoas sem
o diagnodstico de TEA alcangam formagao universitaria, apenas 74%
de estudantes com esta condi¢ao concluem um curso universitario
nos EUA.”® Além disso, somente 21% de pessoas com deficiéncia,
incluindo o TEA, estdao empregadas no pais.” Vale destacar que
quase 60% das pessoas com TEA que estao empregadas receberam
reabilitagao vocacional oferecida pelo Estado. Esse servigo auxilia
a procura por emprego e garante seguranga e acomodagdes
necessarias no local de trabalho.?

O entendimento sobre o TEA na populacao requer planos
estratégicos para o cuidado, com sistemas de vigilancia, registros e
indicadores integrados entre diferentes setores da sociedade, como
saude, educagao e protecao social, permitindo a captacdo de dados,
analise, identificacdo de fatores de risco e o planejamento de
iniciativas direcionadas as pessoas com TEA.

O SISTEMA DE SAUDE NOS EUA E A ATENCAO AS
PESSOAS COM TEA

As complexas necessidades apresentadas por pessoas com
TEA exigem o envolvimento de profissionais que estejam inseridos
nos servigos primarios e especializados, além de suporte social ao
longo da vida.”® Como os EUA nao oferecem cobertura universal
de satde para a populagao, a atengao acontece por meio de uma
complexa rede - publica e privada — e por pagamentos diretos
realizados pelos proprios usudrios.?

Apos a segunda Guerra Mundial, com o objetivo de garantir o
acesso de qualidade a sauide a todos os norte-americanos, o
governo acabou estabelecendo responsabilidade partilhada entre
os empregadores e a sociedade civil, quando foi introduzido o
seguro satde patrocinado pelo empregador e isento de impostos.?!
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Os primeiros servigos voltados para a populagao de baixa
renda foram instituidos apenas em 1965, denominados Medicare e
Medicaid. O Medicare estd voltado para pessoas com 65 anos de
idade ou mais, e oferece acesso aos cuidados de satide para todos
os idosos, independente da renda. Esse plano exige o pagamento
de servigos especificos e, portanto, seus elevados requisitos de
coparticipagao de gastos desencorajam os beneficiarios de baixa
renda a buscarem atendimento.?!

Ja o Medicaid é financiado por impostos federais e estaduais e
¢ destinado as familias de baixa renda e as pessoas com deficiéncia.
A cobertura desse servigo tornou-se, gradualmente, obrigatdria
para mulheres gravidas e bebés de familias de baixa renda e, mais
tarde, para criangas e adolescentes até 18 anos de idade. Hoje, o
Medicaid cobre 17,9% dos norte-americanos, sendo apontado que,
embora tenha ampliado o acesso a sauide, os setores especializados
sao de dificil acesso.22?! Os baixos pagamentos oferecidos aos
profissionais de satde para prestar atendimento a essa populagao
levam os mesmos a recusarem o0s pacientes, deixando-os
desassistidos.?

Outro projeto realizado nos EUA denominado “Children’s
Health Insurance Program” (Programa de Seguro de Satide Infantil),
instituido em 1997, é destinado as criancas de familias de baixa
renda que ganham mais do que o exigido para se inscrever no
Medicaid, mas que ndo conseguiriam pagar o seguro privado. Hoje,
esse programa cobre 9,6 milhdes de criangas no pais.?

Os programas governamentais, em conjunto, representam
42% das despesas pessoais com satde nos EUA.2? Apesar de
gastarem muito mais com a aten¢ao a saide em comparagao a
outros paises desenvolvidos, o pais obtém baixos resultados em
importantes indicadores de satide, incluindo expectativa de vida,
internagoes hospitalares evitdveis, numero de suicidios e
mortalidade materna, além de apresentar um indice relativamente
baixo de satisfagao da populagao com o atual sistema de satide.?

No mercado de seguros privados, os planos coparticipativos
aumentaram substancialmente desde a década de 2000. Mais de
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80% dos planos baseados no empregador incluem uma franquia
anual, referente ao valor pago antes do seguro cobrir os custos
adicionais. Muitos planos impdem copagamentos de mais de 30
dolares para os cuidados primdrios e mais de 45 dolares para as
consultas especializadas.® As seguradoras também tém como
pratica restringir medicamentos, exames e outros servigos até que
os formuldrios estejam todos preenchidos, o que acaba
aumentando as barreiras para o acesso aos servigos de saude.?

Os norte-americanos de baixa renda e sem seguro saude que
possuem transtornos psiquidtricos tém elevados custos diretos com
a saude.’ As mulheres sao outro grupo em desvantagem, devido
as suas necessidades de cuidados, incluindo os cuidados
reprodutivos. Nos EUA, ha mais mulheres com seguro privado do
que homens, sendo que elas possuem maiores custos adicionais do
que eles.?

As elevadas taxas cobradas pelos seguros aumentam as
disparidades em satde, embora os norte-americanos com
rendimento acima da média também encontrem dificuldades para
utilizar os servigos.?? Em 2018, a estimativa era que quase 92% da
populacao norte-americana possuia seguro saude, deixando 27,5
milhdes de pessoas sem cobertura. Dos segurados, cerca de 55%
tinham seguro vinculado ao emprego,? enquanto a maior parte dos
nao segurados tinha rendimentos anuais proximos ou abaixo da
linha oficial de pobreza.?

Como o sistema de satde estadunidense ainda esta
direcionado para a doenca, atengao especializada e o acesso a
tecnologia, os cuidados preventivos ficam negligenciados.?? Os
atendimentos domiciliares, em sua grande maioria, ndao sao
cobertos pelas seguradoras e, por ndo haver uma atengao voltada
para o cuidado integral, os atendimentos sdo realizados em
diferentes ambientes, gerando duplicidade de procedimentos,
aumento dos gastos, longas filas de espera e dificuldade em
coordenar o cuidado. A atengado a satide das pessoas com TEA esta
relacionada ao aumento no uso de drogas psicotrdpicas e a
dependéncia de servigos terapéuticos ao longo da vida.!7,222425
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Nos ultimos anos, a medida que os 50 estados dos EUA
orientaram as empresas privadas de seguro satide a cobrirem
servigos diagnosticos e tratamento especializado de pessoas com
TEA,? houve um aumento no niumero de pessoas que utilizaram os
servigos de satde, o que reforca a importancia de facilitar o acesso.

IDENTIFICACAO E PROCESSO DIAGNOSTICO DO TEA

A detecgao precoce do TEA continua sendo um desafio global,
especialmente para aquelas criangas com Quoeficiente de
Inteligéncia (QI) tipico e que nao apresentam comorbidades.?

Algumas diretrizes praticas para a identificacdo do TEA sao
limitadas devido a diversidade cultural e socioeconémica da
populagao, sobretudo para as pessoas que vivem em paises
subdesenvolvidos.

Ainda que os primeiros sinais do TEA sejam relativamente
faceis de serem reconhecidos, as condig¢des socioecondmicas
continuam desempenhando um importante obstaculo.'? O estigma
social quanto as caracteristicas e as limitagoes das pessoas com
TEA, o alto custo dos servigos de satide e o desconhecimento por
parte dos profissionais de satde também representam barreiras
para o cuidado.?

De modo geral, o diagndstico do TEA ¢ realizado em criancas
de aproximadamente dois anos de idade, apds o reconhecimento
dos primeiros sintomas. Os sinais iniciais mais comuns sao:
dificuldade de comunicacdo e interagdo com outras pessoas,
interesses restritos, comportamento repetitivo, irritabilidade e
problemas durante o sono.

A recomendagdo realizada pela Academia Americana de
Pediatria é que toda crianca tenha seu desenvolvimento geral
avaliado com 9, 18, 24 e 30 meses, sendo que aos 24 e 30 meses 0s
exames sejam especificos para o autismo, sobretudo criancas com
alto risco de desenvolver a doenca, ou seja, as que tenham outro
membro da familia com o diagnostico, genitores mais velhos,
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condi¢des genéticas especificas ou criangas que nasceram com
baixo peso.®

Em paises de alta renda, o diagnodstico € realizado mais cedo
do que em paises de baixa e média renda.’? O diagnostico tardio
pode levar a subestimagao das taxas de prevaléncia, especialmente
entre pessoas de grupos minoritarios, com baixos rendimentos e
que vivem em zonas rurais, sendo indicados como fatores que
dificultam o planejamento e a oferta de programas de intervengao.”

De acordo com o Centro de Controle e Prevencao de Doencas
dos EUA, o tempo que o diagnostico leva para ser determinado esta
diretamente relacionado a gravidade das caracteristicas clinicas e
aos fatores socioeconOmicos.?® Criangas com sintomas menos
graves de TEA e com QI mais elevado sdao diagnosticadas em
idades mais avancadas.*

Com o objetivo de coletar dados sobre o numero e as caracte-
risticas de criangas com TEA, paralisia cerebral e outros disttrbios
do desenvolvimento, a rede “Autism and Developmental Disabilities
Monitoring” (ADDM) foi fundado nos EUA, em 2000.” Esta rede
identificou que a idade média das criangas diagnosticadas com TEA
no pais ¢ de mais de quatro anos de idade e que, em 2020, o nimero
de diagnosticos realizados aos 48 meses de idade aumentou no
grupo de criangas que tinham quatro anos, comparadas as de oito
anos, indicando progresso na identificagdo precoce.?

Os esforgos realizados para a identificagdo precoce do TEA
estavam seguindo com éxito até 2020, quando a pandemia da
COVID-19 prejudicou esse progresso. A drastica redugao no
numero de diagnosticos em criancas pequenas comprometeu a
identificacao e o acesso aos servicos de intervengao.?

Durante a pandemia da COVID-19, uma importante iniciativa
denominada “Learn the Signs. Act Early” (“Aprenda os sinais. Aja
cedo”) forneceu ferramentas gratuitas para o monitoramento do
desenvolvimento infantil em diferentes idiomas.? Estes materiais,
também divulgados no Brasil pela Sociedade Brasileira de
Neurologia Infantil, continham informagdes sobre o que é esperado
que o bebé realize em cada periodo da vida e sobre como os
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cuidadores parentais podem agir caso a crianga nao alcance o
desenvolvimento esperado para aidade. Além disso, um aplicativo
denominado “Milestone Tracker” foi criado com a finalidade de
capacitar cuidadores parentais, educadores e profissionais de
saude a monitorar o desenvolvimento das criangas e iniciar um
tratamento precoce, caso exista algum sinal de atraso no
desenvolvimento.?

Caso o atraso seja identificado, a crianga é encaminhada para
uma segunda etapa avaliativa, com a presenca de especialistas em
desenvolvimento infantil, a exemplo de pediatras, psicdlogos,
psiquiatras, fonoaudiologos, fisioterapeutas, entre outros. Como
algumas deficiéncias secundérias podem ser resultado de cuidados
inadequados, estigma e isolamento social, ¢ fundamental a
avaliagao do nivel cognitivo, das habilidades de pensamento e de
linguagem, e das atividades didrias especificas para cada idade,
como: comer, se vestir e se limpar.??

Apods identificar os sinais e avaliar a condicao motora e
cognitiva da crianca, ela é encaminhada para os exames auditivos
e sanguineos, com o intuito de descartar outras doengas.® As
comorbidades mais comuns encontradas relacionam-se aos
sintomas fisicos (insonia, dificuldades alimentares e digestivas),
psiquidtricos (ansiedade, desatencao, irritabilidade e dificuldades
de comportamento) e DI

A presenga de condigOes associadas pode causar um impacto
significativo na qualidade de vida, ndo apenas da pessoa com TEA,
como também de seus familiares, reforcando a necessidade de
avaliacdo, diagndstico e intervengao precoce, de forma continua e
adaptadas aos contextos individuais.

TRATAMENTOS E INICIATIVAS PARA O CUIDADO DO
TEA

Uma vez que o diagndstico do TEA foi determinado, os déficits
concomitantes poderao ser tratados de forma conjunta. O tratamento
deve estar direcionado para: i) minimizar as dificuldades de comu-
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nicagao e interagao social, os comportamentos e interesses restritos
e/ou repetitivos, e as deficiéncias associadas; ii) potencializar a
independéncia funcional, facilitando a aprendizagem e a aquisigao
de competéncias adaptativas; e iii) eliminar, minimizar ou prevenir
comportamentos que possam interferir nas habilidades funcionais.

As recomendagdes compreendem tratamentos individua-
lizados, apropriados ao desenvolvimento e intensivos, contendo
dados sistematizados de desempenho para avaliar e ajustar as
intervengdes.?* Dentre os tratamentos possiveis, destacam-se
terapias ocupacionais, comportamentais, de fala e Iidicas. Embora
ndo existam tratamentos farmacoldgicos para o TEA, os
medicamentos podem ser utilizados para tratar sintomas como
irritabilidade,  agressividade, = comportamento  repetitivo,
hiperatividade, ansiedade e depressao.®

Considerando os aspectos comportamentais, os profissionais
podem oferecer um suporte altamente estruturado, em conjunto
com os familiares, para contribuir com a independéncia e o
aprendizado de novas habilidades sociais, de comunicagao e de
linguagem, reduzindo os desafios encontrados durante as
atividades didrias.®

A Convencgao sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia,
realizada pela Organizacao das Nagdes Unidas (ONU) em 2006,
teve como finalidade proteger os direitos e o respeito pela
dignidade humana, autonomia, liberdade, independéncia, nao-
discriminacao, participacao plena e efetiva, inclusao, e também
promover o acolhimento das pessoas com deficiéncia como parte
da diversidade humana.® No entanto, em muitos paises, criangas
com TEA encontram diferentes obstaculos para alcancar um
atendimento de qualidade.

Nos EUA, cuidadores de criangcas com TEA relatam
dificuldades para acessar e utilizar os servicos de saude.’® As
intervengoes oferecidas para criangas e adolescentes com TEA no
pais sao realizadas por profissionais nao especialistas, devido ao
reduzido nimero de profissionais treinados e com experiéncia no
cuidado de pessoas com deficiéncias. Além do mais, as familias
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enfrentam, com frequéncia, longas filas de espera e escassez de
importantes recursos para alcancar o cuidado adequado e
qualificado em satde infanto-juvenil.?

Estudo norte-americano realizado para avaliar a
disponibilidade de servigos de saude para criangas com TEA
identificou diversas lacunas para o cuidado. Em relacdo as
instalagOes existentes para a atenc¢do as pessoas com TEA, 12,7%
tinham um profissional especializado na prestagao de cuidados e
apenas 4,3% ofereciam programas de tratamento especializado.'

Ainda assim, algumas iniciativas podem ser encontradas em
algumas regides do pais. Um importante programa realizado pelo
Centros de Prevencao e Controle de Doencgas (CDC), através do
departamento norte-americano de satde e servigos humanos,
incluiu mulheres, bebés e criancas e buscou avaliar os marcos do
desenvolvimento infantil.*® Essa iniciativa viabilizou profissionais
especializados para auxiliar as familias no monitoramento do
desenvolvimento das criangas. O programa inclui trés etapas: a
primeira, com a fixagao de material visual nas paredes das clinicas
pediatricas, descrevendo as fases do desenvolvimento da crianga. A
segunda fase, com convites aos familiares para, ao visitarem as
clinicas, realizarem o preenchimento de um formulario com os
marcos do desenvolvimento da crianga. Por ultimo, os profissionais
revisam as informagdes fornecidas pelos cuidadores e, quando
necessario, encaminham a crianca a um profissional especializado.*

Essa iniciativa teve inicio no Estado de Missouri-EUA e,
segundo os cuidadores parentais, 97% aprenderam novas
informacdes a respeito do desenvolvimento de seus filhos, sendo
verificado um aumento no numero de encaminhamentos aos
profissionais especializados devido a maior identificacdo de
atrasos no desenvolvimento. Tais a¢des garantiram nao apenas
orientagdes adequadas aos cuidadores parentais, mantendo-os
mais vigilantes para identificar possiveis divergéncias e procurar
suporte, como também beneficiaram os profissionais de saude,
uma vez que estiveram em constante aprendizagem.?$%
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Ainda de acordo com o projeto acima, as criangas que
apresentaram atrasos no desenvolvimento foram encaminhadas a
atendimento médico para triagem do desenvolvimento, avaliagao
e, quando necessario, para tratamentos especializados. Durante os
primeiros seis meses de implementagdo, o Programa avaliou os
resultados de 122 criangas, com idades entre 12 e 48 meses, que
foram encaminhadas aos médicos de aten¢do primadria a saude
devido a possiveis atrasos no desenvolvimento. Dessas criangas,
84 regressaram as clinicas durante os seis meses seguintes, sendo
que 61% delas passaram por atendimento médico na segunda
etapa. Das 84 criangas que foram avaliadas por médicos, 41%
foram encaminhadas para testes adicionais e 29% realizaram
tratamentos especificos.>

Outra agao realizada no pais se refere ao desenvolvimento e
divulgacdo de um aplicativo para celular, no qual familias,
educadores e profissionais de satide monitoram o desenvolvi-
mento da crianca.’> O material foi baseado nos marcos do
desenvolvimento infantil e contém informacoes sobre como as
criancas estdo crescendo, como elas se movimentam, se
comunicam, interagem, aprendem e brincam. Essa avaliacao
também inclui observagao clinica, informacgoes fornecidas pelos
cuidadores parentais, historico de satide/doencga, teste psicologico
e avaliagdo da linguagem.'

Infelizmente, o alto custo dos procedimentos voltados para
pessoas com TEA leva as limita¢oes de iniciativas como estas, pois
muitos tratamentos nao sao cobertos pelas seguradoras de satide e
as companhias de seguro alegam, com frequéncia, que a assisténcia
comportamental € desnecessdria, recusando o reembolso para os
usuarios.163! Além disso, as areas rurais e as familias de baixa renda
sa0 mais propensas a nao encontrarem um centro de tratamento de
saude mental que assista as criangas com TEA.'3

Com relagao as despesas, os cuidadores parentais de criancas
com TEA que vivem nos EUA relatam ter maiores gastos com a
saude do que aqueles que nao tém filhos com o diagnostico.
Pesquisa norte-americana encontrou que em mais da metade das
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familias, pelo menos um dos cuidadores parentais precisa reduzir
o trabalho ou parar de trabalhar devido as necessidades de
cuidados com a criancga.’

Como forma de reduzir os obstdculos, algumas institui¢des
educacionais oferecem terapias especificas para criangas com
deficiéncia, incluindo as com TEA, a partir dos trés anos de idade.
Essas criangas, mesmo ainda nao tendo um diagndstico definido,
geralmente sio elegiveis para seguir um Plano Educacional
Individualizado, o qual assegura educagao apropriada em salas de
aula regulares, com servigos suplementares e/ou educagao especial.®

Quando se cria uma crianga com um distarbio de
desenvolvimento com diferentes necessidades sociais, comportamen-
tais ou emocionais, o ato de cuidar pode trazer um impacto mental e
emocional. Cuidadores parentais de criangas com TEA relatam menor
qualidade de vida, maiores sintomas depressivos e aumento de
estresse em comparacdo com cuidadores de criangas com
desenvolvimento tipico.?> Maes de criangas com TEA relatam niveis
significativamente mais baixos de apoio comunitario do que familias
que ndo possuem criangas com deficiéncia.*

O acesso limitado a apoios sociais, o estigma, a falta de
participagdo em eventos comunitarios, encargos financeiros e
dificuldades relacionais podem prejudicar o bem-estar e a
qualidade de vida dos cuidadores parentais. A satide mental dos
irmaos e dos cuidadores parentais também deveriam ser
garantidas, uma vez que estdo sob maior risco de desenvolver
estresse e problemas emocionais subsequentes.

Importantes organiza¢des como “Family Voices” e “Family-to-
Family Health Information Centers” estao presentes nos EUA e sao
disponiveis em diferentes idiomas para informar e apoiar os
cuidadores de pessoas com deficiéncias. Esses projetos oferecem
educagao, interven¢ao precoce e cuidados de satide, bem como
auxiliam no processo de transicio, na construcado de um
envolvimento familiar e dao suporte para criangas em lares
adotivos e lares coletivos.®
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No que diz respeito a transicdo do cuidado em saude, o
programa “Got Transition” recomenda a abordagem de seis
elementos principais para a transigao para a fase adulta, sem que
os cuidados sejam interrompidos. Dentre eles, estao: uma politica
de transi¢dao para a pratica, acompanhamento e monitorizagao da
transicao, avaliacao da preparagao para a transicao para jovens
e/ou familia, planejamento ativo dos detalhes da transicao,
transferéncia de cuidados e conclusao da transigao.*

Portanto, a intervengao em tempo oportuno pode trazer
beneficios para o desenvolvimento infantil, incluindo as
habilidades de comunicagdo social, atividades de vida diarias,
desempenho académico, comportamento e relagdes familiares,
além de promover apoio aos cuidadores parentais, para que eles
possam participar ativamente do cuidado das criangas e
adolescentes.

CONSIDERACOES FINAIS

Em todo o mundo, pessoas com TEA ainda encontram uma
série de desafios para alcangar o cuidado de qualidade. As lacunas
para conscientizagao publica e melhor entendimento sobre a
existéncia de estigma e discriminacao, barreiras para o acesso aos
servicos de sauide e escassez de apoio social sdo elementos de
extrema relevancia e que impactam na vida dessas pessoas e de
suas familias.

Ainda que muitas iniciativas tenham sido difundidas nos
altimos anos, os avangos realizados no campo do desenvolvimento
infantil ndo atingiram seu pleno potencial, especialmente no que
diz respeito aos paises de baixa e média renda.

Os EUA possuem avangados programas de vigilancia, com
sistemas de informagao integrados, que coletam e armazenam
dados simultaneamente nos diferentes servigos, o que facilita o
rastreio, o acesso a informagao e o planejamento. Todavia, a
auséncia de um sistema de saude universal, o alto custo para
utilizar os servigos, a fragmentacao e a dificuldade em coordenar a
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atencao prejudicam o acesso aos cuidados basicos e as consultas
especializadas, o alcance do diagndstico, os tratamentos e os
cuidados necessarios, sobretudo no que diz respeito a populacao
de baixa renda e/ou que reside em regides mais isoladas.

Para que as praticas baseadas em evidéncias e as abordagens
multissetoriais possam ser asseguradas ao longo da vida da pessoa
com TEA é essencial facilitar o acesso aos cuidados de satde,
garantir infraestrutura adequada e oportunizar a formacao
especializada dos profissionais que trabalham com criangas
pequenas, favorecendo interven¢des psicoeducacionais, de
desenvolvimento motor, comportamental e socioemocional. Além
disso, o suporte social que valorize a satide mental da crianga e de
suas familias pode auxiliar a tomada de decisdes e garantir o
alcance de seus plenos direitos.
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PERTURBACAO DO ESPECTRO DO AUTISMO: REFLEXOES
E CONSIDERACOES SOBRE A REALIDADE PORTUGUESA

Cristina Aradjo Martins
Analisa Candeias

INTRODUCAO

A satde, como conceito multidimensional, € algo que se encontra
em constante evolugao e melhoramento. Vejam-se, por exemplo, as
condi¢des que existem nas unidades de cuidados atuais que, em
comparagdao com as existentes ha cem anos, apresentam um
aprimoramento incontestdvel. No entanto, a satde é algo que se
relaciona com outras questdes da sociedade e dos individuos, como é
o caso da educagao, das familias ou até da tecnologia.

Pensar a Perturbagao do Espectro do Autismo (PEA)* nos dias
correntes significa ndao ter em conta apenas perspectiva de saude,
com 0s seus critérios de diagndstico e atualiza¢do do conhecimento
cientifico; quando se pensa sobre a PEA, deve-se igualmente
atender a perspectiva educacional e a visao social que existe sobre
a mesma. Obviamente que, quando se aborda esta tematica, existe
uma associagdo quase direta a infancia e as suas possiveis
alteragdes, porém, ndo nos podemos esquecer que a PEA diz
também respeito a adultos, que se espera que sejam funcionais e
produtivos na sua experiéncia de vida.

Ainda assim, neste capitulo iremos ter em consideragao, de
forma especifica, as criangas com PEA, que tém sido alvo de
maiores estudos nos ultimos anos em Portugal. Primeiramente,
serd realizada uma reflexao acerca de dados epidemioldgicos da
PEA no pais que, embora longe de serem em grande ntiimero, vao
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dando ja algumas indicagdes daquilo que é ainda necessario
realizar. Segundamente, serdao apresentados alguns apoios que
existem em Portugal naquilo que diz respeito as criangas com PEA,
que partem bastante da informagdo residente em documentos
legislativos, mas que sao alavancados por diversos elementos da
sociedade que lidam, de forma direta, com pessoas que apresentam
esta perturbacao.

A educagao inclusiva foi uma das medidas mais importantes
dos ultimos anos para as criangas com PEA em Portugal. Esta
educacgdo, que se pretende para todos e com todos, significa
também a partilha, que diz respeito tanto aos diversos membros
das comunidades escolares, como as prdprias vivéncias que as
familias vao apresentando ao longo da sua experiéncia com a PEA.
A educagao inclusiva pretende fortalecer os lagos que compdem a
rede das comunidades escolares que, embora tnicas e distintas na
sua acao devido as suas proprias carateristicas, podem ser
melhoradas através de uma partilha honesta e um dialogo aberto.

Este capitulo ndo pretende ser apenas mais uma compilagao
de dados sobre PEA, porém sim um passo mais naquilo que é o
conhecimento desta perturbacao, tendo como foco de atencao as
criangas. O seu objetivo passa por descrever e refletir sobre aquilo
que de melhor se tem realizado em Portugal neste ambito, tendo
como ponto de partida o respeito pela prépria subjetividade que a
PEA apresenta, e que muitas vezes dificulta diagnosticos e
intervengoes concretas.

Embora as autoras sejam ambas enfermeiras, o produto deste
capitulo passa igualmente por aquilo que é a sua experiéncia no
ambito da especialidade, visto que neste capitulo se apresentara
uma articulagdo entre a satide infantil, a pediatria, a satide mental
e a psiquiatria, tendo como esteira a educagao, que serve de base
para aquilo que foi refletido, atendendo as circunstancias da PEA
em Portugal.
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REFLEXOES SOBRE DADOS EPIDEMIOLOGICOS DA
PERTURBACAO DO ESPECTRO DO AUTISMO EM
PORTUGAL

Se bem que o autismo, como condigao de satide e causa de
problematicas funcionais, tenha tido uma maior atengao a partir da
segunda metade do século XX, a verdade é que, um pouco por todo
o mundo, temos vindo a assistir a um aumento exponencial de
criangas diagnosticadas com PEA.' Portugal enquadra-se nesta
realidade, tendo sido raro este diagnostico até a década de 19902 e
comegando o mesmo a ser realizado de forma mais robusta a partir
do novo milénio.

Em 2000, num estudo realizado por Oliveira que procurou
estimar a prevaléncia da PEA na populagado pediatrica escolar no ano
letivo 1999-2000, envolvendo 332.808 criancas de Portugal
continental e 10.910 do arquipélago dos Acores, a taxa de diagndstico
encontrada foi baixa (de 0,092% e 0,156%, respetivamente), quando
comparada com a de outros estudos internacionais'. Uma revisao
sistematica, realizada em 2022, relatou uma prevaléncia global de
1%,°> embora seja reconhecida uma enorme variabilidade de
estimativas entre diferentes paises, com valores de prevaléncia mais
elevados, por exemplo, nos Estados Unidos da América (2,50%)* e
valores mais baixos nos Paises Baixos, na Alemanha (0,38%)°® e em
Calcuta, na India (0,23%).7

As razoes subjacentes ao aumento da prevaléncia observado
ao longo do tempo e a variabilidade regional da prevaléncia do
PEA ainda nao sao claras na literatura.® H4 quem o justifique com
a diversidade metodoldgica ou heterogeneidade dos estudos
desenvolvidos, particularmente em estudos baseados em registos
ou em investigagdes comunitarias, com auséncia de metodologia
padronizada para estimar a prevaléncia do PEA,° ou que, por outro
lado, nem sempre incluem amostras representativas.!

A defini¢ao de PEA e a ampliacao dos seus critérios diagnosticos
podem também, ainda que parcialmente, explicar o aparente aumento
na sua prevaléncia, contornando a componente subjetiva do
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diagnostico e permitindo que casos mais leves de PEA deixassem de
estar subdiagnosticados.! Salvaguarda-se, contudo, que ainda nao
existem estudos que quantifiquem diretamente esses efeitos.®

Por outro lado, assiste-se a uma maior consciencializagcdo da
sociedade, dos pais e dos profissionais para as PEA, o que pode
também estar a contribuir para o aumento das prevaléncias
reportadas.!® Testemunhamos profissionais de saude e da
educacao cada vez mais proativos na detecao e encaminhamento
de novos casos de PEA e a uma diferente acessibilidade a
assisténcia de satude especializada em PEA.!

Vérios investigadores advogam a migragdo ou troca de
diagnodstico e comorbidade para o incremento das PEA. Criancas
diagnosticadas com incapacidade intelectual ou perturbacoes
especificas da aprendizagem ou da linguagem sdo cada vez mais
diagnosticadas com PEA,"" assim como algumas situagdes
inicialmente diagnosticas com outros transtornos (e.g. fobia
escolar, ansiedade social e transtorno obsessivo-compulsivo) tém
sido na atualidade atribuidas a sindrome de Asperger.'?

Tanto quanto sabemos, até a data nenhum outro estudo de
ambito nacional foi realizado em Portugal, de onde poderia
emergir informacao essencial para a oferta de recursos de saude e
educacionais adequados as criangas com PEA. Destacamos,
contudo, um estudo desenvolvido no ambito do projeto Autism
Spectrum Disorders in the European Union (ASDEU), com o objetivo
de estimar a prevaléncia na regidao Centro de Portugal, com uma
populagao-alvo composta por criancas de ambos os sexos e de
qualquer etnia, com idades compreendidas entre 0s 7 e 0s 9 anos,
residentes na regiao e a frequentar o ensino basico no ano escolar
de 2016-2017.8 Os resultados evidenciaram uma prevaléncia geral
estimada em 0,5% (IC 95% 0,3-0,7), maior em escolas com Unidades
de Autismo (3,3%, IC 95% 2,7-3,9) do que em escolas regulares
(0,3%, IC 95% 0,1-0,5) ou escolas com Unidades de Deficiéncia
Mudltipla (0,3%, IC 95% 0,04-0,6), indicando que a maioria das
criancas com PEA da regiao estava matriculada em programas
educacionais que lhes podem facultar melhores oportunidades de
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desenvolvimento e se traduzir, a longo prazo, num prognostico
mais favoravel.

A comparacgao destes resultados com os que a regiao centro de
Portugal diz respeito no estudo epidemioldgico nacional realizado
em 1999-2000? corrobora o aumento consistentemente observado
na prevaléncia de PEA ao longo do tempo,"’* confirmando
estimativas de prevaléncia obtidas em 2000 (0,125, IC 95%: 0,096-
0,15) aproximadamente quatro vezes inferiores as atuais.®

Toda esta descri¢ao pode conduzir a uma reflexdo centrada,
em primeiro lugar, na necessidade de estudos generalizados a todo
o pais, tendo em conta o conhecimento de dados epidemioldgicos
que digam respeito a PEA, em segundo lugar na compreensao que
a sociedade apresenta perante esta problematica, em particular
tendo em conta a inclusdo escolar e até a inclusao laboral, se
falarmos de adultos com PEA, e, em terceiro lugar, na valorizagao
do papel que a prépria familia apresenta em relagdo aos processos
e dinamicas no ambito das criangas com PEA.

Tendo em conta a necessidade de uma maior exploracao de
dados epidemioldgicos da PEA em Portugal e, consequentemente
maior conhecimento cientifico sobre a mesma, consideramos que
essa deve ser alargada a nivel nacional, considerando questdes
essenciais como a relagdo entre a prevaléncia da PEA de
consideragao idiopatica/sindrémica e estudos genéticos realizados
para a populagdo portuguesa.® Alids, esta exploragao podera ser
alavancada pelo proprio Ministério da Saude, apoiando a equipe
portuguesa do projeto ASDEUS numa coordenagao nacional a
nivel de investigagao. Mas, daquilo que foi aqui apresentado até ao
momento, verifica-se que existe um hiato naquilo que sao as
estatisticas portuguesas no ambito do entendimento da PEA, tanto
a nivel infantojuvenil, como a nivel dos adultos.

Naquilo que diz respeito a compreensdo por parte da
sociedade perante a PEA, em especial em criangas, verifica-se que
existe ainda um longo caminho a percorrer, pois nem todas as
escolas em Portugal se encontram preparadas para receber criangas
com PEA, nem todos os elementos da comunidade escolar tém
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formacao sobre a PEA e sdao necessarias, cada vez mais, acoes de
consciencializagao para a diminuicdao do estigma perante aquilo
que é o significado da palavra «autismo»,'* como € o caso do projeto
nacional Capacitar@Escola, promovido pela Federacio Portuguesa de
Autismo.

Por ultimo, atendendo a reflexdao que podera ser realizada,
deve-se ter em atencdo a valorizagao do papel da familia nos
processos relativos a aceitacdo e diagndstico da PEA, pois nem
todos os pais estdo preparados para aceitar uma crianga que
necessita de um apoio especial,'® devendo ser apoiados naquilo que
¢ o desenvolvimento da sua parentalidade perante uma situagao
que é inesperada. E necessario que a familia, em particular os pais,
se consciencializem de que a PEA ndo é uma condigao da qual tém
culpa, que é normal sentirem emocdes negativas durante o
processo de entendimento da PEA e que nao se encontram sozinhos
nos caminhos de parentalidade de uma crianga com PEA.1

Figura 1 - Fixos reflexivos acerca da Perturbacao do Espectro do
Autismo em criancgas

>

Conhecimento Respostas

Societais

Valoriza¢do da

Familia

Fonte: conceptualizada pelas autoras

Atendendo a estes trés eixos reflexivos (Figura 1),
consideramos que é da articulagao entre os mesmos que as criangas
com PEA poderao usufruir de uma maior qualidade naquilo que
sdo as suas experiéncias e percursos de desenvolvimento, ainda
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que muito exista por fazer no entendimento epidemioldgico da
PEA em Portugal. Um funcionamento adequado da triade
conhecimento (cientifico) - respostas societais - valorizagdo da familia serd
uma alavanca para o futuro dessas criangas, que se pretende que
sejam adultos incluidos e produtivos nas suas comunidades.

APOIO A CRIANCAS COM PERTURBACAO DO ESPECTRO
DO AUTISMO EM PORTUGAL

O apoio a criangas com PEA em Portugal tem sido marcado
por mudangas significativas ao longo do tempo, refletindo tanto os
avangos na compreensao do autismo quanto os esforcos para
melhorar os servicos e apoios disponiveis. Alids, o pais tem
acompanhado de forma significativa os esfor¢os internacionais
para a compreensao da PEA, em particular ao nivel da articulagao
entre a educacao e a propria pedopsiquiatria, ainda que haja muito
a realizar neste ambito.

Portugal tem encetado esforgos para promover a inclusao
escolar e social das criangas com PEA. Esta promogao da educagao
inclusiva envolve a integragao destas criangas em escolas regulares
sempre que possivel, com o apoio de medidas de apoio
individualizadas, adaptagdes curriculares e formagao de
professores para lidar com as suas necessidades especificas.

Os valores da educacao inclusiva existem no sistema
portugués desde os primordios da Lei de Bases do Sistema
Educativo (Lei n.® 46/86, de 14 de outubro, com as alteragdes
introduzidas pelas Leis n.% 115/1997, de 19 de setembro, e 49/2005,
de 30 de agosto),’”? que reconhece o direito a educacao para todas
as criangas, incluindo as com Necessidades Educativas Especiais
(NEE), como as criangas com PEA, e prevé a criagao de condigOes
para a inclusao dessas criangas nas escolas regulares.

Portugal tem sido reconhecido pelo seu quadro juridico
progressista no dominio da educacdo inclusiva.?? Em 2008, o
Decreto-Lei n.? 3/2008, de 7 de janeiro,* sobre Educagdo Especial,
definiu as medidas de apoio especializado a serem implementadas
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nas escolas para garantir a inclusdo e o sucesso educativo de
criancas com NEE; e estabeleceu os direitos das criancas a uma
avaliacdo individualizada, planos educativos individuais e apoios
especializados conforme necessario.

Comprometido com a garantia da protecao dos direitos destas
criangas e suas familias, e na sequéncia da ratificagao da Convengao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, onde se incluem as
com PEA, Portugal estabeleceu, em 2018, um novo regime de
educacado inclusiva (Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de julho),? que
avanca um modelo pedagodgico baseado na nogao de que todos os
alunos tém potencial de aprendizagem, desde que recebam apoio
adequado. Assente num desenho universal de aprendizagem e
numa abordagem multinivel de acesso ao curriculo, Alves et al.?0
acrescentam, ainda, que este decreto-lei se distancia da premissa de
que € necessario categorizar para intervir; em vez disso, defende
“que todos os alunos podem atingir um perfil de competéncias e
aptiddes no final da carreira escolar obrigatoria, mesmo que sigam
diferentes caminhos de aprendizagem”.

Com uma otica mais holistica sobre o processo educativo, este
novo regime defende a mobilizagao da comunidade escolar como
um todo e a responsabilizagdo partilhada entre professores de
Educagao Especial e outro pessoal especializado, trabalhando em
equipe interdisciplinar.?

Embora nao seja particularmente dirigido para o autismo, o
Decreto-Lei n.? 113/2021, de 14 de dezembro,? aponta para agoes
especificas na esfera da saide mental e psiquiatria, incluindo o
acesso a servigos de diagnostico, tratamento e apoio em casos
especificos. Do mesmo modo, a Estratégia Nacional para a
Deficiéncia 2011-2013 também evoca a promogao da igualdade de
oportunidades, a participagao e a inclusao social das pessoas com
deficiéncia, incluindo as com PEA, estabelecendo medidas para
melhorar o seu acesso a servigos de satde, educacao, emprego e
habitacgao.

O Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI), criado pelo Decreto-Lei n.® 281/2009, de 6 de outubro,?

304



opera através de estruturas representativas conjuntas dos
Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Satide e da
Educacgao, em estreita colaboragao com as familias, no sentido de
garantir condi¢des de desenvolvimento na educagao e no sistema
de saude e social para criangas de 0 a 6 anos que apresentam
alteragOes nas fung¢des ou estruturas corporais, com grave risco de
atrasos no desenvolvimento.

De referir que, equipes locais de intervencao, constituidas por
profissionais de formacao diversificada, afetos aos organismos sob
a tutela dos trés Ministérios mencionados - médicos, enfermeiros,
psicologos, terapeutas, educadores de infancia, professores e
técnicos de servigo social - trabalham colaborativamente na
intervencao precoce na infancia, com a¢oes de natureza preventiva
e reabilitativa, para promover e garantir a participacao e a inclusao
social. Trabalham igualmente para uma melhoria da qualidade de
vida destas criangas e suas familias, para as quais o acesso e a
resposta devem ser universais (Decreto-Lei n.? 281/2009).%

A “Abordagem Diagnostica e Intervengao na Perturbacao do
Espectro do Autismo em Idade Pedidtrica e no Adulto”? propde,
enquanto norma, a uniformizacao da abordagem da PEA a nivel
nacional, clarificando aspetos relativos a identificacdo precoce,
avaliacdo diagndstica e intervencgao terapéutica. De entre as varias
recomendagdes, destacamos as que se reportam a referenciagao
para consulta de especialidade hospitalar em criancas com suspeita
de PEA, onde a decisao diagndstica, a intervengao terapéutica e o
seguimento devem envolver uma equipe multidisciplinar, e
pugnar por uma abordagem individualizada de cada crianca,
assente em intervengao nao farmacoldgica de base relacional.

Regressando ao Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de julho,?
porque, de fato, € um documento muito importante para a
educagdo nacional, consideramos que o mesmo veio ajudar a dar
um maior sentido a educagao inclusiva e igualmente reorganizar os
servicos de apoio nas escolas, sendo aplicado tanto ao setor publico,
como ao setor privado, cooperativo e social. Aqui, neste
documento, encontramos também uma responsabilidade explicita
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dos profissionais de satide ao nivel da satde escolar, que devem
articular-se “[...] com as equipes de medicina geral e familiar e
outros servigos de satde, a familia e a escola, com as quais
elaboralm] um plano de satde individual, apoiando a sua
implementagao, monitorizacdo e eventual revisao”??2, Isto
significa que, por um lado, deve existir uma abertura das escolas
para a acao das equipes de saude escolar e, por outro lado, estas
equipes apresentam o dever de conhecer a populagao de quem
cuidam, o que inclui criangas com PEA e respectivas familias.

Alids, a saude deve ser privilegiada na comunidade escolar,
ndo somente na Otica da prevengdo, porém igualmente na
perspectiva da promogao. Sabemos que a PEA ndo acarreta apenas
problemas a nivel educativo e social, sendo uma problematica de
saude que visa a¢Oes especificas no ambito da pedopsiquiatria, com
uso de intervengdes especificas e estruturadas. As criangas com
PEA ndo devem ser tidas apenas em conta no ambito das NEE,
todavia deve-se igualmente atender as mesmas como criangas com
Necessidades de Sauide Especiais (NSE), e, por isso, o apoio ao
desenvolvimento das criangas com PEA deve ser efetuado numa
esfera holistica, que vise a sua educacdo e aprendizagem em
profunda articulagao com a sua satude.

De acordo com o Decreto-Lei acima mencionado,2 a
comunidade escolar, da qual faz parte a equipe de satde escolar,
nao se deve esquecer daquilo que sdo os principios orientadores da
educacao inclusiva (Figura 2), pois os mesmos podem (e devem)
nortear os processos e dinamicas existentes nessa mesma
comunidade. Pensar em escolas inclusivas significa pensar em
espacos com possibilidades e desafios, que exigem uma
participagao ativa de todos os elementos que fazem parte da
comunidade escolar.
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Figura 2 - Principios orientadores da educacao inclusiva de acordo com
o Decreto-Lei n.? 54/2018, de 6 de julho
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Fonte: conceptualizada pelas autoras

Na verdade, é possivel reconhecer uma mudanga de paradigma
naquilo que diz respeito ao apoio de criangas com PEA em Portugal,
em particular no investimento de melhores condicoes para a
educagao, que se pode considerar como uma alavanca essencial para
o futuro dessas mesmas criangas. Também se verifica um maior
investimento na satide da comunidade escolar, que passa nao so6 pelas
agOes das tais equipes interdisciplinares, porém igualmente pela vasta
informacao que se pode obter através da atual produgao cientifica —
que, embora ainda nao seja ideal, ja é existente. Mais, atualmente, é
possibilitada as familias uma maior seguranga, visto que até a propria
literacia em satide, e em particular em satide mental, tem sido
melhorada ao longo das ultimas décadas.?

Em termos de apoio social, alunos com NEE beneficiam, até
aos 24 anos de idade, de subsidio de educagdo especial, para
compensar 0s encargos resultantes da frequéncia de
estabelecimentos adequados ou do apoio individual por técnico
especializado. Além disso, até aos 10 anos, podem usufruir de
bonificagao por deficiéncia, um acréscimo ao abono de familia que
¢ atribuido quando, por motivo de perda ou anomalia congénita ou
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adquirida, de estrutura ou fungao psicologica, intelectual,
fisioldgica ou anatdmica, a crianca necessite de apoio pedagogico
ou terapéutico. A partir dessa idade, se forem portadores de
deficiéncia da qual resulte um grau de incapacidade igual ou
superior a 60%, poderao beneficiar de uma prestagdo social para a
inclusdo, como forma compensatoria dos encargos acrescidos que
resultam da situagao de deficiéncia.

O trabalho de organizagdes e associagdes é igualmente
importante no apoio a criangas com PEA no nosso cendrio nacional,
como € o caso da Federagio Portuguesa de Autismo, da Voz do Autista,
da Associagido Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e
Autismo (com diversas localizagdes regionais), da Associagio de
Apoio e Inclusio ao Autista, da Inovar Autismo ou também da
Fundagdo AMA Autismo. Estes grupos, que surgem formalmente
sob o aspeto de organiza¢des ou associagOes, sdo essenciais para
promover a literacia na esfera das PEA, responder a necessidades
de formagao da sociedade ou identicamente para ajudar criangas e
adultos com PEA, e respetivas familias, a compreender melhor a
sua problemadtica de satde de forma a cumprirem a sua missao
enquanto pessoas e cidadaos. Estas organizacdes oferecem uma
variedade de servigos, incluindo orientagao, apoio emocional,
terapias especializadas, grupos de apoio para familias, atividades
recreativas para criangas e advocacia.

Estas associagoes e organizagoes defendem
incondicionalmente os direitos das pessoas com perturbagdes do
espectro do autismo e das pessoas com elas significativamente
relacionadas, apoiam-nas, oferecem conhecimentos, técnicas e
estratégias para lidar com pessoas com PEA, procuram respostas
inovadoras e sustentdveis que possam ir ao encontro das
necessidades destas pessoas e suas familias, promovem a sua
inclusao na comunidade, sendo inegavel o papel essencial que tém
tido no desenvolvimento de estruturas e condi¢des de apoio nesta
area, assim como na consciencializacdo civica e, inclusive, na
aumento de investigacdo produzida. Apoiam a pessoa com PEA e
as suas familias em Portugal, estimulam o desenvolvimento social
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e comunicativo de quem sofre desta perturbacao, aperfeicoam a
aprendizagem e a capacidade de solucionarem problemas e
ajudam as familias a lidarem e enfrentar a PEA.%

CONSIDERACOES FINAIS E DESAFIOS PARA O FUTURO

Sendo ja reconhecido o aumento significativo na prevaléncia
da PEA, confirmamos, neste trabalho, a necessidade de uma maior
exploracao de dados epidemioldgicos a nivel nacional. Seria
importante investir em pesquisas para entender melhor as causas
subjacentes da PEA, desenvolver intervengdes mais eficazes e
identificar estratégias de prevengao. Alids, o grande desafio para o
futuro, no ambito dos estudos epidemioldgicos, passa por um
maior investimento por parte das institui¢des governativas a nivel
da satide e da educagao, que podem ser entidades promotoras do
desenvolvimento de um maior conhecimento cientifico neste
ambito. Se, por um lado, é visivel uma maior preocupagao acerca
das tendéncias epidemioldgicas em relacao a PEA, por outro lado,
€ necessario saber mais sobre a mesma, de forma a desenhar
interveng¢Oes mais estruturadas e otimizar recursos.

Ainda que haja desafios significativos a enfrentar, também
destacamos que a compreensdao da sociedade em relacdo ao
autismo estd em progresso, especialmente em termos de inclusao
escolar e social. Os esforcos do Governo portugués dos ultimos
anos para promover esta inclusao, juntamente com o papel vital
desempenhado por organizacdes e associagbes na prestacao de
apoio e advocacia, sdo passos importantes na direcao certa. Mais, a
legislagao implementada a partir de 2018 veio exatamente dar uma
maior visibilidade a estas questdes, nao s6 naquilo que diz respeito
a inclusdo, mas particularmente a real necessidade da mesma.

No entanto, h4 espago para melhorias continuas, especialmente
no que diz respeito a formagao de profissionais, consciencializagao
publica e acesso a servigos de satude especializados; espago para
trabalhar a redugao do estigma e a promog¢ao de uma cultura de
aceitagdo e inclusdo, onde as diferencas individuais sejam
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valorizadas e celebradas. As organizagbes e associagdes sao
fundamentais para a implementagao destas melhorias, visto que se
apresentam como motores na e para a sociedade. Muitas vezes,
criadas por familiares ou pessoas de relevo no ambito dos processos
e dinamicas da PEA, estas organizagdes e associagdes sao espelho de
dificuldades e constrangimentos, pois a experiéncia de quem as
estabeleceu deve ser tida em conta para os mecanismos de melhoria.
Estas organizagOes e associagoes devem trabalhar em conjunto com
as instituicbes de saude e de educacdo, numa articulagao
conscienciosa e clara, de forma a fomentar melhores condi¢oes para
as criangas com PEA, que se irdo transformar em adultos do amanha.

Impde-se uma reflexao critica sobre o significado atribuido ao
desenvolvimento de um sistema educativo inclusivo. Sera
suficiente para os alunos com necessidades especiais frequentarem
escolas regulares? Que envolvimento e participagdo na
comunidade escolar proporcionamos a estes alunos? Que sucesso
esperamos deles? As questdes sdo importantes e ndo devem ser
estanques — pelo contrdrio. A duvida ajuda a refletir sobre os
caminhos desejaveis de seguir na esfera dos processos e dinamicas
sobre o entendimento da PEA, tendo em conta as diversas
dimensdes que interferem na mesma, como a saude, a educagao, a
familia ou a sociedade.

Na legislagao portuguesa é expressa a preocupagao em garantir
que todas as criangas (e respectivas familias) sejam devidamente
identificadas e sinalizadas o mais rapidamente possivel, usufruindo
de apoios para promover o seu maximo potencial de
desenvolvimento, embora possamos reconhecer que a
implementagao e aplicabilidade destes principios fique aquém do
preconizado e recomendado nos quadros tedrico e legal.
Defendemos o acesso equitativo aos servigos de satde e educagao,
garantindo que todas as criangas com PEA, independentemente da
sua localizagdo geografica ou contexto socioecondmico, tenham
acesso a servigos de satide e educagao especializados e de qualidade.

A valorizac¢ao do papel da familia é também fundamental para
o apoio adequado as criancas com PEA, exigindo ndo apenas
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recursos educacionais e de saude adequados, mas também uma
abordagem holistica que considere as necessidades individuais de
cada crianga. Oferecer apoio abrangente e continuo a estas familias,
incluindo acesso a servigos de despiste, aconselhamento familiar,
suporte financeiro e programas de educagao parental. Para isso é
igualmente fundamental a agao criada na sociedade pelas referidas
associagoes e organizacoes, visto que sao espagos de partilha, de
promocgao de autoajuda e, inclusive, de esclarecimento de duvidas.

Considerando o contexto apresentado e os avangos alcangados
até o momento, é essencial continuar a promover a cooperagao e a
coordenagdo entre politicas e praticas, e a colaboragao entre
profissionais de satide, educagao, assisténcia social e outros setores
relevantes para fornecer um suporte integrado e holistico as
pessoas com PEA e suas familias, com vista a analisar, avaliar e
potenciar a capacidade de resposta e a qualidade do apoio que lhes
é proporcionado. A colaboragao entre todos os setores da sociedade
¢ essencial para garantir que as criangas com PEA possam desfrutar
de experiéncias e percursos de desenvolvimento de qualidade,
alcangando seu potencial maximo como adultos.

Sao diversos os desafios que se impOem na realidade
portuguesa quando se abordam questdes relacionadas com a PEA,
que visam tanto os profissionais de satide, como os professores e as
familias. No entanto, ndo nos devemos esquecer que todos os
desafios devem ir ao encontro da colmatacao das necessidades das
criancas com PEA, nao devendo apenas serem atendidos por
questoes de acalmia de consciéncia ou moralidade. O foco de
atenc¢ao nao deixa de ser a crianca que necessita de um maior apoio
devido a existéncia de PEA na sua vida, experiéncia essa que ¢
Unica e individual, sendo cada crianga um mundo que necessita de
uma atencao individualizada e personalizada.

A verdade é que realizar este caminho nao se entende como
uma tarefa facil ou simples, porém, a insisténcia em melhores e
maiores condi¢des deve ser mantida, numa articulagdo saudavel
entre os diferentes intervenientes no contexto da PEA.
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Pensar em uma crianga com TEA é como ima-
ginar um cativante campo de girassoéis: uma
linda flor que nasceu para acompanhar a luz
do sol, em busca de energia e fortalecimento.
Assim como o girassol, a pessoa com autismo
também busca seu crescimento e, para isso,
precisa da compreensao e do apoio de todos,
para que possa seguir seu caminho e desven-
dar o imenso quebra-cabecas que o mundo
representa para ela.
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