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RESUMO:

Estudo objetivou analisar a efetivacédo do direito a satde das pessoas com Transtorno
Espectro Autista (TEA). Trata-se de estudo exploratério, partindo das premissas
tedricas gerais e principais leis brasileiras que no ambito federal, abordam a protecao
e defesa das pessoas com TEA, a partir da Constituicdo Federal de 1988, a Lei 8.069
de 13 de julho de 1990 o chamado Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), a Lei
12.764 de 27 de dezembro de 2012, que consolidou a Politica Nacional de Protecéo
dos Direitos da Pessoa com Transtorno Espectro Autista, batizada como Lei Berenice
Piana, até a Lei 13.977 de 08 de janeiro de 2020, Lei Romeo Mion, para
posteriormente analisar a estrutura do Sistema Unico de Saude (SUS) no municipio
de Caruaru no que diz respeito aos obstaculos ao acesso a atendimentos prioritarios
e tratamentos especializados para criancas e adolescentes com TEA. A analise
mostrou que o Estado, apesar de sua responsabilidade em garanti-los, termina
negando pela falta de politicas publicas eficazes, estrutura fisica e humana, com
profissionais devidamente capacitados. Dessa forma, o estudo evidencia a
contradi¢cdo do discurso do Estado brasileiro na prote¢céo de seus cidadaos, sobretudo
as criancas. Esta contradicdo mostra que o Estado se inscreve na ordem dos limites
da normatividade juridica e da politica de atendimento. Ou seja, ao tempo que direitos
sdo proclamados e conquistados, revela-se um quadro extremamente grave de
violacdo desses direitos traduzido pela situagcéo da desprotecao social, considerando
guestbes administrativas mais prioritarias que o bem-estar e a inclusdo social de
criangas e adolescentes com Transtorno Espectro Autista.

Palavras-chave: TEA; Direito a Salde; Saude da crianca e do adolescente; Defesa.

ABSTRACT:

Study aimed to analyze the effectiveness of the right to health of people with autism
spectrum disorder (ASD). This is an exploratory study, starting from the general
theoretical premises and main Brazilian laws that, at the federal level, address the
protection and defense of people with ASD, from the Federal Constitution of 1988, Law
8.069 of July 13, 1990, the so-called Statute of the Child and Adolescent (ECA), Law
12,764 of December 27, 2012, which consolidated the National Policy for the
Protection of the Rights of Persons with Autistic Spectrum Disorder, baptized as the
Berenice Piana Law, until Law 13,977 of January 8 2020, Romeo Mion Law, to later
analyze the structure of the Unified Health System (SUS) in the municipality of Caruaru
with regard to obstacles to access to priority care and specialized treatments for
children and adolescents with ASD. The analysis showed that the State, despite its
responsibility to guarantee them, ends up denying them due to the lack of effective
public policies, physical and human structure, with properly trained professionals. In
this way, the study highlights the contradiction of the Brazilian State's discourse in the
protection of its citizens, especially children. This contradiction shows that the State is
inscribed in the order of the limits of legal normativity and service policy. In other words,
while rights are proclaimed and conquered, an extremely serious situation of violation
of these rights is revealed, translated by the situation of social lack of protection,
considering administrative issues that are more priority than the well-being and social
inclusion of children and adolescents with Disorder. Autistic Spectrum.

Keywords: ASD; Right to health; Child and adolescent health;
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1 INTRODUCAO

Transtorno do Espectro Autista - TEA, segundo a Organizacdo Mundial da
Saude e a Organizacédo Pan-Americana da Saude, € definido como um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por déficits que afetam o comprometimento
social, a comunicacgéo e a linguagem. Segundo Schwartzman (2018, p. 14), por se
tratar de um transtorno com influéncia em diversas capacidades sociais do individuo,
exige um acompanhamento multiprofissional para o tratamento.

Schulman (2002) afirma que, assim que o diagndstico é comunicado é
importante dirigir os pais aos recursos uteis, o que auxilia na sensacéo de que existe
algo para fazer. Diversos estudos afirmam que o planejamento do tratamento deve
ser estruturado de acordo com as etapas de vida do paciente e principalmente voltado
a idade da crianca e suas nessidades. Aman MG (2005) aponta que dependendo de
cada faixa etaria os tratamentos podem envolever mais de um profissional, tento assim
uma equipe multidiciplinar.

Tomando como marco temporal a Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil de 1988, que consolidou uma série de principios fundamentais e dentre eles, se
insere o conjunto dos direitos sociais, que visam garantir aos cidadaos as condi¢des
necessarias para exercitarem os outros direitos fundamentais.

Nesse sentido, esta o direito a saude, delineado nos artigos 196 a 200 da carta
magna. Trata-se de um direito de todos os cidadaos, sendo muito mais do que um
direito & sobrevivéncia, mas um direito a vida plenamente saudavel, o que envolve a
esfera fisica, psicoldgica e social.

Somado a isso, a legislacéo infraconstitucional brasileira, que ja é um tanto
progressista no que diz respeito a tutela dos direitos da pessoa com TEA, abarcando
a atencao integral as suas necessidades de saude, como o diagndstico, atendimento
multiprofissional, métodos terapéuticos diversos e reabilitacdo das enfermidades que
compdem a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude - CID, da Organizacdo Mundial da Saude.

Contudo, a efetivacdo do contetdo dos direitos sociais, mormente o direito a
saude, diante das variaveis demandas sociais, interesses opostos, falta de
profissionais e recursos finitos, sobretudo nos casos especificos dos individuos com
Transtorno Espectro Autista, observando as falhas do Sistema Unico de Sautde em
Caruaru, no tangente a missao de garantir o acesso universal a saude, bem como

uma analise da rede privada que se criou diante da insuficiéncia do SUS, fazendo um



apanhado geral das relag@es juridicas entre os individuos com TEA e 0 acesso destes

a saude.



2 TRANSTORNO ESPECTRO AUTISTA — TEA
2.1 DEFINICAO E ASPECTOS HISTORICOS

O Transtorno do Espectro Autista — TEA, é a atual nomenclatura utilizada para
definir um transtorno complexo do desenvolvimento, com diferentes etiologias que se
manifestam em graus variados de intensidade (GADIA, 2006). Em outras palavras,
isso significa que algumas fungcdes neuroldgicas ndo se desenvolvem como deveriam,
afetando sobretudo a interacdo social, a comunicacdo e a linguagem, conforme
definicdo da Organizagdo Mundial da Saude e a Organizagdo Pan-Americana da
Saude — OPA/OMS:

uma série de condicbes -caracterizadas por algum grau de
comprometimento no comportamento social, na comunicacdo e na
linguagem, e por uma gama estreita de interesses e atividades que
sdo Unicas para o individuo e realizadas de forma repetitiva. (...)
Individuos com transtorno do espectro autista frequentemente
apresentam outras condicdes concomitantes, incluindo epilepsia,
depressdo, ansiedade e transtorno de déficit de atencdo e
hiperatividade (TDAH). O nivel de funcionamento intelectual em
individuos com TEA é extremamente variavel, estendendo-se de
comprometimento profundo até niveis superiores (OPAS/OMS).

De inicio, é preciso abordar que a classificacdo do autismo e por conseguinte
a sua nomenclatura, passaram por diversas mudancas, desde meados do final do
século XIX, quando foram feitas as primeiras observa¢cdes acerca do comportamento
de alguns individuos.

A principio, o psiquiatra suico Eugen Bleuler em meados de 1910, designou o
0s padrdes de raciocinio de alguns de seus pacientes esquizofrénicos com a
expressao “pensamento autista”. O uso do supracitado termo empregado por Bleuler,
influenciou o pediatra austriaco Hans Asperger ao descrever os déficits sociais
combinados com muita inteligéncia por parte de meninos examinados em sua clinica,
para identificar uma sindrome que ele chamou de “psicopatia autista”. (DONVAN e
ZUCKER, 2017). Segundo a cronologia cientifica, o termo a que se referiu Asperger
foi utilizado pela primeira vez no sentido moderno.

Um importante marco nessa mesma cronologia foi a aplicacdo da palavra
autismo com o sentido atualmente em vigor, que s6 ocorreu em 1943, quando Leo
Kanner, médico psiquiatra, publicou a obra “Autistic Disturbances of Affective
Contact”, na qual relatou o quadro clinico de onze criangas e a partir dai, o levou ao
conhecimento do autismo como uma sindrome especifica. (DONVAN e ZUCKER,

2017).



Em seu estudo, Kanner observou que as criangcas nao se enquadravam em
nenhuma das classificacdes psiquiatricas existentes. Segundo ele, essas criancas
eram inteligentes, possuiam uma excepcional capacidade de memorizacdo, mas
apresentavam incapacidade inata para estabelecerem contatos afetivos, a falha no
uso da linguagem, o desejo obsessivo de manter as coisas da mesma maneira, a
ansiedade e a excitacao facil com determinados objetos ou tépicos. (CAVALCANTI,
ROCHA, 2007).

Em um artigo, na revista Time, em meados de 1948, Kanner disse que 0s pais
restritivos conservavam meticulosamente as criangas com autismo em uma geladeira
gue nado descongelava nunca. Tal colocacdo tornou-se um ponto de referéncia
publico, haja vista que a metafora utilizada pelo médico, a chamada “mae geladeira”,
implica dizer que a méae, cujo frio comportamento enjeitador se atribuiria ao autismo
do filho.

De acordo com Schwartzman (2018), o chamado autismo infantil era
considerado como uma Unica doencga e que estava claramente definido e ligado a
causas tdo somente parentais, mas com o avancar do tempo e dos estudos, o
entendimento foi renovado no sentido de que se tratava de um grupo de condi¢cbes
clinicas que guardam diversas similaridades entre si.

Com base nessas primeiras projecdes, muitas outras pesquisas foram
realizadas, com enfoque nos estudos de caso, na tentativa de descobrir se 0 autismo
tinha bases bioldgicas ou psicogénicas, onde diversos estudiosos passaram a atribuir
0 autismo a um trauma psicoldgico em geral causado pelas médes na infancia. No
entanto, Kanner, fez um importante discurso na Reunido Anual para o Autismo, que
findou as discussdes nesse sentindo, isentando os pais da responsabilidade pelo
autismo dos filhos.

Mesmo com diversos avancgos, ainda nao existia algo concreto que auxiliasse
pais, médicos e outros profissionais a diagnosticar o autismo em si, mas desde entéo,
algumas redes de apoio comecaram a se formar em todo o mundo, com destaque
para os Estados Unidos, onde diversos programas foram desenvolvidos para que 0s
individuos com autismo tivessem o minimo de suporte. O primeiro desses programas
foi o TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handcapped Children, da Universidade da Carolina do Norte, que em traducéo livre
para o portugués quer dizer: Tratamento e Educacdo para Autistas e Criangcas com

Limitagbes Relacionadas a Comunicagéo.



O destaque também inclui o ambito normativo norte americano, onde leis
estaduais e federais entraram em vigor para assegurar a educacao para as criangas
com todas as deficiéncias, que posteriormente passou a se chamar Lei da Educacao
para Individuos com Deficiéncia, sendo um dos primeiros marcos politicos na
evolucao dos direitos as pessoas com deficiéncia e do proprio autismo em si.

No entanto, s6 em 1979, de acordo com DONVAN e ZUCKER, é que a
expressao “espectro autista” criada pela médica Loma Wing e a psicéloga Judith
Gould. A criacao dessa expressao teve diversas repercussdes nas esferas politicas,
social e cientifica, mudando por completo a histéria do autismo.

Nesse sentido, se convencionou a chamar de Transtorno do Espectro Autista
os diversos transtornos que antes, eram diagnosticados individualmente, sendo eles:
0 autismo infantil precoce, o autismo infantil, o autismo de Kanner, o autismo de alto
funcionamento, o autismo atipico, o transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificacdo, o transtorno desintegrativo da infancia e o transtorno de Asperger
(DSM-5,2014, p. 53).

Apesar de haver estudos anteriores, o Transtorno Espectro Autista apenas
passou a ser reconhecido pela Organizacdo Mundial da Saude, na década de 1990.
Ja a ONU Organizacéo das Nag¢des Unidas, em 2007, definiu o dia 2 de abril como o
Word Autism Awareness Day, o Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo, data
escolhida com a finalidade de levar informacédo a populacdo na tentativa de reduzir a
discriminagdo e o preconceito sofrido pelos individuos portadores do Transtorno
Espectro Autista.

2.2 CARACTERISTICAS, DIAGNOSTICO E TRATAMENTOS

Na&o é dificil perceber as dificuldades encontradas pelas pessoas com TEA para
a vida em sociedade. Os prejuizos sobretudo na comunicacgéo, refletem positiva e
negativamente na absor¢cdo do individuo pela sociedade, bem como no seu
desenvolvimento nas searas comuns da vida.

Deve-se partir do pressuposto que o autismo nao deve ser encarado como uma
patologia, mas uma condicdo humana que se caracteriza por alteracbes na
comunicacao, na interacdo social e no uso da imaginacao desde a mais tenra idade
dos individuos; geralmente antes dos trés anos de idade (SILVA; CABRAL, 2019).

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(2014, p. 50), os sintomas dos Transtornos do Espectro Autista tendem a estar

presentes no periodo do desenvolvimento, mas podem n&o se manifestar até que se



exija do individuo mais do que este pode ofertar em funcdo de suas limitacbes ou
serem mascarados atraves de tratamentos e estratégias aprendidas pela pessoa ao
longo de sua vida.

Faz-se mister saber, que as hipéteses mencionadas, nao finam por ai, sendo,
portanto, plenamente possivel existir comportamentos que também caracterizem o
possivel Transtorno em discussao.

Mesmo diante dos progressos no que diz respeito a compreenséo do que de
fato de se trata o autismo e as suas caracteristicas, tais avancos ainda ndo foram
incorporados pela sociedade, que possui uma visao muito turva do que € o TEA, que
derivam uma série de preconceitos em face dessas pessoas. Para a ciéncia, €
importante destacar, que ainda ndo ha exames que indiquem o autismo de pronto, por
isso o transtorno deve ser identificado por equipe multidisciplinar, baseada nas
caracteristicas de cada individuo, tentando observar eventuais comportamentos
esperados em pessoas autistas, com o fito de diagnosticar o paciente dentro do
espectro.

No ano de 2013, o Ministério da Satde (MS) em parceria com o Sistema Unico
de Saude (SUS), criaram uma cartilha denominada “Diretrizes de Atengédo a
Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA)”. E tem como
objetivo dar orientacdes a familia e as equipes multiprofissionais. Como o TEA € uma
patologia que ndo tem cura, € necessario a busca de terapias como a psicoterapia
gue tem como objetivo auxiliar a interpretar a linguagem corporal, a comunicagéo néo
verbal, a aprendizagem e as emocg0es e as interagcdes sociais.

Segundo Whitman (2015), a terapia cognitivo comportamental (TCC) contribui
para o ensinamento dos autistas em relacéo a diferentes formas de utilizar, recordar
e processar as informagdes, como treinamento de autoinstrugdo. Os tratamentos vao
depender de cada individuo e suas respectivas peculiaridades, pois ja existem
diversos métodos que tem sido aplicados e tem efetivado os resultados desses
tratamentos.

No entanto, para que se dé inicio ao tratamento de fato, existem diversos
percalcos enfrentados pelos pacientes e seus familiares, tanto na rede publica, quanto
na rede privada de saude, com a limitagdo de acesso aos pacientes, com a falta de
profissionais devidamente especializados na area necesséria ao tratamento, ainda
gue o paciente seja consumidor de plano de saude, haja vista a negativa destes com

o reembolso de valores gastos com 0s respectivos tratamentos.



2.3 ESTATISTICAS

Apesar de todos os avancos cientificos e legislativos acerca do Transtorno
Espectro Autista, o Brasil ainda ndo possui dados oficiais de prevaléncia de autismo.
A situacdo é ainda mais alarmante, visto que sdo muito poucos os trabalhos brasileiros
neste sentido, sendo o primeiro realizado em 2011, que teve a coordenacdo do médico
psiquiatra da infancia e adolescéncia, Marcos Tomanik Mercadente. Tal estudo foi
realizado na cidade de Atibaia, que resultou em 1 autista para cada 367 criancas,
sendo que a pesquisa se restringiu a um bairro de vinte mil habitantes.

O estudo mais recente, é de 2018, realizado na cidade de S&o Paulo, tendo
como uma das autoras a psicologa, doutora em psiquiatria e psicologia médica,
Sabrina Bandini Ribeiro. O estudo foi realizado com 19 méaes, cujos filhos haviam sido
diagnosticados com TEA, sendo todas as criancas recrutadas em uma clinica
especializada em TEA da Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP) e teve como
objetivo principal, avaliar o caminho entre as preocupacdes iniciais dos pais sobre o
desenvolvimento infantil atipico e o diagnostico de TEA.

Os resultados nao foram conclusivos, mas constataram o diagnadstico tardio do
TEA e sua associacédo direta a renda familiar, etnia, deficiéncia infantil, apresentacao
clinica e preocupacdo dos pais com sintomas iniciais. A média no diagnostico, foi
muito semelhante nos paises de baixa e média renda, chegando a média de 4 anos e
11 meses e meio de idade.

O proprio estudo traz em seu bojo as suas limitacdes, haja vista o pequeno
tamanho da amostra e potencial viés de sele¢do, pois a amostra foi coletada em um
hospital universitario. Em linhas gerais, 0s pais parecem perceber 0s primeiros sinais
de TEA em uma idade semelhante a relatada mundialmente, mas o diagndstico de
TEA parece ser tardio.

Em linhas gerais, a psicologa Sabrina Bandini Ribeiro, destacou a importancia
de pesquisas como essas, a fim de quem se tenha ideia de quem s&o e onde estéo
as pessoas com autismo, a fim de que possa ajudar a direcionar politicas publicas e
fortalecer a luta e 0 acesso das pessoas com TEA ao diagnostico em tempo habil e

tratamentos adequados.
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3 DIREITO A SAUDE DA PESSOA COM TEA
3.1 PERSPECTIVA CONSTITUCIONAL DE 1988
3.1.1 Direitos fundamentais

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, conhecida como
Constituigao Cidada, consolidou novos os valores fundamentais e supremos da ordem
juridica, entrelacando-os com os Principios Constitucionais. No que diz respeito a
esses principios, o ministro Luis Roberto Barroso (1999, p.147) doutrina que:

Os principios constitucionais sdo as normas eleitas pelo constituinte
como fundamentos ou qualificacdes essenciais da ordem juridica que
institui. A atividade de interpretacdo da constituicdo deve comecar pela
identificacdo do principio maior que rege o tema a ser apreciado,
descendo do mais genérico ao mais especifico, até chegar a
formulacao da regra concreta que vai reger a espécie.

Dentro dessa perspectiva, é preciso destacar que o valor maior de todo o
ordenamento juridico se encontra explicitado dentro do proprio texto Constitucional e
sob a denominagao “Dos Principios Fundamentais”, destacando o Principio da
dignidade da pessoa humana como fundamento da Republica Federativa do Brasil,
imprimindo uma unidade de sentido, condicionando a interpretacdo de suas normas.
(PIOVESAN, 2018, p.154).

Partindo desse pressuposto, a doutrina divide esses direitos fundamentais em
dois grupos: na condicdo de defesa e como direitos a prestagao. Os de defesa, séo
proprios do Estado Liberal de Direito e dessa forma exigem uma abstencao estatal.
Ja os direitos fundamentais de prestacdo, sdo os chamados direitos de protecédo e
participacdo na organizacdo. Em outras palavras, Konrad Hesse (2005, p. 147)
destaca que “os direitos fundamentais sdo a um s6 tempo direito objetivo e direito
subjetivo, detendo, portanto, duplo carater”. Ou seja, ao passo que garante um direito
individual, impde ao Estado assegurar tais direitos.

Muito embora exista uma relacdo de didlogo muito préximo entre todos os
direitos fundamentais previstos na Constituicéo, o presente trabalho tem como foco o
Direito a saude e a efetiva caracterizagdo de seu conteudo. Em outras palavras, o real
acesso das pessoas com Transtorno Espectro Autista aos servigos do Sistema Unico

de Saude no municipio de Caruaru.
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3.1.2 Direito fundamental social a saude

Dentre os direitos fundamentais, se insere o conjunto dos direitos sociais com
o fito de garantir as pessoas as condi¢cdes necessarias para exercitarem outros direitos
fundamentais. O direito & satde como direito fundamental social foi inserido no artigo
6° da Constituicao de 1988:

Art. 6°. S&0 direitos sociais a educacao, a saude, a alimentacéo, o
trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia
social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados, na forma desta Constitui¢ao.

Essa garantia de prote¢cao e seguranca social vincula o Estado a uma atuagao
direta, a fim de assegurar condicbes minimas para uma vida digna e em se tratando
da sociedade brasileira em si, utilizar esse aparato institucional como forma de
compensar as desigualdades manifestas.

Nesse sentido, Daniel Sarmento (2007) fala da existéncia de um contetdo
minimo no que diz respeito a esses direitos fundamentais e que essa dimensao deve
estar presente nos atos dos trés poderes do Estado, possibilitando que os cidadaos
exijam subjetivamente em face deste, de maneira a assegurar um patamar minimo de
condi¢des para uma vida digna, o chamado minimo vital.

E preciso destacar que toda norma constitucional é dotada de eficacia juridica
e deve ser interpretada e aplicada em busca de sua maxima eficacia, impondo aos
poderes publicos a realizacdo desses direitos, através das medidas legislativas,
politicas e administrativas, conforme preceitua o artigo 5°, paragrafo primeiro da
CRFB, através do principio da aplicabilidade imediata e eficacia plena.

Os direitos fundamentais sociais, em especial o direito a saude, esbarram na
reserva do possivel, uma espécie de limite fatico e juridico em face da realizacao
desses direitos. Isso significa dizer, que além dos materiais efetivos, a pretenséo deve
ser proporcional e razoavel. Diante disso, € impossivel ndo mencionar a questao
orcamentaria como restricdo a efetivacdo desses direitos e o choque direto com a
garantia constitucional da dignidade da pessoa humana e a preservacgao da vida.

E comum aos portadores do TEA, situacdes diversas de desrespeito a
igualdade material, diante dos relatos de pais sobre a indisponibilidade ou a
inexisténcia de servico médico que possibilite o diagndstico, atendimento
multiprofissional e métodos terapéuticos diversos que permitam a reabilitacdo do

paciente.
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7

Portanto, ainda é comum a auséncia de politicas publicas especificas e
adequadas, sendo necessario a real efetivacdo das garantias das pessoas com TEA,
a fim de que esses individuos, por seu grau de vulnerabilidade social, convivam em
sociedade de maneira digna, usufruindo de todos os direitos inerentes a qualquer

cidadao.
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4 AS POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE
Neste topico, pretendemos elencar a relacdo da prestacdo dos servicos de
saude como um direito fundamental a todo e qualquer cidadao brasileiro, mas que
adquire uma dimensdo ainda mais importante em funcdo das caracteristicas
heterogéneas do autismo, 0 que requer uma atencdo mdltipla e com diferentes
métodos e técnicas terapéuticas.
4.1 O SUS: estruturacéo constitucional e efetivacdo dos direitos fundamentais
Até a promulgacao da Constituicdo Federal de 1988, o acesso a saude publica
era restrito a certos grupos da sociedade: apenas aqueles que contribuiam para a
previdéncia social. Com a chegada da nova ordem constitucional, o servico de saude
passou a abarcar todos os individuos, de acordo com o artigo 196, que assegura:

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do risco
de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acles e servicos para sua promocao, protecdo e recuperacao.

Assim, € preciso destacar que o direito a saude tem duas facetas: a da
preservacao da saude e a da protecao e recuperacdo da saude, sendo este ultimo, o
direito individual.

Pode-se deduzir que toda a politica nacional de Saude é garantida por nossa
carta constitucional, impondo ao Estado o dever de fornecer politicas publicas
necessarias de efetivacédo desse direito fundamental estampado, o chamado direito
fundamental dos fundamentais, segundo Canotilho.

Dessa forma, é possivel auferir que o Estado deverd promover politicas
publicas sociais e econémicas, a fim de garantir o acesso universal e igualitario aos
servicos de satde. Isso s6 foi possivel com a criagdo do Sistema Unico de Saude, que
regulamentou a Lei Organica da Saude 8.080/90, a chamada Lei do SUS e a Lei
8.142/90. A primeira delas, trata sobre “as condi¢cdes para a promogao, protecao e
recuperacdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos servicos
correspondentes e da outras providéncias” (BRASIL, 1990). Ja a segunda, sobre “a
participacdo da comunidade na gestdo do Sistema unico de Saude (SUS) e sobre as
transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area da saude e da
outras providéncias” (BRASIL, 1990).

Cumpre ressaltar que o art. 27, Il, da Constituicdo Federal, estabelece que
cuidar da saude é competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e

Municipios. Assim, estabeleceu-se a responsabilidade solidaria dos entes federativos
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gue deverdo atuar com cooperacdo administrativa reciproca, com base no artigo 2°

da supracitada Lei 8.080/90, que junto a isso, traz em seu bojo diversas diretrizes e

principios.

Esses principios se dividlem em duas categorias: os doutrinarios e 0s

organizativos. Sao os doutrinarios, a universalidade, a integralidade e a equidade. Ja

0S organizativos,

€ destaque a participacdo popular, o comando Unico, a

descentralizacéo, a regionalizacao e a hierarquizacéo, como dispde o artigo 7° da Lei

8.080/90:

Art. 7° As acdes e servigos publicos de saude e os servigos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Saude
(SUS), sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no art.
198 da Constituicdo Federal, obedecendo ainda aos seguintes
principios:

| - universalidade de acesso aos servigcos de salde em todos os hiveis
de assisténcia;

Il - integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e
continuo das acfes e servicos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos o0s niveis de
complexidade do sistema;

[l - preservagdo da autonomia das pessoas na defesa de sua
integridade fisica e moral;

IV - igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios
de qualquer espécie;

V - direito a informacao, as pessoas assistidas, sobre sua saude;

VI - divulgacao de informacgbes quanto ao potencial dos servigcos de
saude e a sua utilizacao pelo usuério;

VIl - utlizagdo da epidemiologia para o0 estabelecimento de
prioridades, a alocagéo de recursos e a orientagdo programatica,

VIII - participagdo da comunidade;

IX - descentralizagdo politico-administrativa, com direcdo Unica em
cada esfera de governo:

a) énfase na descentralizacao dos servicos para 0S municipios;

b) regionalizacéo e hierarquizac¢édo da rede de servigos de salde;

X - integracdo em nivel executivo das acfes de salude, meio ambiente
e saneamento basico;

Xl - conjugacdo dos recursos financeiros, tecnoldgicos, materiais e
humanos da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios
na prestacdo de servicos de assisténcia a salde da populacao;

XIl - capacidade de resolugdo dos servicos em todos os niveis de
assisténcia; e

XIll - organizacao dos servigos publicos de modo a evitar duplicidade
de meios para fins idénticos.

XIV - organizagéo de atendimento publico especifico e especializado
para mulheres e vitimas de violéncia doméstica em geral, que garanta,
entre outros, atendimento, acompanhamento psicolégico e cirurgias
plasticas reparadoras, em conformidade com a Lei n°® 12.845, de 1° de
agosto de 2013.
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Dentre o0s principios organizativos, merece destague a ideia da
descentralizacdo, pois € através dessa ordenacdo em niveis de complexidade e
distribuiciio de responsabilidades que o Sistema Unico de Satde (SUS) esteja
devidamente preparado as demandas proprias de cada localidade, levando em
considerac&o também o limite dos recursos (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Dentro dessa perspectiva, por for¢ca do artigo 199 da Lei Maior, que ja havia
previsto uma espécie de desafogamento do sistema de saude publica, a assisténcia
a saude é livre a iniciativa privada. Para isso, esses ideais liberais devem caminhar
lado a lado o viés social que a Constituicdo faz questdo de destacar em todo o seu
texto. Essa faculdade permitida pelo Estado, da iniciativa privada participar do Sistema
Unico de Saude, é possivel desde que ndo seja com fins lucrativos, através de
convénios ou contratos de direito publico, tendo o cidaddo o atendimento mais
adequado que ndo encontraria nos nucleos de saude geridos pelo Estado, o que mais
uma vez reafirma o principio da descentralizacao.

Nesse enfoque, as chamadas politicas publicas destacam o papel do Estado,
sobretudo do Poder Executivo, que em razdo da sua funcdo administrativa possui o
condao de organizar e executar os meios de disposi¢cdo do estado e as atividades
privadas.

4.2 AVANCOS NA LEGISLACAO
4.2.1 Lei 8.069 de 13 de julho de 1990, Estatuto da Crianca e do Adolescente

A nova ordem constitucional de 1988, inserida no contexto de
redemocratiza¢do do pais, trouxe mudancas significativas sobretudo na histéria de
assisténcia a infancia e adolescéncia. Isso significa dizer, que as criancas e
adolescentes passaram a ser considerados sujeitos de direito, sendo objetos de tutela
e protecado por parte do Estado, tal como preceitua o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) em seu artigo 1°: “Esta lei dispde sobre a protegao integral a
crianga e ao adolescente”. Sobre isso, argumenta Clarissa Raposo (2003, p. 45):

A ideia de protecédo integral esta calcada (...) no reconhecimento de
que a vulnerabilidade propria da idade exige uma forma especifica de
protecao, traduzida em direitos, individuais e coletivos, que possam
assegurar seu pleno desenvolvimento.

A nova concepcéo de crianca e adolescente, possibilitada pelo marco dos
direitos humanos, permitiu que fossem reconhecidos como questdes relevantes para

as politicas publicas de cuidado aspectos fundamentais de sua condicdo de sujeito
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psiquico: além de seres vivos e sociais, criangas e adolescentes séo seres falantes
(Cirino, 2001).

O ECA possui uma relacéo direta com os principios que regem o Sistema Unico
de Saude, no sentido de abranger a protecdo, promocgao e a recuperacdo da saude
desses individuos, reservando um capitulo préprio ao direito a saude, prioritariamente.
Contudo, essa recomendacéo de prioridade absoluta pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente e os avancos preconizados pelo SUS ainda nao alcancaram de forma
efetiva 0 segmento populacional a qual é destinado, sobretudo sob a perspectiva dos
pacientes com Transtorno Espectro Autista, comecando pela demora no diagndéstico
dessas pessoas.

4.2.2 Lei12.764 de 27 de dezembro de 2012, Lei Berenice Piana

Em 27 de dezembro de 2012, foi instituido através da Lei 12.764, a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno Espectro Autista.
Batizada como Lei Berenice Piana, resultado da luta de uma mae pelos direitos de
seu filho e outras pessoas com autismo no Brasil, dando mais especificidade ao que
o Estatuto da Crianca e do Adolescente traz de maneira mais geneérica.

A supracitada lei, € considerada o maior marco e avanco nas politicas publicas
de protecdo as pessoas com TEA, pois garante o acesso a educacao e ao ensino
profissionalizante dessas pessoas, possibilitando meios para que se tenha a integral
inclusédo dessas pessoas ha sociedade. Isso fez com que toda a trajetéria de Berenice
passasse a ser conhecida internacionalmente, que chegou até mesmo a receber o
titulo de Embaixadora da Paz pela Organizacao das Na¢des Unidas — ONU em 2017.

Segundo FERNANDES (2020), apos o advento da Lei 12.764/2012, os
individuos com TEA sé&o considerados pessoas com deficiéncia, para todos os efeitos
legais (BRASIL, 2012), fato este, que amplia consideravelmente a gama de protecao
e atencdo do Estado, pois todas as normas juridicas de protecdo aos deficientes,
presentes no ordenamento juridico, se aplicam também, aos individuos com
Transtorno do Espectro Autista.

Segundo CRUZ (2020):

A sancao de uma Lei que institui a Politica Nacional de Protecéo dos
Direitos das Pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo significa
0 compromisso do pais na execu¢do de um conjunto de acdes, nos
trés niveis de governo, necessario a integralidade das atencdes a
estas pessoas. A Lei ora sancionada, ao tempo em que protege,
elimina toda e qualquer forma de discriminagéo, reafirmando todos os
direitos de cidadania deste publico alvo. O mencionado marco legal é
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importante para viabilizar, direitos a um diagndstico precoce,
tratamento, terapias e medicamento; acesso a educacéao; a protecao
social (beneficios, cuidados e moradia); ao trabalho e a provisfes
adequadas de servicos que lhes propiciem a igualdade de oportuni-
dades.

A partir da san¢éo da Lei em comento, as pessoas com TEA calharam a ser
incluidas nas outras leis especificas de pessoas com deficiéncia, como a Lei
13.146/2015, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e normas internacionais
ratificados pelo Brasil, como a Convencgéo das Nag¢Oes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, conferindo as pessoas com TEA tratamento equanime e
obrigando, por exemplo, o setor privado de saude a arcar com 0s custos do tratamento
do paciente.

4.2.3 Lei 13.977 de 08 de janeiro de 2020, Lei Romeo Mion

Conhecida como a Lei Romeo Mion, a lei 13.977, produziu um grande avango
nos direitos de pessoa com autismo, isso porque criou a Carteira de ldentificacdo da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), que deve ser emitida de forma
gratuita, sob responsabilidade dos estados e municipios.

A lei facilitou o acesso de quem tem autismo aos direitos previstos na lei
Berenice Piana Lein° 12.764. Com o advento desta nova lei e a possibilidade de portar
uma carteira de identificacdo, torna-se uma resposta a dificuldade de se identificar a
primeira vista de que uma pessoa é portadora do autismo. Além da facilidade de
identificacdo apos a emissdo da CIPTEA (Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista) ficou mais viavel o acesso aos atendimentos
prioritarios e aos servicos dos quais os autistas tém direito.

E preciso considerar que as legislacdes especificas sio relativamente recentes,
logo, muitas das instituicdes e profissionais precisam se adaptar as suas disposic¢des.
Mas é nitido o avanco da lei, principalmente em relacdo as necessidades das pessoas

com TEA, mas dentro de uma analise geral, ainda € muito pouco.
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5 REDE DE SAUDE E TRATAMENTO OFERTADO AS FAMILIAS AUTISTAS
NO MUNICIPIO DE CARUARU

5.1 Estrutura, funcionamento da rede publica de saude e a perspectiva do TEA

no municipio de Caruaru

O Estado de Pernambuco possui 184 municipios, mais a ilha de Fernando de
Noronha e a Secretaria Estadual de Saude (SES) criou as 12 Geréncias Regionais de
Saude (GERES). Cada uma delas é responsavel por um grupo de cidades, com o
objetivo de regular e atender os municipios e assim podem atuar de forma mais
regionalizada na atencao basica, na reestruturacdo. A cidade de Caruaru pertence a
IV GERES e tida como cidade polo na regido agreste do Estado.

A populacdo estimada do censo do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica, IBGE em 2021 é de 369.343 habitantes, sendo a mais populosa cidade do
interior pernambucano. De acordo com o Plano Municipal de Saude de Caruaru —
Gestao 2018 a 2021, o municipio tem 56 unidades disponiveis de Atencao Basica na
Estratégia de Saude da Familia, também conhecidas como PSFs, e nove Centros de
Saude, 16 Atencéo Especializada, 4 Atencédo Pré-hospitalar, contando ainda com 3
Atencao Hospitalar e outras atividades ligadas ao processo saude.

Dentro dessa rede, merece destaque Ambulatério Multiprofissional
Especializado para criancas e adolescentes até os 17 anos de idade, o AME
Infantojuvenil, inaugurado em 2019 pelo governo municipal de Caruaru. A unidade de
atencao especializada, funciona de segunda a sexta-feira, das 7h até as 17h, ndo
fechando para o almocgo e é uma ampliagcéo dos servigos relacionados a saude mental
infantojuvenil, que foram transferidos para esse novo centro, agora multiprofissional.

O Centro possui atuacao em diversos focos, dentre os quais se destacam o
acolhimento, o atendimento as criancas e adolescentes, bem como devido suporte
aos familiares. De acordo com levantamento extraoficial realizado pela propria
unidade, em outubro de 2021, foi constatado que o centro tem cerca de 940 pacientes
com TEA em acompanhamento.

5.2 Da insuficiéncia do SUS: criticas ao funcionamento pratico

Apesar do servigo ser avaliado de modo positivo em linhas gerais, ndo se
podem ignorar as falhas do Sistema Unico de Salde no sentido da abordagem do
Transtorno Espectro Autista. Existe uma diferenca entre o funcionamento teorico da

AME Infantojuvenil e o que factualmente se observa na pratica. Muito embora seja
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estruturado para garantir atencao diaria, efetiva e personalizada, ndo consegue atuar
da maneira prevista e por conseguinte ndo supre a demanda existente.

Nesse sentido, dois documentos, em nivel nacional, devem ser mencionados
pois sdo diretrizes para assisténcia as pessoas com TEA, quais sejam: “Diretrizes de
atengdo e reabilitagdo para pessoas com TEA” (MINISTERIO DA SAUDE, 2014) e
“Linha de cuidado para a atencao as pessoas com Transtorno Espectro Autista e suas
familias na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema Unico de Saude” (MINISTERIO
DA SAUDE, 2015). Segundo a médica Joana Portolese (2017) mesmo com as
importantes diretrizes, os documentos ainda ndo conseguirem transformar a teoria na
pratica.

Especialmente no contexto das pessoas com Transtorno Espectro Autista, ha
evidéncias que a estrutura criada pelo SUS nao podem ser estruturados com base em
transtornos especificos, pois tende a gerar estigmatizacdo dos pacientes. No entanto,
os melhores resultados nos tratamentos nos pacientes com TEA acabam contrapondo
as diretrizes do SUS, por necessitarem dos usos de diferentes abordagens, como:
Tratamento meédico, ABA, TEACCH e atendimento multiprofissional (PETERS-
SCHEFFER, 2011 p. 63). Em outras palavras, isso significa dizer alguns elementos
facam com o que a abordagem trazida pelo SUS na atual conjuntura acabe n&o sendo
a mais adequada.

Inserido nesse contexto, a AME infantojuvenil do municipio de Caruaru possui
outras varias dificuldades que podem comprometer a assisténcia a essas pessoas
com TEA, tais como: trabalhar com as equipes reduzidas e a falta de recursos
humanos com formacéo especializada em TEA, em funcédo dos elevados custos de
capacitacao profissional.

E em funcdo dessa caréncia do Sistema Unico de Saude, que a iniciativa
privada em Caruaru encontra espago para ampliar seu raio de alcance, trazendo
abordagens e tratamentos mais especificos e que em tese, podem trazer melhor
resultados nos tratamentos. Acontece que as operadoras privadas de saude também
tém relutado a conceder a cobertura necessaria, sendo necessario enfrentar a via
judicial para se ter acesso a esse direito.

Quanto aos dados, a Prefeitura de Caruaru, por meio da Secretaria de
Desenvolvimento Social e Direitos Humanos — SDSDH e do Servigo de Inclusao Social
para Pessoa com Deficiéncia, tem realizado uma espécie de Censo, com 0 objetivo

de identificar pessoas com o TEA e viabilizar aces direcionadas a esses publicos.
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Acontece que os meios utilizados para tal, ndo chegaram a alcancar as
familias em estado de vulnerabilidade, sendo uma das primeiras dificuldades
encontradas para a realizacdo do presente estudo. Nesse sentido, outro fator € que
os tratamentos além de serem individualizados, devem ser articulados com outros
equipamentos sociais e de apoio, o que nao tem acontecido em Caruaru, restringindo
o tratamento tdo somente ao servico de saude que por sua vez ja ndo consegue dar

vazéao a grande demanda.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo do presente estudo, foi apresentada toda uma analise sobre atual
conjuntura dos direitos fundamentais na Constituicdo Federal e como eles tém sido
efetivados por meio das legislacdes e politicas publicas desenvolvidas pelo Estado. O
trabalho delimitou a analise do direito social a saude das pessoas com Transtorno
Espectro Autista, tendo em vista a grande importancia dele dentro da realidade
brasileira.

O direito a saude possui como caracteristica inerente uma necessidade de
aplicacdo imediata, visto que também esta inserida como direito fundamental e a
propria Lei Maior colocou como dever do Estado. Muito embora tenhamos leis voltadas
para este campo, elas ndo correspondem a efetivacdo da inclusédo social e cidadania
para as criangas e jovens com TEA. Assim, o Estado, pelo menos deveria se organizar
a fim de atender as demandas em saude, fazendo jus aos principios da universalidade,
igualdade e equidade.

O presente trabalho, portanto, buscou entender a verdadeira logica entre a
legislacéo e a politica publica de fato, pois cada autista é unico com suas demandas.
Dessa forma, depende de préticas diagnosticas e terapéuticas desenvolvidas por
profissionais que os acompanham determinar qual a melhor terapia a ser usada para
cada paciente como acolhimento, de forma multidisciplinar, que também deve ser
estendido aos familiares desses pacientes, de modo que o tratamento tenha 0 maximo
efeito.

As criangas atendidas em ambulatérios que recebe o diagnéstico do autismo
pelo neuropediatra séo referenciadas o AME (assisténcia médica especializada) onde
receber, assisténcia de fonoaudiélogos, enfermeiros, psicologos, terapeutas e
assistentes sociais, porém ndo sao especializados nos varios métodos eficazes que
existem hoje.

E evidente que muitas demandas em satde no Brasil ainda n&o estio sendo
devidamente atendidas pelo Estado, visto que as politicas publicas ja existentes nao
sdo cumpridas com as garantias minimas de qualidade ou pela omissao pelo Poder
Executivo. E preciso destacar que a Administracdo Publica é a mais bem capacitada
para exercer a funcéo de planejar e implementar as politicas necessérias levando em
consideracao seu conhecimento técnico. No entanto, o que se vé ndo é exatamente o

acesso ao direito a saude.
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A saude é condigcdo necessaria para uma vida digna de qualquer ser humano.
Como a Constituicdo Federal colocou como dever do Estado garantir um minimo
existencial para cada um dos seus cidadaos, de forma universal. Dessa maneira, cabe
aos poderes, legislarem e executarem politicas publicas eficazes, a fim de promover
o direito a satde das pessoas com Transtorno Espectro Autista, com a concretizacéo
daquilo emanado da Constituicdo e a promoc¢ao da incluséo social e a dignidade da

pessoa humana.
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