SRR S e e b
.\‘:\ \Cj ‘1 \j &) - \hw &‘ I
UL SRS

e Jiile D,

o B 0 | | Bin. | J \
U ) UGN e
T il B LW Q Bl ) : k) |
J UL Ul

R“’ETRATFDST“
-DO AUTISMQ\

....NQBRASIIJJ{‘

------ = -glan







Retratos do Autismo no Brasil






Dilma Rousseff

Presidenta da Republica

Michel Temer

Vice-Presidente da Republica

Maria do Rosario Nunes

Ministra de Estado Chefe
da Secretaria de Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica

Antonio José Ferreira

Secretario Nacional de Promocao dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia






PRESIDENCIA DA REPUBLICA

SECRETARIA DE DIREITOS HUMANOS
SECRETARIA NACIONAL DE PROMOCAO DOS DIREITOS
DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Retratos do Autismo no Brasil

12 Edicao

2013



2

AMA - Associa¢cdo de Amigos do Autista

Rua do Lavapés, 1123 - Cambuci 01519-000 - Sao Paulo - SP
Fones/Fax: (11) 3376-4400 / 3376-4403

www.ama.org.br | falecomaama@ama.org.br

Direitos autorais: cedidos a AMA pelas autoras: Ana Maria Serrajordia Ros de
Mello, Maria América Andrade, Helena Chen Ho e Inés de Souza Dias

Capa: Claudia Intatilo

12 edicdo eutubrp de 2013

Distribuicdo gratuita

Tiragem: continua

Impressao: Grafica da AMA - Associagdo de Amigos do Autista, doada
pela Fundagdo Ellijas Gliksmanis

Diagramacao: 12 edigdo: Samuel Rocha de Mello

Referéncia bibliografica: Mello, Ana Maria S. Ros de; Andrade, Maria América;
Ho, Helena; Souza Dias, Inés de; Retratos do autismo no Brasil, 12 ed. Sdo Paulo:
AMA

Mello, Ana Maria S. Ros de;Andrade, Maria América; Ho, Helena; Souza Dias,
Inés de

Retratos do autismo no Brasil

ISBN- 978-85-66629-00-2

Retratos do autismo no Brasil

Mello, Ana Maria S. Ros de;Andrade, Maria América; Chen Ho,
Helena; Souza Dias, Inés de
12 ed Retratos do autismo no Brasil

1. Autismo 2. Autismo, Politicas 3. Autismo, Direitos 4. Autismo, instituicdes,

5. Crianga com autismo

Retratos do autismo no Brasil

Sumario
i. Apresentacao
ii. Prefacio
jii. Introducao

Autismo (sindrome ou doencga?) OESP 22/10/1985
Cap. | - Historia da AMA
Cap. Il - Campanha Nacional
pelos Direitos e pela Assisténcia
das Pessoas com Autismo 2011/12
Introducao
Respostas aos questionarios de 2011 e 2012
Conclusdes e recomendagdes
Referéncias

Depoimento: AMUVI — Associacdao Mundial pela Vida

- S3o Paulo - SP

Depoimento: Associacdo de Pais e Amigos do Autista

da Baixa Mogiana — Fonte Viva - Mogi Guacu - SP
Cap. lll - Licdes Aprendidas
Trabalhando com autismo nos EUA:
0 que esta experiéncia me diz sobre
o atendimento das pessoas com autismo no Brasil
Introdugao
Sobre as evidéncias
Sobre a falta de evidéncias
E 0 que isso tem a ver com o autismo? Tudo.

Os objetivos da intervencao

Trabalho multidisciplinar e o lugar do especialista.

Atendimento precoce e intensivo

11
13

17
21

37

37
39
56
63

67

71

75

75
78
80
82
83
86
90



HSBRAZIL
Cross-Out

HSBRAZIL
Inserted Text
outubro


HSBRAZIL
Sticky Note
Unmarked set by HSBRAZIL

HSBRAZIL
Sticky Note
Unmarked set by HSBRAZIL

HSBRAZIL
Inserted Text
 


Comportamento auto e heteroagressivo
O uso de contencao e medidas intrusivas
Inclusdo

Referéncias

Cap. IV - Intervencao Fisica e Contencao
Cap. V - Anexos

A. Pesquisa Nacional

sobre Autismo - 2011/12

Primeiro questionario

B. Pesquisa Nacional

sobre Autismo - 2011/12

Segundo questionario

C. Enderecos de entidades que responderam
a pesquisa AMA 2011-2012

D. IDEA - Individuals with Disabilities Education Act:

A Lei para a educagao de individuos
com deficiéncias dos EUA

O que é o IDEA
Historico
Determinacdes do IDEA

Educacdo Publica e Gratuita Apropriada —
EPGA (Free Apropriate Public Education)

Ambiente menos restritivo

Medidas disciplinares para criangas com
deficiéncia

Localizagao de criangas com deficiéncia
Salvaguardas e Defesas processuais
Intervencgao precoce

Metas para um PISF

Papel do Coordenador dos servicos

92
95
98
100
101

111

115

127

135

155
155
156
157

160
161

161
161
162
162
163
164

Retratos do autismo no Brasil

4 Retratos do autismo no Brasil

Diferencgas entre o PEl e o PISF
Criticas
E. Regulamentagado sobre contengao quimica

e contencdo mecanica
do Estado de Massachusetts

Defini¢cbes para Contencao

Condicbes para autorizacdes especiais

164
165

169
169
170




Tabelas

Tabela | - Distribuicdo, pelos estados brasileiros,
das instituicdes que responderam ao questionario 21

Tabela Il - Numero de instituicdes existentes

e numero de instituices do mesmo porte necessarias
para atender a populagcdo com autismo por

regido brasileira 22

Tabela Ill - Numero de profissionais por assistido
por regido do Brasil 24

Tabela IV - Estimativa da populagdao com autismo
com base na populacdo de cada regido brasileira 24

Tabela V - Numero de entidades fundadas
por periodo de fundacao 25

Tabela VI - Distribuicdao do numero total e percentual
de assistidos por faixa etdria 27

Tabela VII - Metodologias mais adotadas
e numero de entidades que as adotam 29

Tabela VIII - Comparacgao entre

instituicdes voltadas exclusivamente ao autismo

e instituicdes que atendem também outras

deficiéncias 33

Retratos do autismo no Brasil

Retratos do autismo no Brasil

Graficos e figuras

Figura 1 - NUmero de assistidos por regido do Brasil
Figura 2 - Profissionais por assistido em cada regiao
Figura 3 - NUmero de entidades criadas por periodo
Figura 4 - Numero total de assistidos por faixa etaria

Figura 5 - Metodologias de trabalho adotadas




Retratos do autismo no Brasil



I. Apresentacao

Trilhar caminhos que busquem elucidar possiveis direcGes para
pessoas com espectro do autismo é um desafio constante para as
politicas publicas brasileiras. Para alcangar tamanho éxito, o trabalho
conjunto torna-se imprescindivel.

A partir desse desafio, a Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, por meio da Secretaria Nacional de Promocgao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em parceria com a Associagdo
de Amigos do Autista — AMA, apresenta “Retratos do Autismo no Brasil”,
um livro que nos permite mergulhar pelo mundo do autismo e de todos
que estdo ao seu redor.

Conhecer a realidade das instituicdes que acolhem e educam as
pessoas com autismo e suas familias é fundamental para que a sociedade
e o governo possam propor e tracgar linhas de acdo na perspectiva da
garantia de direitos humanos de todas as pessoas.

A inclusdo plena perpassa pelo respeito a diversidade e pela
condigdo de sujeito de direitos, nos quais o olhar sobre a normalidade
deve ser redimensionado, na medida em que se busca compreender o
sentido das expressoes e das caracteristicas de cada um.

Nesse sentido, o Governo Federal reafirma os compromissos da
Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia na garantia plena
dos direitos da pessoa com autismo e convida a todos para desfrutarem
da leitura que instiga as pessoas a quebrarem paradigmas, a “quebrarem
a cabeca” coletivamente para desvendar e adentrar neste quebra-cabeca
do espectro do autismo.

Maria do Rosario Nunes

Ministra de Estado Chefe da Secretaria de Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica

Retratos do autismo no Brasil 9
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i. Prefacio

Em 2 de abril de 2011, Dia Mundial do Autismo, durante reunido
com as associagdes AMA, ABRA, A&R e AMA-MG, o Ministro da Saude,
Dr. Alexandre Padilha, mostrou-se muito disposto a atender nossas
reivindicacGes quanto a assisténcia as pessoas com autismo, ainda muito
precaria no Brasil. Isto nos levou a concluir que valeria a pena tentar
entender melhor a situacdo atual do atendimento ao autismo no Brasil e
listar suas principais necessidades.

Para obtermos informacgdes confidveis, resolvemos elaborar e
distribuir um questiondrio ao maior nimero possivel de instituicdes
brasileiras dedicadas a assistir pessoas com autismo e, com a analise das
suas respostas, elaborarmos um “Retrato do Autismo no Brasil”, titulo
inicial deste livro.

A questdo do autismo no Brasil, no entanto, é tdo complexa e pouco
estudada que seria impossivel mostrar um “Retrato” com a abrangéncia
e a profundidade necessarias. Mas considerei possivel apresentar varios
aspectos importantes da situacdo, ou seja, uma série de “Retratos do
Autismo no Brasil”.

Os questionarios foram enviados em 2011 e 2012. Apesar da
quantidade e complexidade das informacdes solicitadas, 106 instituicdes
responderam. Sabemos o quanto é escasso e precioso o tempo de
guem leva adiante um trabalho de assisténcia a pessoas com autismo -
agradecemos profundamente as instituicdes que tornaram possivel este

livro.

Avaliando as dimensdes da tarefa de organizar, analisar e comentar
os resultados dos questiondrios, convidei para me ajudarem Helena Ho e
Inés Dias, voluntarias da AMA.

Para mostrar ndo so os problemas, mas também apontar solugdes,
convidei a Meca, psicologa brasileira que atuou por longo tempo em uma
respeitada instituicdo norte-americana de assisténcia a pessoas com
autismo, a contribuir com suas opinides. Sua experiéncia profissional no
exterior e seu olhar sempre atento ao Brasil renderam textos incitantes
e enriquecedores sobre questdes vitais ao trabalho de assisténcia a
pessoas com autismo.

Retratos do autismo no Brasil 11
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Espero que este livro contribua para o debate sobre a ampliagdo
do acesso e aprimoramento da assisténcia aos brasileiros com autismo.
Eles merecem e tém direito.

Com o livro praticamente terminado, recebi duas grandes noticias:
a aprovacdo da Lei 12.764, de 27/12/12, que institui a Politica Nacional
de Protec¢ao dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo e, em abril de 2013, a publicagdo das “Diretrizes de atengdo a
reabilitacdo da pessoa com transtornos do espectro do autismo (TEA)”, do
Ministério da Saude, que oferece orientacGes as equipes dos diferentes
pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia para
o cuidado a saude da pessoa com TEA e sua familia. Em consonancia
com a Lei 12.764 e com as intengdes deste livro, as “Diretrizes” sao
um marco para as entidades e associa¢gOes de pais que “passo a passo,
vao conquistando direitos e, no campo da saude, ajudando a construir
equidade e integralidade nos cuidados das Pessoas com Transtornos no
Espectro do Autismo.” (1)

Agradeco finalmente a SNPD - Secretaria Nacional de Promogao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que confiou e investiu neste
projeto.

Ana Maria Serrajordia Ros de Mello

1  http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/dir_tez.pdf




iii. Introducao

O autismo foi descrito pela primeira vez em 1943, nos Estados
Unidos, pelo médico austriaco Leo Kanner. Em 1944, Hans Asperger,
também médico e austriaco, descreveu na Austria os sintomas de autis-
mo de maneira muito semelhante a de Kanner, mesmo sem ter havido
nenhum contato entre eles.

Em 18 de outubro de 1961, no Reino Unido, Helen Allison falou ao
programa “Women’s Hour” da BBC de Londres sobre Joe, seu filho com
autismo. Apesar de o autismo ser praticamente desconhecido na época,
a entrevista de Helen provocou um tremendo impacto: ao término do
programa seguiu-se um mar de cartas de pais que identificaram, em seus
filhos, os mesmos sintomas descritos por Helen.

A conscientizacdo gerada pela entrevista fez com que pais se reu-
nissem na casa de um deles e, no inicio de 1962, fundassem a primeira
associagao no mundo de pais de criangas com autismo, a National Autis-
tic Society. A NAS comecou estabelecendo trés objetivos principais: abrir
uma escola para criangas com autismo, uma residéncia para os adultos e
criar um servico de informacdo e apoio para outros pais.

Em 14 de fevereiro de 1963, os pais fundadores da NAS decidiram
dar a associagdo uma marca. Concordaram que a melhor traducdo do
autismo para a sociedade seria uma peca de quebra-cabega.

Portanto, em 2013, quando fara exatamente 70 anos que o autis-
mo foi descoberto por Kanner e 50 anos que a NAS escolheu a pega do
quebra-cabeca como simbolo, a AMA comemorara os 30 anos de sua
fundacdo e de uma histdria muito parecida a da NAS e muitas outras
associagbes congéneres no mundo.

* ¥ %

Pais de todo o Brasil perguntaram e continuam perguntando a
AMA o que é preciso para abrir uma associacdo. A resposta é bastante
simples: é necessario um grupo de pais com principios e objetivos se-
melhantes, dispostos a trabalhar pelo bem de seus filhos e de todos os
outros com autismo, sejam eles criangas, jovens ou adultos. Explicitados

Retratos do autismo no Brasil 13
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seus principios e objetivos, deve-se elaborar um estatuto que os descre-
va e estabeleca a forma com que eles serdo postos em pratica.

Dedicado principalmente aos corajosos maes e pais que fundaram
a grande maioria das instituicdes voltadas a assisténcia das pessoas com
autismo no Brasil, este livro pretende dar uma contribuicdao a essa causa.

Seguindo esta introducdo, comecamos pela AMA, a mais antiga
associacdo de pais de pessoas com autismo no Brasil, e a sua carta publi-
cada no jornal “O Estado de S3o Paulo”, em 22 de outubro de 1985, logo
apods o segundo aniversario da instituicdo. Ler esta carta nos lembra que
tivemos inegdveis avancos; mas também que, passados quase 30 anos,
ainda resta muito por fazer.

O primeiro capitulo conta um pouco da histéria desta primeira
AMA - Associacdao de Amigos do Autista, em Sao Paulo, voltada exclusi-
vamente a assisténcia as pessoas com autismo.

No segundo capitulo, a Inés e a Helena tratam as respostas de
mais de cem associagdes brasileiras a dois questionarios elaborados pela
AMA e pela ABRA, incluindo o que a maioria delas considera como suas
necessidades principais. Este capitulo se encerra com depoimentos en-
viados por algumas dessas instituicdes.

No terceiro capitulo, a Meca conta um pouco de sua experiéncia
trabalhando por mais de 15 anos em uma das maiores instituicGes de
autismo dos Estados Unidos, da politica adotada naquele pais em prol
das pessoas com deficiéncia e como ela vé a questdo da assisténcia as
pessoas com autismo no Brasil.

No quarto capitulo, a Meca reflete de forma muito responsavel
sobre um tema muito delicado, a contencdao de pessoas com autismo
severo e todas as suas implicac¢oes.

Os anexos trazem os modelos dos questiondrios respondidos, os
nomes e enderegos das instituicdes que os responderam, um resumo
do IDEA (Individuals with Disabilities Educational Act), que é a politica
vigente nos EUA a qual nos referimos e, finalmente, um resumo da lei
gue regulamenta, no Estado de Massachussets, a contencdo de pessoas
com problemas graves de comportamento.

Gostariamos de poder contribuir com ideias que ajudassem a nor-
tear as politicas publicas voltadas as pessoas com autismo, mas estamos
conscientes de que ainda hd muito o que refletir antes de conseguirmos
avancar.

As respostas aos questionarios corroboram o senso comum de
que o numero de instituicdes voltadas a assisténcia de pessoas com au-
tismo é muito menor do que o necessario, que a maoir parte delas sao
associacGes de pais e que todas enfrentam dificuldades imensas.

O financiamento publico ao atendimento da maioria das pessoas
com autismo, repassado conforme apresentacdo de metas e prestacdo
de contas dos resultados alcangados, é uma possibilidade remota, pois
depende também da existéncia de um comité habilitado para avaliar
tanto as metas quanto os resultados. Mas é um objetivo a perseguir.

Por ultimo, mas ndo menos importante: hd que pensar em um dos
problemas de maior gravidade, o tratamento de pessoas com autismo e
comportamentos violentos. Este talvez seja, de todos os temas citados, o
mais dificil de enfrentar e o que menos atencao tem recebido.

Retratos do autismo no Brasil 15
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Autismo (sindrome ou
doenga?) oesp 22/10/1985

Carta publicada no jornal O Estado
de Sao Paulo em 22 de outubro de
1985

Sr.: Somos pais sofridos e va-
mos perdendo as forcas no longo
caminho que passa pelo diagnésti-
co de nossos filhos - criancas autis-
tas - e estende-se por todos os dias
da existéncia. O autismo (sindro-
me ou doenc¢a?) é um problema
ainda desconhecido, de tratamen-
to paciente e resultados lentos, as
vezes imperceptiveis. A rotina da
escola e os constantes cuidados
que essas criangas exigem nos es-
gotam, e as dificuldades nos levam
ao desanimo. Mas o que assusta
ainda mais, preocupacao de dia e
de noite, é o futuro sombrio que
nos ameaga, um futuro sem pers-
pectivas e sem esperangas.

Outros paises criaram asso-
ciacdes que nasceram, cresceram
e vém cumprindo seu papel sob
0 amparo do governo e da socie-
dade, permitindo aos pais viver e
trabalhar sem a intranquilidade de
um dia-a-dia comprometido e, na
medida do possivel, confiantes no
futuro.

N6s também fundamos a
nossa associacdo em S3o Paulo -
a AMA (Associacdo de Amigos do
Autista) -, mas aqui a realidade
tem sido outra, muito mais dificil,

peso quase insuportavel.

Fazendo um balango desses
dois anos de luta (nossa associa-
¢do foi fundada em agosto de 1983
por um grupo de pais e amigos de
criangas autistas), vemos que mui-
ta gente nos tem dado sua ajuda
e incansavel solidariedade. Somos
extremamente gratos, mas ainda é
muito pouco em vista do tamanho
de nosso problema.

Comecamos  trabalhando
nos fundos de uma pequena igre-
ja batista da Zona Sul e de 18 mu-
damos para a rua do Paraiso, 663,
onde nosso nucleo mantém agora
13 alunos, em meio periodo. Eles
exigem atengao ininterrupta, cui-
dados especiais, muita paciéncia
e, sobretudo, amor. E tudo isso
recebem de nossa equipe - peda-
gogos, assistentes sociais, fonoau-
didlogos, terapeutas ocupacionais,
psicélogos e seus auxiliares, mas
as despesas sdo grandes demais.
A proporgao é de um profissional
para cada crianca. Tivemos, em
setembro, um custo de Cr$ 13 mi-
IhGes e recursos que ndo chegaram
a Cr$ 5 milhdes, o que significa um
déficit mensal de CrS 8 milhdes,
gue se repete e cresce.

Olhando para o futuro de
nossa Associacdo chegamos a
conclusdo de que ele é tdo incer-
to e sombrio quanto o de nossos
filhos. Pedimos socorro. E o que
queremos é apenas atengdo, e
alguma ajuda para estas criangas

Retratos do autismo no Brasil 17
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imprevisiveis, distantes, estra-
nhas. Precisamos do governo e da
comunidade.

Do governo pedimos o re-
conhecimento para nossa Asso-
ciacdo como entidade de utilidade
publica, assisténcia do Ministério
da Saude e da Previdéncia Social
para um trabalho de diagndstico
precoce e tratamento, recursos
do Ministério da Educacdo para
a formacdo de classes especiais,
apoio financeiro imediato e a lon-
go prazo. Nao queremos funcionar
apenas como nucleo escolar e de
treinamento. Temos também que
partir para a pesquisa, Unica saida
possivel para mergulhar nesse mis-

tério terrivel que é o autismo.

Da comunidade, espera-
mMos compreens3ao para Nossos
filhos que as vezes incomodam
tanto, solidariedade para com a
nossa causa e ajuda financeira
para levarmos adiante nossa luta.

Somos 200 mil brasileiros
que estendem as maos - os 60 mil
autistas, e suas familias. Nem tan-
tos que seja impossivel socorrer,
nem tdo poucos que ndo valha a
pena pensar.

Ana Maria Serrajordia Ros de
Mello, presidente da Associacdo
de Amigos do Autista.

Retratos do autismo no Brasil
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Cap. | - Historia da AMA

Ana Maria Serrajordia de Mello

Nossa primeira reunido aconteceu em um consultdrio psiquiatrico:
éramos pais de criancgas pequenas diagnosticadas como autistas pelo Dr.
Raymond Rosenberg. Tinhamos em comum um longo e obscuro caminho
em busca de um diagndstico e finalmente encontraramos alguém que
parecia nos entender e preocupava-se em nos ajudar.

O Dr. Rosenberg, muito ético, foi claro ao dizer que poderiamos nos
reunir algumas vezes em seu consultdrio, mas teriamos que encontrar
nosso proprio caminho caso quiséssemos realmente ajudar os nossos
filhos.

Quando eu fui convidada, resolvi que nada no mundo me
faria deixar de participar daquela reunido. No dia marcado, meu filho
Guilherme teve o primeiro de uma série de acidentes graves que foram
acontecendo até ele chegar a vida adulta. Caiu da janela do segundo
andar da minha casa e, como por milagre, ndo sofreu nenhuma fratura e
nem sequer algum tipo de marca. A noite, 14 estdvamos nés participando
da reunido.

Eramos um grupo de pessoas desconhecidas, todas passando por
uma experiéncia dura e muito semelhante. Pela primeira vez em muito
tempo eu falava e sentia que as pessoas me entendiam. Naquela época,
a maioria esmagadora dos médicos e profissionais da saude mental
atribuia a origem do autismo a problemas de relacionamento causados
por uma mae fria e excessivamente racional.

Daquele grupo inicial, permanecemos na AMA até hoje o Brandao,
a Marisa e eu.

Continuamos nos encontrando e, ja decididos a formalizar a
associacao, nos reunimos para escolher o nome. Em 8 de agosto de 1983,
a AMA - Associacdo de Amigos do Autista, foi registrada oficialmente.

Naquela época, ndo existia no Brasil nenhuma associacao
dedicada ao autismo legalmente registrada. Havia alguns pequenos
projetos dedicados ao autismo e alguns grupos de pais pensando em

Retratos do autismo no Brasil 21
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organizar-se, mas nenhum conseguia avangar muito, porque o autismo
era praticamente desconhecido e considerado uma doenga muito rara.

A primeira questdo que se apresentou ao grupo foi decidir se a
nossa associacao teria como objetivo cuidar apenas dos filhos do grupo
fundador, ou se queria ajudar direta ou indiretamente todas as pessoas
com autismo no pais. A segunda opcao foi a escolhida.

As nossas maiores preocupacdes desde a fundacdo da AMA
foram desenvolver o conhecimento sobre o autismo no pais e abrir
oportunidades de desenvolvimento para criangas com autismo de
qualquer nivel financeiro, raca e orientag¢do politica ou religiosa.

Mas uma profunda angustia nos perseguia a todos, sempre que
pensdvamos em nossos filhos como pessoas adultas. Passamos entao
a procurar desesperadamente literatura que nos esclarecesse sobre as
dificuldades de nossos filhos e principalmente sobre possibilidades de
ajuda-los.

Ainda me lembro da minha primeira leitura sobre o assunto
quando comecei a desconfiar que o Guilherme tivesse autismo, o livro
“Autismo e psicoses infantis”, escrito em 1972 pela psicanalista inglesa
Francis Tustin, com abordagem psicanalitica. Apesar de todo o respeito
gue o livro me infundiu, sé me deixou mais angustiada e confusa.

Certo dia um pai trouxe um pequeno folheto em espanhol,
“Autismo manual para padres”, publicado pela UNICEF, que lemos em voz
alta em uma das primeiras reunides e nos trouxe conforto e orientacao.

Apds a fase do consultério do Dr. Rosenberg, as nossas primeiras
reunides foram na Asserfi. Era o escritério do Branddo, que sempre
trabalhou muito pela AMA, no inicio cuidando de todas as questdes
administrativas e até hoje de todas as questdes juridicas.

Nossa primeira presidente foi a Odete Nefussi, mas ndo por muito
tempo. Logo assumiu a Dora Verardi, sua vice-presidente. A Marisa e
eu ndo tinhamos cargos muito representativos, mas trabalhdvamos com
empenho para levar a associacao adiante.

Outros pais foram chegando e as nossas reunides na Asserfi
ficavam cada vez mais cheias. Nesta época a Marialice Vatavuk juntou-
se a nds e também o pastor Manuel de Jesus Thé. Pai do César, portador
de Sindrome de Asperger, o pastor nos emprestou, em maio de 1984,
o quintal da Igreja Batista onde pregava para ser nossa primeira escola.

S3do muitos anos de histéria e ndo me lembro de muitas passagens,
mas ha eventos inesqueciveis, como o “Encontro de Amigos do Autista”
em 1984, feito com o incentivo da presidente da associacao espanhola,
Isabel Bayonas, e com a participagdo muito especial do grande psicélogo
espanhol Angel Riviére.

A secretaria do evento foi feita voluntariamente pela Ziza, prima
da Marisa, dentro de uma edicula do consultério do dentista Humberto
Cerrutti Filho, marido da Emilia, nossa vice-presidente na época.

A organizagdao do evento, também voluntaria, foi toda feita com
0 apoio de estudantes do Instituto Metodista e a organizacdo da Rosa
Marcondes, mae de coleguinhas de natacdo de meus filhos e profissional
de eventos.

O Encontro de 1984 foi importante por nos mostrar que havia
muitas pessoas interessadas em autismo e que havia mais pessoas
solidarias do que tinhamos imaginado. Nosso primeiro encontro também
chamou a atencdo da midia, tanto que, em 19 de fevereiro de 1984, a
jornalista Marina Teixeira de Mello fez uma reportagem para o jornal
“Folha de S3o Paulo” com chamada na primeira pagina.

Com o sucesso de publico e de arrecadagdo do “Encontro”,
conseguimos transferir a escola para uma casa alugada na Rua do
Paraiso, 663. Mais parecia um sonho.

Continuamos trabalhando pela divulgagdo do autismo e por
opc¢oes para os nossos filhos e, em 22 de outubro de 1985, o jornal “O
Estado de S3do Paulo” publicou, na coluna dos leitores uma carta nossa
pedindo socorro que teve uma grande repercussao.

Mas a grande virada da AMA se deu em 1987, com a campanha
“Vocé sabe o que é autismo?”, que passou em rede nacional em horario
nobre em todos os canais de TV, inclusive na TV Globo.

Tudo comegou com a constatacdo de que a AMA precisava de uma
secretdria. No processo seletivo, explicamos para a Beth, a candidata
selecionada, todas as razdes pelas quais o salario dela seria irrisorio.
Como havia sido secretdria na rede Globo, ela mesma telefonou para
I3, repetindo tudo o que haviamos dito - como era grande a nossa
necessidade de ajuda e que poucos nos ajudavam, pois quase ninguém
sabia o que era autismo.

A Gtec, que na época se chamava Globotec, ofereceu a producao
de uma chamada de 30 segundos para radio e TV; bastava que
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conseguissemos um ator. Imediatamente nos veio a cabeca o Antonio
Fagundes, que na época estava com uma pega em cartaz no teatro.
Telefonamos e a resposta veio incrivelmente rdpida e afirmativa. Como se
fosse pouco, o Antonio Fagundes ainda nos apresentou a Rino Publicidade
e ao Lucas Mancini, criador do texto que mudou nossa histéria: “Vocé
sabe o que é autismo? Esta crianca sofre deste mal. Ndo se comunica
nem mesmo com seus pais...”. Enquanto o Antonio Fagundes falava, ao
lado dele, a sombra do Jodo Fernando, meu terceiro filho, na época com
9 anos, aparecia imitando o irmdo com autismo.

O efeito da campanha foi impressionante. Depois de passar por
experiéncias tao dificeis, como ter que explicar ao Secretario da Saude
0 que era autismo, depois dela, ao levar uma carta ao Governador no
Paldcio do Governo pedindo um terreno, o recepcionista do Palacio, ao
olhar para o logotipo da AMA disse: “Eu conhego e admiro o trabalho de
vocés e lhes desejo muita sorte”.

No mesmo ano o Governador Orestes Quércia nos cedeu o uso
do terreno do Cambuci,de 1.000 m2, na esquina das Ruas Luis Gama e
Lavapés.

Trabalhando com as criancas, percebemos rapidamente que
precisdvamos aprender muito para poder chegar perto de dizer que
sabiamos tratar pessoas com autismo.

Fizemos um projeto pedindo ajuda ao governo federal para visitar
instituicdes de autismo na Europa e nos Estados Unidos. Isto nos permitiu
conhecer, em 1988, diversas instituicGes em outros paises e constatar
gue o método TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related
Communication Handicapped CHildren), era o mais utilizado. Voltamos
esperanc¢osos ao Brasil: era possivel ajudar estas criangas e jovens.

Na época, ainda ndo se ouvia falar em ABA (Applied Behavior
Analysis), e a utilizagdo do método comportamentalista para pessoas
com autismo estava apenas iniciando. Isabel Bayonas doou a associacao
um livro em espanhol escrito em 1981 por lvar Lovaas chamado “El nifio
autista: El desarrollo del lenguaje mediante la modificacion de conducta”.
O livro relata uma série de pesquisas desenvolvidas com a finalidade
de ensinar criangas com autismo a usar a linguagem verbal através de
técnicas apoiadas no comportamentalismo. Aparentemente o resultado
havia sido muito pequeno se comparado ao esforgo despendido. Outro
fator de rejei¢do ao trabalho inicial de Lovaas foi a utilizagao de aversivos,
mesmo que muito leves. Mais tarde, a partir de 1987, novas publica¢des

mostraram resultados bastante efetivos do ABA, que passou entdo a ser
cada vez mais difundido, como Meca Andrade mostra no Capitulo Il -
Licdes Aprendidas.

Durante nossa viagem a Europa, por indica¢do da Isabel Bayonas,
visitamos, na Dinamarca, um trabalho baseado no TEACHH que nos
fascinou pela sua eficiéncia e qualidade de sua infraestrutura. Na volta
enviamos um projeto ao CNPq (Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico) pedindo ajuda para organizar um curso de trés
dias com Demetrious Haracopos e Lennart Pedersen, dirigentes de uma
grande instituicdo em Copenhague. Foi o primeiro projeto sobre autismo
apresentado ao CNPq e conseguimos 0s recursos necessarios.

Em marco de 1989, os dois profissionais dinamarqueses
ministraram, em auditdrio da USP, um curso de trés dias cujos resultados
foram maravilhosos. Além de precioso conteddo técnico sobre a
abordagem TEACCH, formas de avaliacdo e importancia das atividades
fisicas, os palestrantes transmitiram aos participantes uma visao ao
mesmo tempo realista e esperancosa sobre o autismo. Como os pais
da ASTECA, a associagdo de autismo de Brasilia, estavam organizando
o “I Congresso Nacional de Autismo” na semana anterior a de nosso
CUrso, propusemos a Nossos amigos que aproveitassem a vinda destes
dois profissionais tdo importantes e os convidassem a participar do
Congresso.

Na volta da viagem fomos nos aproximando de outras associagdes
brasileiras e, em 10 de outubro de 1988, percebendo que juntos seriamos
mais fortes, fundamos a ABRA, a Associac¢do Brasileira de Autismo, na
Rua do Paraiso.

A casa da Rua do Paraiso ia ficando pequena... Por sorte, a pintora
Marysia Portinari, depois de receber uma carta nossa, sonhou que tinha
uma missao importantissima, nos telefonou e nos incentivou a montar
um grande evento com leildao de obras de arte. A Marysia nos lembrou
gue lutdvamos pelo sagrado direito de nossos filhos e que ndo podiamos
desanimar. Ela nos incentivou a procurar o José Victor Oliva que, muito
soliddrio, nos cedeu o Gallery. Muitos artistas famosos foram doando
guadros e tudo foi sendo resolvido como por magica. No dia 3 de
setembro de 1989 realizamos o Leildo Beneficente que tornou possivel a
compra de um sitio de 4,5 alqueires, a atual Unidade Parelheiros.

Precisdvamos cada vez mais de amigos que nos ajudassem a
desempenhar tantas tarefas. Foi entdo que comegamos a compor
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um grupo de voluntdrias da AMA, entre elas a S6nia Campos e a Leila
Cabariti. A ajuda delas foi decisiva para o desenvolvimento do trabalho.

Foi também nesta época que a Marli juntou-se a AMA. Mae da
Débora, é professora montessoriana e na época lecionava na Escola
Irm3a Catarina. Inicialmente ela juntou-se ao grupo de voluntarias e, ao
conhecer o sitio encantou-se, matriculou sua filha e sua colaboracgdo
com o trabalho da AMA foi aumentando.

O sitio permitiu que bem mais tarde, em junho de 1994,
conseguissemos colocar em funcionamento a nossa primeira residéncia.
Foi o primeiro passo para a realizagdo da visdo que tinhamos ao fundar a
AMA, ou seja, criar um lugar no qual nossos filhos pudessem viver a sua
vida adulta em condi¢bes adequadas e com seguranga.

Comegamos a pensar que haviamos conseguido colocar em
movimento alguma for¢a do Bem, porque se por um lado tudo parecia
muito dificil, por outro, as solucGes pareciam vir através de passes de
magica.

Em 1991 ja existiam varias associa¢gdes de autismo no Brasil e a
Fundacdo Mercedes de Andrade Martins, que estava organizando o “IV
Congresso Mundial da Crianca Autista”, viu-se impossibilitada de realizar
o Congresso e nos procurou. Conseguimos a doagdo do uso do Palacio
de Convengbes do Anhembi e nos dias 14 a 17 de julho realizamos o
“IV Congresso Mundial da Crianga Autista”, o “ll Simpdsio Internacional
de Instituicdes para Deficientes Mentais” e o “ll Congresso Nacional de
Autismo”, com cerca de 2.000 participantes.

Além do local, obtivemos o apoio do CNPq, FAPESP (Fundacgado de
Amparo a Pesquisa do Estado de S3o Paulo) e da CAPES (Coordenacdo
de Aperfeicoamento do Pessoal de Nivel Superior) para trazer o Dr.
Eric Schoppler, o criador do TEACCH, sua esposa Margareth Landsing,
pedagoga especializada em autismo, o psicélogo espanhol Dr. Angel
Riviere, o psiquiatra Dr. Bernard Rimland, o psicanalista francés Dr. Renée
Diatkine e muitos dos maiores profissionais que atuavam no Brasil. Foi
um evento memordvel.

Convidamos Eric Schoppler e Angel Riviere para visitar o sitio
depois do evento. Eles se impressionaram muito com tudo o que ja
haviamos feito e nos recomendaram convidar alguém do TEACCH para
vir e dar-nos assessoria para melhorar a qualidade de nossos servigos. Em
dezembro de 1991 veio, a nosso convite, o Dr. Thomas E. Mates, Diretor

clinico do TEACCH Center, em Wilmington EUA, para orientar o processo
de montagem de um programa educacional para pessoas com autismo.
Convidamos, para acompanhar esta visita, varios representantes de
instituicGes e profissionais de destaque, como a professora Margarida
Windholz, uma das precursoras da andlise do comportamento em nosso
pais e que havia escrito, em 1988, o livro “Passo a Passo, seu Caminho -
Guia curricular para o ensino de habilidades basicas”.

Ainda impulsionados pelas informacées proporcionadas pelo
Congresso de 1991, convidamos os profissionais dinamarqueses Mogens
Kaas Ipsen e Klaus Toft Olsen para nos orientar neste inicio de trabalho
de implantacdo do TEACCH. Em fevereiro de 1992 os recebemos durante
quinze dias em Parelheiros, com a presenca de convidados de outras
associagoes.

Estes quinze dias propiciaram uma impressionante experiéncia
para a nossa equipe, que nao sé exercitou as questdes praticas, mas
também foi muito estimulada a refletir sobre o préprio trabalho.

A vontade de ndo voltar atras nos passos dados fez com que
implantassemos, com muito empenho, um trabalho dentro das bases do
ensino estruturado, coordenado pela Marli e com o apoio e participacao
da Marialice Vatavuk.

Era 1992 e la se iam cinco anos desde que o Governo nos havia
cedido o uso do terreno do Cambuci e nada parecia indicar que a
construcdo de uma sede estava se aproximando. Foi quando o Norberto,
pai do Renato, que trabalhava na construtora CBPO, conseguiu a doacao
de barracGes de obra para Parelheiros e para o terreno do Cambuci. Os
barracGes eram construgdes em madeira, bem feitas e bastante sdlidas,
com luz, 4gua e esgoto. Em Parelheiros serviram como sala de educagdo
fisica e oficinas e, o do Cambuci salvou-nos de perder o terreno por falta
de uso e inicialmente serviu como sede proviséria da AMA.

Em 1993, para comemorar o aniversadrio de 10 anos da AMA,
realizamos, em agosto, um treinamento em TEACCH de sete dias com
o Dr. Thomas Mates e duas profissionais do Orange Grove Center dos
EUA. Convidamos instituicdes do Ceard, Sergipe, Brasilia e algumas de
S3o Paulo.

Nos ultimos meses daquele ano, a Claudia Martins, uma assistente
social brasileira que trabalha com autismo na Suécia, veio passar o Natal
com seus pais no Brasil, e procurou na USP bibliografia sobre autismo na
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lingua portuguesa. Encontrou apenas um texto de autoria da AMA e nos
procurou. Impressionada com o esforco dos pais, voltou para a Suécia
disposta a encontrar uma maneira de nos ajudar.

Como prometeu, a Claudia conversou com a Inger Nilsson, que
ensinava a abordagem TEACCH para professores de criangas com
autismo. Esta se dispds a ministrar um curso de trés dias sobre autismo
em S3o Paulo, com as despesas pagas por ela mesma. O curso aconteceu
no auditdrio das Faculdades Sdo Marcos, de 29 de junho a 1° de julho de
1994 e foi um grande sucesso.

Em marco de 1994 o Jefferson comecou a frequentar o sitio,
faltando um més para que completasse 7 anos de idade. Ele havia
comecado a utilizar a linguagem verbal aos 4 anos de idade, para falar
em voz alta o que lia. Mesmo com atraso de fala e sem que os pais
percebessem, ele havia aprendido a ler sozinho antes dos 4 anos.

O Jefferson lia, mas ndo conseguia aprender a escrever. Resolvemos
usar materiais concretos de ensino, até que, depois de um ano e meio,
apdés muitas tentativas e muita pesquisa, conseguimos ensina-lo a
escrever e, em conseqiéncia, inclui-lo em uma escola regular. Tentamos
inclui-lo na escola publica de Parelheiros, mas ndo foi possivel. Entdo,
para ajuda-lo e abrir esta possibilidade para outras criancas, em fevereiro
de 1996, abrimos uma sala para 6 criangas com Sindrome de Asperger no
barracdo do Cambuci. Assim poderiamos ensinda-las e fazer sua inclusao
na escola regular.

O Jefferson comecou a estudar na Escola Irmad Catarina,
acompanhado pela Marli, que havia lecionado 13 por mais de 20 anos
e saiu para trabalhar na AMA. O programa de inclusdo no Irma Catarina
continuou com outras criangas; costumava funcionar muito bem, porque
além de trabalhar com o método Montessori, bastante eficaz no caso
de criangas com autismo, era uma escola que dava abertura e ouvia as
recomendac¢des da Marli.

Uma destas criancas foi o Dudi, também uma crianca muito
especial. Ele veio trazido por sua mae, a Helena, que colaborou muito
para o crescimento e aprimoramento da AMA. Durante anos, a Helena
acolheu, como voluntdria, os pais novos que nos procuravam. O Dudi,
contando com o apoio da familia, conseguiu progredir bastante e
atualmente trabalha na AMA com o Jefferson.

No inicio de maio de 1996, a Marisa, a Marli, a Marialice e eu fomos

representando a AMA no “V Congresso Autismo Europa”, em Barcelona,
apresentando um poOster sobre os trabalhos do sitio e do Cambuci.
Esta viagem foi muito interessante, pois além do Congresso, fomos a
Inglaterra visitar a instituicdo Sommerset Court, uma residéncia assistida
para adultos com autismo. Aproveitamos para ir também a Dinamarca,
onde a Marisa e a Marli deram uma entrevista para a televisao, da qual
nao pude participar, pois fui acompanhar ao pronto socorro o Salvador,
marido da Marli, vitima de uma crise de calculo renal.

Em 1997, a AMA foi eleita uma das 50 melhores entidades
beneficentes do pais, recebendo o Prémio Bem Eficiente 1997 da
Fundacdo Kanitz & Associados pelos seus resultados operacionais,
organizacionais, financeiros, transparéncia e impacto social.

No segundo semestre de 1997 a Mariana Mello, minha filha,
que estudava no segundo ano de engenharia de producdo na Escola
Politécnica da USP, comecou um estdgio na AMA dando aulas de
informatica para os meninos do barracdo do Cambuci.

A sala dentro do barracdo de obra funcionou bem até 1998,
guando na época das chuvas comegou a “chover mais dentro do que
fora”. Procurdvamos, sem nenhum sucesso, ajuda para a construcdo da
escola e da sede. Reunimos os pais e dissemos que ndo seria possivel
continuar naquelas condig¢es. Mas os pais do Dudi decidiram emprestar
uma casa que eles tinham no bairro Bosque da Saude e pudemos
continuar nosso trabalho.

O ano de 1998 estava terminando e ndo viamos saida. A equipe de
funciondrios crescia, os pais podiam ajudar muito pouco, estdvamos com
muitas contas a pagar e ndo tinhamos ideia do que fazer para conseguir
sobreviver a mais um final de ano. Como por milagre, fomos agraciados
com o Prémio Direitos Humanos 1998, entregue pelas maos do
Presidente da Republica junto com um prémio em dinheiro: exatamente
a quantia que precisdvamos para pagar nossas despesas!

O tempo passava e ndo viamos muitas possibilidades de construir
no terreno do Cambuci. Mas ndo desistimos: procuramos politicos e
empresarios até que, em 1999, o Instituto Credicard nos procurou e
doou a quantia necessdria para iniciarmos as obras com tranquilidade.

A arquiteta SOnia Regina Longato Bitar doou a planta e a Marisa,
como sempre faz, e muito bem feito, foi procurar contribuicdes para
concretizar o projeto. Assim, o Grupo Votorantim doou cimento, aluminio

Retratos do autismo no Brasil 29

Cap. | - Histéria da AMA



30

e vidros, a Fundagao Elijass Gliksmanis doou os componentes elétricos e
o piso do andar térreo, e muitos outros amigos ajudaram dentro de suas
possibilidades.

No dia 6 de abril de 2000 inauguramos o Centro de Reabilitacdo
Infantil, hoje Unidade Lavapés, em um evento que parou o transito da
rua, com um grande palco montado no estacionamento pela equipe
do Beto von Poser. A apresentacao do evento foi feita pela Ana Maria
Braga e contou com as presencas do Dr. Caio de Alcantara Machado,
da Secretaria do MEC, Marilene Ribeiro dos Santos, e do Secretario de
Estado da Assisténcia e Desenvolvimento Social, entre outros.

O dono de uma galeria doou neste dia um quadro enorme para
ser leiloado €, incrivelmente, ndo conseguimos ultrapassar a barreira de
pessoas que se aglomeravam entre o prédio e o palco. Ndo conseguimos
efetivamente leiloar o quadro, que hoje estd exposto na parede da
entrada do Centro de Conhecimento e é, junto com o aquario doado
pelo Claudio Petrilli, uma das marcas registradas da Unidade Lavapés.

A formatura da Mariana, minha filha, em Engenharia de Producdo
da USP aconteceu no mesmo ano. O seu trabalho de formatura, com o
titulo “Reestruturacdo de uma organizacdo sem fins lucrativos visando
a profissionalizacdo” propunha-se a buscar formas de adequar a
organiza¢do da AMA em seu processo de crescimento .

A abordagem ABA, ou Analise do Comportamento Aplicada, ja era
entdo bem mais conhecida e respeitada. O NECC, New England Center
for Children, fundado em Boston em 1975, especializado em ABA, ja
era considerado um dos maiores centros de tratamento do autismo nos
Estados Unidos.

Iniciamos, no fim da década de 1990, um proveitoso intercambio
virtual com Meca Andrade, Daniela Fazzio e Polé Kenyon, psicdlogas
brasileiras que trabalhavam no NECC .

Nesta época, a Polé, seu marido, o também psicélogo Shawn
Kenyon e a Dani, resolveram vir morar e trabalhar no Brasil e procuraram
a AMA. Nés nado tinhamos muito a oferecer, mas juntando esforcos,
conseguimos montar, na Unidade Lavapés, uma sala modelo com ABA e
varios cursos para serem ministrados por eles.

Estes cursos trouxeram ao mesmo tempo conhecimento para
profissionais brasileiros e recursos financeiros para a Polé, o Shawn e
a Dani. Assim, eles passaram um ano trabalhando conosco, assistidos

por alguns estudantes da PUC e profissionais nossos, que tiveram uma
incrivel oportunidade de aprender sobre a analise do comportamento
aplicada ao autismo.

O ano de 2001 foi muito especial. Empurrados pelo crescimento
e pelo trabalho de formatura da Mariana, comegamos, ela, o Rafael e
eu, um processo de informatizacdo da administracdo da AMA, trazendo
para nossa sede alguns dos servigos contabeis e pagamentos (inclusive
da folha de funcionarios) feitos na Asserfi, o escritério do Brandao.

O Rafael foi colega do Jodo Fernando, meu filho, no colegial
noturno. Comegou a trabalhar com criangas na AMA em 1996, na Unidade
Parelheiros, e desde 2001 trabalha na administracao, atualmente como
Gerente Administrativo.

O contato com os amigos da Suécia continuava e em 2001,
definitivamente resolvidos a colaborar conosco, fundaram a Associa¢do
de Amigos da AMA de Sdo Paulo em Estocolmo, o que tornou possivel
firmarmos um convénio com a Shia, uma associac¢do sueca de colaboracao
internacional para a deficiéncia e a RFA, a associacdo de autismo sueca.

Este convénio durou 10 anos e financiou o desenvolvimento
técnico da AMA através do patrocinio a projetos técnicos especificos,
como a criagao do Centro de Conhecimento da AMA, o intercambio
continuo entre profissionais brasileiros e suecos e o desenvolvimento de
projetos para gera¢do de renda da associagao.

O Centro de Conhecimento da AMA veio atender a uma das
nossas primeiras aspira¢oes: difundir e aprofundar o conhecimento
sobre o autismo nas suas mais diversas implicacées. Responsabiliza-se
pela organizacdo dos cursos de capacitacdo profissional em autismo,
eventos cientificos, treinamento e selecao de estagiarios, formacao dos
funcionarios da AMA, assim como pelas parcerias para a realizacdo de
pesquisas sobre autismo na AMA. Dispde de uma biblioteca especializada
cujo acervo é regularmente atualizado.

Em setembro de 2002, como parte do convénio, a Inger Nilsson,
a Marisa, a Marilene do MEC e a Mariana visitaram a Rainha Silvia na
Suécia, estreitando ainda mais os lacos de amizade com nossos amigos
daquele pais.

O trabalho se desenvolvia muito bem, mas uma coisa nos
preocupava. Recebiamos muitos jovens com graves problemas de
comportamento, inclusive auto e heteroagressividade. Fizemos uma
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grande pesquisa da legislagdo brasileira para ver se havia algum tipo de
regulamentacdo de como tratar pessoas com dificuldades como estas
e percebemos que ndo existia nada deste tipo em nosso pais. Por isto,
em julho de 2002 enviamos ao NECC a Mariana, que trabalhava na
area administrativa, mas falava bem inglés, para obter a certificagdo
como treinadora do curso CALM (técnicas seguras e efetivas para
gerenciamento de problemas de comportamento), que atualmente
denominamos SCA - Seguranga em Crises Agressivas. Com este curso, a
AMA habilitou-se a treinar profissionais para realizar procedimentos de
contengdo fisica em crises com comportamentos extremos. Uma equipe
do NECC vem anualmente avaliar e revalidar a capacitacdo dos nossos
profissionais em SCA.

Passamos a adotar a regulamentacdo dos Estados Unidos para
orientar ética e tecnicamente a nossa equipe a lidar com problemas
de comportamento, j& que no Brasil ainda ndo existe nenhum tipo de
regulamentacgdo para isto. Um dos nossos maiores objetivos, no entanto,
é conseguir, aqui, regulamentacgao e fiscalizagdao para o atendimento a
pessoas com comportamento de risco para si mesmas ou para os outros.
Como exemplo, o Anexo E traz uma traducao da regulamentagao sobre
contencdo do Estado de Massachusetts, EUA.

A colaboracdo da Meca e da Polé foi importante ndo somente pela
capacitacdo de nossa equipe em SCA, mas também por sua participacdo
na elaboracdo de nossas diretrizes éticas. Estas sdo apoiadas na legislacao
dos EUA, conseguida e aprimorada principalmente pela atuacao dos
pais de pessoas com deficiéncia. Vale a pena conferir o resumo do IDEA,
lei norte americana sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e as
reflexdes da Meca no final deste livro.

Em 2003 a AMA comemorou seus vinte anos elaborando o projeto
AMA 20 + 20, feito com o apoio de um grupo de voluntarios liderados
pelo empresario Miguel Perrotti, que emprestou o seu talento para que
pudéssemos definir nossos sonhos para os préoximos vinte anos e buscar
estratégias para realiza-los.

No mesmo ano, de 12 a 4 de julho, promovemos o “VI Congresso
Brasileiro de Autismo e X Encontro de Amigos do Autista” que superlotou
o Teatro Laboratério UNIP Objetivo.

Também fizeram parte das comemoracdes de 20 anos um Jantar
Beneficente no restaurante O Leopolldo, em novembro de 2003.

No ano seguinte, ainda comemorando os 20 anos, realizamos um
concerto de musica cldssica na Sala Sdo Paulo com a Orquestra Sinfénica
de Helidpolis, com a presenca do Dr. Antonio Ermirio de Moraes,
promovemos o langamento, pela Editora Talento, do livro Imaginacdo,
gue relne textos e fotos de profissionais de peso.

Em junho de 2004, ainda dentro do escopo do convénio com a
Suécia, formou-se um grupo para o estabelecimento de uma rede de
captacdo e distribuicdo de informacGes sobre autismo no Brasil. Este
grupo, denominado COMUA — Cooperagao Mackenzie, USP e AMA,
passou a editar o boletim “Autismo Brasil”, com tiragem inicial de
5.000 exemplares, que trazia informagdes cientificas bdsicas sobre o
autismo e era distribuido gratuitamente para médicos de todo o pais por
representantes do laboratdrio Novartis.

Em 16 de setembro de 2004 inauguramos as oficinas Durr,
constituidas de uma lavanderia e uma padaria, com a presenca do senhor
Luiz Gonzaga Cosceli, presidente da Durr Brasil, empresa patrocinadora
da construcdo, cujo projeto foi doado pelo arquiteto Alberto Yoshinaga.
Estas instalacbes fazem parte atualmente do prédio da Unidade de
Parelheiros, onde se encontram a sala de Educacdo Fisica e a lavanderia.

No inicio de 2005, a nossa relacdo com a Secretaria de Estado da
Educacdo mudou para melhor, pois firmamos um novo convénio através
do qual a SEE passaria a ceder 18 professores para Parelheiros e 5 para
o Cambuci.

A nova forma de convénio foi possivel pela pressdo ja exercida
por uma acao civil publica em andamento desde 2000, que exigia do
governo estadual meios e recursos para assisténcia adequada as pessoas
com autismo.

Na verdade, 2005 foi um ano histdrico para o autismo no Estado
de S3do Paulo, pois em 2 de julho, dia do aniversdario do Guilherme, meu
filho, o jornal “O Estado de Sdo Paulo”, publicou a sentenca judicial para
uma ag¢do movida pelo Ministério Publico em 2000, determinando que
o Governo do Estado garantisse tratamento especializado para pessoas
com autismo “...diretamente por seus 6rgdos ou por intermédio de
entidades privadas. O atendimento especializado dos autistas deve
ocorrer num prazo maximo de 30 dias apds os responsaveis pelos
autistas entrarem com um pedido ao Secretario do Estado da Saude.
Este pedido deve incluir um atestado médico comprovando a deficiéncia.
O descumprimento desta determinagdo serd punido com multa de RS
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50.000,00 por dia”.

Em 6 de junho de 2005, com o apoio da Secretaria de Estado da
Saude, comecou a demoli¢do da casa onde funcionavam os atendimentos
da AMA na unidade Parelheiros. Era uma casa linda, mas inadequada
para nosso trabalho. Por isto, com dor no corac¢do, decidimos coloca-
la abaixo para a construcdo do novo prédio projetado pelo arquiteto
Alberto Yoshinaga e construido com verba do BNDES.

Antes da demolicdo, para garantirmos a continuidade do
atendimento, construimos duas salas a mais junto as oficinas.

Em janeiro de 2006 assinamos convénio com o BNDES para o
término da construgao da Unidade Parelheiros e o prédio da Unidade
Luis Gama.

A partir de 2006, gragas aos convénios com as Secretarias de Estado
da Salde e Educacdo conseguimos verba suficiente para aprimorar nosso
trabalho e estender o atendimento gratuito a todos os assistidos. Antes
disso, a colaboragdo do convénio com a Suécia foi fundamental para
garantirmos o atendimento gratuito a mais familias. Além do governo
sueco, dependiamos sempre da doacdo de pais e amigos e dos recursos
de eventos para pagar nossas contas.

Em 23 de Fevereiro de 2007, iniciamos as funda¢des da Unidade
Luis Gama, projetada pelo arquiteto Francisco Segnini. Esta unidade
entrou em funcionamento em 10 de marg¢o de 2008. Além de possibilitar
o atendimento direto a 40 jovens com autismo leve, permite atendimento
terapéutico a jovens com Sindrome de Asperger . Esta unidade tem um
pequeno auditdrio, onde na ultima segunda-feira de cada més, como
parte do programa “Meu Filho Tem Autismo”, é ministrada uma palestra
gratuita, aberta a pais e profissionais. Na Unidade Luis Gama foi instalado
provisoriamente o Centro de Conhecimento idealizado pela Mariana e
criado com apoio da Suécia. Hoje funciona 13 a grafica onde trabalham o
Jefferson e o Dudi e onde este livro devera ser impresso.

O convénio com a Suécia foi encerrado em 2009, por eles
considerarem que o Brasil ja era um pais suficientemente desenvolvido.
Fazendo um balango, este convénio nos trouxe a possibilidade de
estender nosso atendimento a mais criangas, de criar e desenvolver o
Centro de Conhecimento, promover importantes eventos cientificos,
fazer um produtivo intercambio técnico e conhecer pessoas exemplares
como a Vera Juhlin, a Lena Andersson e a Carina Petersson.

Em marco de 2009 a AMA iniciou as atividades na Unidade
Teodureto, em uma casa da Rua Teodureto Souto, alugada em carater
provisério, para dar assisténcia a mais 20 jovens com autismo, idade
superior a 12 anos e problemas mais graves de comportamento.

No ultimo trimestre de 2010, a AMA firmou convénio com a
Secretaria de Saude para atender mais 40 criangas com autismo, no
Centro de Referéncia organizado e conduzido em parceria com o CAISME
Philippe Pinel.

Em 2012, o governador Geraldo Alckmin firmou decreto cedendo
para 30 anos de uso, um terreno na Rua Wadih Hatti, na Vila Ré, onde
pretendemos construir uma nova unidade prépria da AMA. Na zona leste
da capital, esta unidade devera substituir e ampliar o atendimento da
casa da Teodureto, cujas maes foram fundamentais para esta conquista.

Para este terreno, a arquiteta Luiza Ho elaborou, como seu
trabalho final de graduacdo na Faculdade de Arquitetura e Urbanismo
da Universidade de Sao Paulo, o projeto preliminar para um prédio que
atende as necessidades do trabalho da AMA. Estamos agora elaborando
orgamentos para conseguirmos recursos para a construgao.

Hoje, novembro de 2012, quase 30 anos apds a fundacdo da AMA,
ndo ha como ndo ver o quanto conseguimos andar. Tdo certo como isto,
porém, é o quanto ainda resta por fazer.

Espero que este livro contribua para delinear a dimensdo do que
ha por fazer e para apontar alguns caminhos na busca de um futuro
melhor para nossos filhos e outros cidaddos com autismo.

Gostaria de ressaltar dois pontos: o primeiro pode ser melhor
compreendido com ajuda do capitulo da Meca - todo o empreendimento
para ajudar pessoas com autismo deve ter prazos e metas claros; o
segundo pode ser assimilado com a ajuda das diversas histérias e
reflexdes deste livro - juntando esforcos em torno de objetivos comuns,
tudo é muito mais facil.
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Cap. Il - Campanha Nacional
pelos Direitos e pela Assisténcia
das Pessoas com Autismo 2011/12

AVALIACAO E OBSERVACOES SOBRE OS QUESTIONARIOS
DA PESQUISA AMA/ABRA 2011/12

Helena Ho, Inés Dias

Introducao

Os transtornos do espectro do autismo (TEA) sdo diagnosticados
em numero cada vez maior e também cada vez mais cedo no Brasil.
Pessoas antes nunca diagnosticadas, diagnosticadas em idade escolar
ou ja adultas, agora podem ter suas caracteristicas autisticas detectadas
antes dos 18 meses de idade.

Pouco a pouco a barreira do diagndstico vem sendo derrubada,
apesar de ainda deixar muito a desejar: continua sendo comum maes
procurarem uma explicacdo para as dificuldades do seu filho e nao
encontrarem respostas nos profissionais de saude.

Apesar das questdes graves e da dor que o autismo pode trazer,
0 aumento dos diagndsticos é uma vitdria, tanto para aqueles que ndo
sabiam como nem onde procurar ajuda, quanto para aqueles cujas
possibilidades de superacao das suas deficiéncias sdo muito maiores ao
terem diagndstico precoce.

Por outro lado, esse aumento, junto com a conscientizacao das
familias, causa também o crescimento da procura por tratamento e
educagdo para as pessoas com autismo. As pessoas com transtornos
do espectro do autismo, na sua maioria, tém necessidades especiais
durante toda a vida - assisti-las envolve cuidados muito intensivos, desde
a intervencgdo precoce até sua velhice.

O impacto do autismo sobre as familias é muito grande dos pontos
de vista emocional, social e econédmico. Pouquissimas familias tém
condicOes econdmicas de arcar com o custo do tratamento adequado
e, para atender as necessidades geradas pelo autismo todas elas
dependerdo, em algum momento, de algum tipo de apoio institucional .

Talvez por isso a maioria das instituicdes de assisténcia a pessoas
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com autismo tenham sido criadas por pais, como aconteceu com a AMA,
em 1983. A Associacdo de Amigos do Autista comecou atendendo
menos de 10 pessoas no quintal de uma igreja batista, ficou por um bom
tempo atendendo apenas 13, agora assiste 187. A proximidade dos 30
anos de existéncia da organizagcdao trouxe a necessidade de rever sua
histéria e se preparar para o futuro, mas também a possibilidade de
aprofundar e ampliar sua contribuicdo a questdo do autismo no Brasil.

Junto com a ABRA, a AMA propds a Secretaria Nacional de
Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia a realizacdo da
Campanha Nacional pelos Direitos e pela Assisténcia da Pessoa com
Autismo, da qual faz parte uma pesquisa sobre a situacdo da assisténcia
ao autismo no Brasil, cujo objetivo principal é responder algumas das
perguntas a seguir e apresentar seus resultados no livro “Retratos do
Autismo no Brasil”.

Onde e como estdo as instituicGes brasileiras que acolhem,
tratam e educam as pessoas com autismo e suas familias? Essas
associacdes, escolas e érgdos publicos de assisténcia e educacdo tém
pessoal capacitado e infraestrutura minima para atender pessoas com
autismo? Tém condig¢Bes de avaliar, elaborar e colocar em pratica planos
terapéuticos e educacionais adequados? Como se mantém? Como se
atualizam?

O que as instituicGes precisam para se manter, mas também
crescer e se aprimorar, adaptando-se a demanda crescente? Quais os
principais papéis que o6rgaos governamentais, familias e sociedade
podem desempenhar para apoia-las e ao mesmo tempo avaliar o seu
desempenho?

Essa pesquisa foi realizada com as respostas a dois questionarios,
disponiveis no Capitulo V, anexos A e B, enviados em 2011 e 2012 e
vinculados aos dois eventos promovidos pela ABRA/AMA como parte da
Campanha Nacional.

As respostas das 106 instituicdes foram tabuladas por duas
voluntarias da AMA e, apesar de nao terem passado por tratamento
estatistico, delineiam um panorama da situacdo das instituicdes em
todos os estados brasileiros, apontam muito claramente uma série de
guestdes comuns entre elas, assim como suas principais necessidades
e anseios.

Discussao sobre as respostas obtidas

Osquestionariosforam divulgados pelo site daAMA e a participacao
nos dois eventos promovidos pela Campanha Nacional ficou vinculada
ao envio das respostas. O seu preenchimento, para outras entidades, foi
voluntario.

O questiondrio de 2011, além de levantar informacgdes gerais,
também serviu para estabelecer prioridades para o segundo encontro
da Campanha. A AMA recebeu 57 formuldrios respondidos. Seus
resultados preliminares foram apresentados durante o primeiro evento
da Campanha, realizado em novembro de 2011.

As respostas ao primeiro questiondrio orientaram a programacao
do segundo evento da Campanha, ocorrido em abril de 2012, que
incorporou como temas de cursos e palestras as sugestdes das entidades.

O questionario enviado em 2012 foi basicamente o mesmo, com
algumas perguntas corrigidas, aprimoradas e outras suprimidas. 66
entidades responderam, entre elas 17 que ja haviam respondido ao de
2011. Para essas entidades foram consideradas as respostas enviadas
em 2012.

Respostas aos questionarios de 2011 e 2012

Paraaanalise, as 106 instituicdes que responderam ao questionario
foram classificadas conforme segue.

AMAs - AssociacGes fundadas por pais com a intencdo de
assistir pessoas com autismo. Seguem, de maneira geral, o modelo
da Associacdo de Amigos do Autista, mas ndo necessariamente
usam essa denominacado. Nesta classificacao, 36 responderam ao
guestionadrio, e declararam atender 1311 assistidos.

APAEs - Entidades vinculadas a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (inclui as escolas criadas pelas APAEs). Atendem deficiéncia
intelectual e algumas possuem salas especificas para pessoas autistas.
Nesta classificacdo, 24 responderam ao questiondrio e declararam
assistir 847 pessoas com autismo.

Associacdes Diversas - Fundadas por familiares e/ou profissionais,
gue atendem diversas deficiéncias. Nesta classificacdo, 8 instituicdes
responderam ao questiondrio, que declararam assistir 376 pessoas com
autismo.
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Clinicas Particulares - Fundadas por profissionais, com fins
lucrativos, mas que podem ter algumas vagas gratuitas (via convénio) ou
bolsas parciais. Responderam 12 institui¢des, que declararam atender
214 pessoas com autismo.

Escolas Particulares - escolas particulares com educacdo especial
(podem ter vagas conveniadas) ou escolas regulares com alunos inclusos.
Responderam ao questionario 7 escolas, que declararam ter 150 alunos
com autismo.

Orgaos Publicos - fundados e mantidos pelo poder publico e que
prestam atendimento terapéutico ou educagao a pessoas com problemas
psicossociais, incluindo autismo. S3o escolas publicas municipais ou
estaduais, CAPS e CAPSi, Centros de Atendimento ou Apoio vinculados
a universidades publicas, Secretarias de governo, Hospitais. Nesta
classificacdo responderam ao questionario 19 instituicdes, que declaram
assistir 299 pessoas com autismo.

Os dados de endereco permitem que as instituicdes figuem mais
disponiveis para tomadores de decisGes e o publico em geral, assim
como analisar os resultados por regido e estado. A lista das institui¢des,
assim como seus dados para contato, pode ser consultada no capitulo
V. As 106 instituicdes que responderam aos questionarios distribuem-
se pelos estados como mostrado na Tabela | - Distribuicao das 106
instituicGes que responderam ao questionario pelos estados brasileiros.

Tomando como base as regides brasileiras, organizamos os dados
considerando sua populagdo total e uma estimativa da populagdo com
autismo a partir da média mundial de prevaléncia apontada por estudos
epidemioldgicos. Com esses dados tentamos avaliar quantas instituicGes
seriam necessarias para assistir as pessoas com autismo de cada
regido, conforme a média de assistidos por instituicdo. O Brasil teria,
conforme essas projecoes, cerca de 1,2 milhdo de pessoas com autismo
e necessitaria de quase 40 mil instituicGes para cuidar de seus cidadaos
com transtornos globais de desenvolvimento. Apesar de as respostas
terem sido voluntarias e motivadas pela possibilidade de participacao
no evento promovido pela AMA e pela ABRA, ou seja, essa amostragem
pode nao ser representativa, a forte concentracdo de entidades e do
numero de assistidos na regido Sudeste pode ser considerada um retrato
da realidade brasileira, com estados onde o atendimento ao autismo é
praticamente inexistente e uma distribuicdo desigual das possibilidades
assistenciais para as pessoas com autismo conforme sua regido.

Tabela I - Distribuicdo, pelos estados brasileiros,
das instituicdes que responderam ao questiondrio

Regiao Estado Instituigcdes Assistidos A55|st/Inst:|tu|;ao
(media)
a DF 2 54 27,0
29 [ao 1 41 41,0
8% s :
x € MS 4 83 20,8
o MT 1 ni -
AC - - -
AM 1 40 40,0
2 8 |AP 1 22 22,0
Z w g
Lz PA 2 90 45,0
RO 1 21 21,0
RR 1 ni -
AL 2 85 42,5
BA 1 14 14,0
CE - - -
o % MA = = -
AT
2 w35 [PB 3 47 15,7
=2 [pe 5 193 38,6
Pl 1 ni ni
RN 1 54 54,0
SE - - -
o PR 4 58 14,5
AV —
» w3 [RS 4 55 13,8
o e 4 121 30,3
ES 1 59 59,0
o 8
we? MG 15 312 20,8
wn W5
= RJ 4 96 24,0
w
SP 47 1835 39,0
Total pesquisa 106 3280 30,9
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Tabela Il - Namero de instituigdes existentes

e numero de instituicdes do mesmo porte necessdrias
para atender a populagdo com autismo por regido brasileira

a: Numero de instituigoes existentes;

b: Numero de assistidos;

c: Nimero assistidos/institui¢do c=b/a;

d: Populagdo com autismo d=Pop* X 0,0062 **;
f: Numero de instituicbes necessarias *** f=d/c

Regido a b c d f
co 8 178 22,25 87.112 3.915
NE 13 393 30,23 98.367 3.254
N 6 173 28,83 329.084 9.435
SE 67 2.302 34,88 498.193 14.283
S 12 234 19,50 169.786 8.707
Totais 106 3.280 30,94 1.182.543 39.594
SP 47 1.835 39,9 255.763 6.410
Legenda:

Numero de assistidos por regidao

MCO MNE N MSE WS

sualiza.php?id_noticia=1766

gov/pubmed/22495912# consultada em 08/07/2012

* Dados sobre populagdo regional consultados no dia 07/06/2012
em http://www.ibge.gov.br/home/presidencia/noticias/noticia_vi-

** prevaléncia média mundial conforme http://www.ncbi.nim.nih.

Figura 1 - Numero de assistidos por regido do Brasil
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Figura 2 - Profissionais por assistido em cada regido
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A AMA de S3o Paulo, por exemplo, possui 172 profissionais
que assistem diretamente 187 pessoas, uma relacdo de 0,9
profissionais por assistido. As Figuras 1 e 2 apontam que os
poucos que sdo assistidos acabam sendo pouco assistidos. As
pessoas com autismo, em especial as mais graves, exigem va-
rios profissionais que as atendam de maneira intensiva, por muitas
horas diarias, mas a média de todas as entidades levantadas é de 0,57
profissionais por assistido. A regido Sul é a que tem a melhor relagdo

numero de profissionais por assistido (0,82).

Tabela Ill - NGmero de profissionais por assistido
por regidao do Brasil
Regidio Nt]rrle.ro d(f: Nl’mjet:o de Proﬁs:sio.nais/
profissionais assistidos Assistido
co 65 178 0,37
N 77 173 0,41
NE 180 393 0,46
S 191 234 0,82
SE 1368 2302 0,59
Totais 1881 3280 0,57
SP 933 1835 0,51
Tabela IV - Estimativa da populagdao com autismo
com base na populac¢do de cada regido brasileira
Regido Populagdo em 2010* POpUIafg’%;;r;:ummo
co 14.050.340 87.112
N 15.865.678 98.367
NE 53.078.137 329.084
S 27.384.815 169.786
SE 80.353.724 498.193
Totais 190.732.694 1.182.643
SP 41.252.160 255.763

Das 106 instituicdes que responderam aos questionarios, 74

atendem gratuitamente, 86 ndo tem fins lucrativos e 61 sdo filantrdpicas.
As instituicdes sem fins lucrativos sdo responsaveis pela assisténcia a
2.916 pessoas com autismo, 89% do total dos assistidos.

Das 40 que assistem exclusivamente pessoas com autismo, 27
(67,5%) prestam assisténcia 100% gratuita e 37 (92,5%) nao tém fins
lucrativos.

A analise das datas de fundacdo das entidades estudadas mostram
uma tendéncia crescente de criacdo de novas instituicGes, em especial
as que assistem sd pessoas com autismo, confirmando as tendéncias
apontadas na introducdo quanto ao aumento de diagndsticos de
autismo. Ver Tabela V e Figura 3.

Tabela V - Numero de entidades fundadas
por periodo de fundagao

Numero de entidades fundadas

Periodo
de fundacdo Todas Atendem sé autismo
antes de 1960 3 1
1960 a 1969 9 1
1970 a 1979 5 0
1980 a 1989 17 4
1990 a 1999 24 8
depois de 2000 36 26

Na questdo “processo de triagem”, a instituicao foi provocada a
refletir sobre como a pessoa com autismo chega a instituicdo, como é
recebida e encaminhada para o grupo ou terapia mais adequada. Além
disso, as respostas permitem avaliar o grau de organizacao e sofisticacao
operacional das entidades, assim como se ha documentacdo e uso de
critérios profissionais para o encaminhamento do assistido. A maioria das
instituicbes (93%) informou sobre um processo de triagem, que exerce
diferentes papéis nas diferentes entidades. Nas que recebem pessoas
sem diagndstico, mas que o exigem, o processo de triagem inclui esse
procedimento.
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A entrevista com a familia foi uma forma inicial de triagem
bastante citada, podendo ser de cunho social e/ou psicolégico. Ha
também avaliagGes feitas por equipe multidisciplinar, que pode incluir
fonoaudidlogos, fisioterapeutas, psicdlogos, pedagogos, assistentes
sociais. Também sdo usados métodos de avaliagdo e de diagndsticos. Ndo
conseguimos determinar, no entanto, como as instituicGes usam essas
avaliacGes para elaborar uma estratégia de trabalho para o assistido.

Das 106 instituicdes, somente 51 ( 48%) exigem laudo diagndstico
para a admissdo do assistido. Dada a relevancia do diagnédstico e a
possibilidade de erros inerentes a uma hipdtese diagndstica incorreta,
seria importante descobrir a causa desse comportamento e como
garantir, sempre que possivel, que os assistidos tenham ao menos uma
hipdtese diagnéstica.

A grande variacdo entre as instituicdes quanto ao método,
a profundidade e a fun¢do das triagens e das avaliagbes indicam a
necessidade de haver alguns critérios minimos desses processos para
gue a entidade esteja apta a assistir pessoas com autismo. Haver uma
certa padronizacdo pode ajudar a troca de informacdes e apoio entre
as entidades, e também trabalhos estatisticos para planejamento e de
pesquisas epidemioldgicas, por exemplo.

70

60 -

50

30 -

20

antes 1960 19680a1569 1970a15979 198041589 199041999 de pois de
2000

M So autismo M Todas

Figura 3 - Numero de entidades criadas por periodo

Da mesma maneira, além de exigir um certo grau de formalizagao,
organizacdo e estruturacdo da entidade, matriculas anuais ou semestrais
permitem manter documentacdo atualizada sobre os assistidos. A
matricula pode significar também um momento de reflexdo e de
retomada de contato com a familia do paciente, dificultando um certo
automatismo da assisténcia e das decisdes sobre o que é melhor para
o assistido, tanto do ponto de vista institucional, como da familia. A
necessidade de encontros periddicos e da participagao da familia no
planejamento e apoio terapéutico e educacional ficam claras quando
verificamos que uma das dificuldades mais frequentes relatadas é a
dificuldade de apoio das familias dos assistidos. Das 105 institui¢des,
31(29%) fazem matricula somente no ingresso do assistido, enquanto
54(51%) a realizam anualmente e 4 (3,8%) semestralmente.

A Tabela VI e a Figura 4 apresentam a distribuicdo do numero
de assistidos nas diferentes faixas etdrias, mostrando que o menor
numero de assistidos corresponde a faixa etdria de 0 a 5 anos: esta faixa
representa apenas 15,45% dos assistidos.

A porcentagem alta de assistidos com mais de 18 anos (22,50%)
reforca o que foiafirmado naintrodugao quanto as necessidades especiais
das pessoas com transtornos do espectro do autismo continuarem por
toda a vida. Mas também mostra a necessidade de que esse padrdo
se inverta: os estudos mais recentes sobre autismo apontam que
intervencGes precoces (antes dos 5 anos) sdo as mais efetivas, e podem
diminuir a necessidade de assisténcia especial para as faixas de idade
seguintes (LAMPREIA, 2007).

Tabela VI - Distribuicao do numero total e percentual
de assistidos por faixa etdria
Faixa etaria Numero total % do total
de assistidos de assistidos

0a5anos 507 15,45
6a 12 anos 1172 35,73
13 a 18 anos 863 26,31
acima de 18 anos 738 22,50

Além da divisdao em faixas de idade dos assistidos, a versdo do
guestiondrio de 2011 solicitou informacdes sobre o nimero de assistidos
divididos em trés niveis de comprometimento: leve, moderado e grave. O
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propdsito foi avaliar o grau de comprometimento dos assistidos, ou pelo
menos sobre como as instituicdes avaliam a severidade do transtorno
dos seus assistidos. As 57 instituicdes que responderam consideraram
cerca de 42% dos seus assistidos como graves, 34% moderados e 24%
leves. Como a avaliagdao da severidade do autismo ndo teve um padrdo
nesta pesquisa, a alta porcentagem de pacientes graves pode apontar
gue as instituicdes enfrentam muitas dificuldades em lidar com grande
parte dos seus assistidos, ja que o conceito de gravidade, para autismo,
normalmente esta relacionado a problemas de comportamento e grau
de dependéncia.

Os 19 6rgaos publicos que responderam ao questionario,
responsaveis pela assisténcia a 299 pessoas com autismo, parecem
ndo estar conseguindo dar um atendimento mais intensivo: somente
39 pessoas sdo atendidas por mais de 20 h semanais. Dada a
heterogeneidade das instituicdes, no entanto, nao é possivel generalizar
quaisquer observacoes.

Numero assistidos
por faixa etaria em anos

EB0a5 H6al2 W13 al8 WMacimade 18

Tabela VIl - Metodologias mais adotadas
e nimero de entidades que as adotam
Numero

Item Metodologia de entidades

que a adotam
A |TEACCH 53
B | Combinacao 50
C | PECS 24
D |ABA 24
E Integracdo/processamento/terapia sensorial 8
F | Curriculo Funcional Natural 9
G | Fonoterapia 6
H [ Psicomotricidade 4
I Sem metodologia/programa individualizado 4
J Floortime 2
K | Psicodinamico 3

Figura 4 - Namero total de assistidos por faixa etaria

Informagdes importantissimas sdao a duragdo e a frequéncia de
atendimento: as recomendacdes americanas para intervencdo precoce
e trabalhos comportamentais com criangas com TEA é a de no minimo
25 horas semanais, 40 horas sendo a ideal, com profissionais, escola e
familiares trabalhando em sintonia nos diferentes ambientes e situacdes
para atingir os objetivos terapéuticos ( http://www.autismspeaks.org//
what-autism/treatment).

Do total dos assistidos, 1550 (47%) sdao atendidos por 20 horas
semanais ou mais e somente 188 (cerca de 6%) sdo atendidos por 40
horas semanais.

Considerando a faixa de idade, enquanto 25% dos assistidos
de 0 a 5 anos sdo atendidos por 20 horas semanais ou mais, 59% dos
assistidos com mais de 18 anos sdo atendidos por 20 horas semanais
ou mais. Ou seja, o oposto do que deveria estar acontecendo, que seria
concentrar a atuac¢do educacional terapéutica nos primeiros anos, para
evitar ou reduzir a necessidade de cuidados especiais futuros.
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A questdo sobre metodologias permitiu uma visdao preliminar de
como as entidades vem assistindo as pessoas com autismo no Brasil.

Asentidadescitaram muitostiposde metodologiadetrabalho,entre
elas: TEACCH, ABA, PECS, Integracdo sensorial, Equoterapia, Montessori,
Curriculo Funcional Natural, Fonoterapia, Construtivismo, Psicodinamico,
Floortime, Atividades fisicas, Analise funcional do comportamento,
Shiatsuterapia, Psicomotricidade, Terapia Cognitivo Comportamental,
SCERTS e, em muitas situacdes, varias ao mesmo tempo e/ou adaptadas.

Metodologias mais mencionadas
na pesquisa da AMA 2011/2012
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Figura 5 - Metodologias de trabalho adotadas

Legenda
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Integracdo/processamento/terapia sensorial
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Psicodindamico

A Tabela VIl e a Figura 5 mostram que a metodologia mais
disseminada entre as entidades é a TEACCH (Tratamento e educacdo
para criangas autistas e com disturbios correlatos da comunicagdo),
utilizada por 50% das entidades.

O PECS (Sistema de comunicacdo por troca de figuras) é usado por
mais de 20 % das entidades, sendo muitas vezes associado ao TEACCH.

O ABA (Analise do comportamento aplicada) vem aumentando
seu uso no Brasil.

Os diferentes métodos de trabalho, na grande maioria das vezes,
nao sdo exclusivos entre si e podem se apoiar mutuamente.

Chama a atencdo o grande numero de entidades que usam
combinac¢des de diferentes metodologias (47% das instituicdes usam
mais de um método ao mesmo tempo). Essa opg¢do das entidades, que
combinam de dois a até nove diferentes tipos de terapia, talvez reflitam
a complexidade do autismo e o grande impacto causado por ele nos
diferentes aspectos do desenvolvimento: comunica¢do, funcionamento
motor, comportamental, aprendizagem, funcdes sensoriais, o que exige
varios trabalhos terapéuticos simultaneos.

Apesar dos grandes avancos no estudo do autismo, persiste uma
discussdo mundial sobre a efetividade das diferentes intervengdes
terapéuticas e educacionais para as pessoas com autismo. Os métodos
de intervencdo continuam se desenvolvendo de forma simultanea ao
conhecimento cientifico e empirico sobre os transtornos globais do
desenvolvimento.

Talvez tenha sido essa a razao pela qual as entidades expressaram,
nas suas respostas a questdo relativa as a¢des a serem tomadas pelo
Ministério da Saude que julgam necessarias, a esperanca de que o
governo nao interfira no tipo de metodologia aplicada, mas sim que
estabeleca critérios para avaliar se o trabalho escolhido pela entidade e
sua forma de aplicd-lo vem alcan¢ando resultados positivos.

Muito importante para qualquer um dos métodos é que seja
aplicado de maneira individualizada, adequando-se as habilidades,
dificuldades e necessidades da pessoa com autismo e sua familia.

Neste sentido, avaliagGes individualizadas periddicas do assistido
sdo fundamentais, tanto para organizar e planejar sua assisténcia, como
para avaliar se esta vem funcionando e como.
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As entidades responderam sobre seus métodos de avaliagdo, mas
houve certa confusdo entre estes e critérios diagndsticos, como o DSM
IV, CID 10, M-CHAT e CHAT. Muitas instituicdes (47 das 106) declararam
ter seu proprio método de avaliacdo e 12 delas declararam ndo ter ou
nao informaram sobre método de avaliagao. Dos protocolos de avaliagdo
publicados e validados, os mais citados foram o PEP-R (22 instituicdes)
e o CARS (15 instituicbes), mas também varios outros, como ABLLS,
WISC, ABFW, AVDs, PRO-SELF, ABLA, CIF, Escala Vineland, usados
exclusivamente ou combinados.

Uma pergunta que ainda merece ser feita é a periodicidade dessas
avaliacGes e como estas sdo usadas para planejar e depois avaliar e
repensar a estratégia assistencial ou educacional.

As instituicGes parecem ndo estar usando plenamente os métodos
de avaliacdo como formas objetivas para planejar e avaliar a eficiéncia
das estratégias escolhidas, assim como substitui-las ou adequa-las as
necessidades de cada assistido. Em alguns casos, ainda se faz necessario
um minimo de planejamento e controle nos servigos oferecidos, de
forma a garantir objetividade nas avaliagGes e exigir formas mais efetivas
de tratamento. Falta uma politica que estabelega critérios minimos de
atendimento e resultados.

Apergunta “Atende séautismo?” permitiu comparar asinstituicdes
exclusivamente voltadas ao atendimento de pessoas com autismo com
as que atendem autismo e outras deficiéncias, como as APAEs.

Os dados da Tabela VIl apontam que as institui¢des que atendem
s autismo estdo em piores condicdes que as outras: conseguem atender
por menos tempo, como indica a porcentagem de assistidos por 20
horas semanais ou mais. Além disso, possuem menos profissionais, com
menor disponibilidade de tempo: o indice “numero de profissionais
por assistidos” é 19% inferior a média de todas as entidades e o indice
numero de horas semanais de profissionais por assistido” é 20% menor
gue a média geral.

A pergunta sobre a existéncia e o tamanho de fila de espera
teve dois objetivos: primeiro, avaliar a propor¢cdo de pessoas sem
atendimento; segundo, incentivar esse registro entre as instituicdes,
pois as listas de espera podem ser uma boa fonte de informacao sobre
a demanda reprimida por servigos para as pessoas com autismo. As 39
instituicdes que responderam a esta questdo informaram 1064 pessoas
em lista de espera, o que resulta em média de 27 pessoas na lista de

espera por instituigdo.

Tabela Vlll - Comparagao entre
instituicdes voltadas exclusivamente ao autismo
e instituicoes que atendem também outras deficiéncias

0,
N° Assis- ) Horas

de tidos >20h/ assisti- N°de | Prof/ areetd)

. « | dos mais | profis- | assis- .
o com semana de 20h/ | sionais | tido sl
dades | 3yutismo sem**

semana

Tipo

TODAS | 106 | 3280 1770 53,96 2022 | 0,62 | 15,04

APAEs | 24 847 648 76,50 522 0,62 | 13,17

S6
autis- | 40 1489 577 38,75 750 | 0,50 | 12,10
mo

* Atendem pelo menos 20 horas semanais, normalmente 5 dias por semana, du-
rante 4 a 8 horas por dia. (Dados dos questionarios 2012)

** Horas de profissionais por assistido por semana

As respostas de 88 entidades a pergunta sobre as suas principais
dificuldades revelaram que, apesar da heterogeneidade entre as
instituicdes, suas dificuldades sdao muito semelhantes:

e 63 de 88 instituicbes (72%) relataram dificuldades
financeiras, que acabam interferindo em vérias outras, como
a contratacdo e capacitacdo de profissionais, a ampliacdo
do horario de atendimento e do niumero de assistidos, por
exemplo. Muitas delas relatam quase total dependéncia
de verbas governamentais estaduais e municipais, muitas
vezes insuficientes e com recebimento incerto.

Ao serem perguntadas sobre como buscam recursos, as entidades
deram exemplos de seu esfor¢co de captacdo junto a comunidade com
festas beneficentes, sorteios, campanhas, convénios com empresas e
Orgdos governamentais. Solicitaram programas de capacitagdo para
aprimorar suas habilidades de captacao de recursos. Atendendo a esta
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demanda, durante o segundo evento da Campanha Nacional realizado
em abril de 2012, houve palestras abrangendo a captacdo de recursos,
mas este é um assunto que merece mais atengdo. Como conciliar uma
assisténcia de alto custo, que exige muitos profissionais, alto grau de
dedicagdo e capacitacdo e ao mesmo tempo garantir recursos para
sustentar o trabalho, a capacitacdo e pagamento de profissionais? E
possivel atuar na drea sem apoio governamental?

e 46 das 88 instituicoes (52%) relataram problemas trazidos
por falta de capacitacdo dos profissionais para lidar com
autismo, agravada pela falta de recursos para pagamento de
cursos de capacitacdo, assim como das despesas de viagem
para o aprimoramento em outras cidades ou estados. A
falta de capacitacdo certamente é agravada pela falta de
pessoal, dificuldade relatada por 42% das entidades.

Na versdo do questionario feito em 2011 foi perguntado sobre a
periodicidade de formacgdo da equipe de trabalho. Das 44 entidades que
responderam, somente 26 conseguem prover formagdo continuada para
toda a equipe com periodicidade de mais de uma vez ao ano.

As entidades mencionaram algumas possiveis solucdes para
aprimorar a capacitacdo profissional na assisténcia as pessoas com
autismo, como centros regionais de formacgdo sobre autismo, a inclusdo
do tema autismo nos cursos universitarios, além de campanhas gerais de
conscientizagdo sobre os transtornos do espectro do autismo.

e 46 das 88 instituicdes (52%) relataram dificuldades com
as familias dos assistidos, principalmente relativas a falta
de empenho e compromisso dos pais com o trabalho da
instituicdo. Sentem falta de apoio a instituicdo como um
todo e também no tratamento (falta de continuidade em
casa).

Os problemas frequentes com as familias surpreendem, em
especial a falta de colaboragdo, j4 que a maioria das entidades foram
fundadas por iniciativa de pais.

O que estaria provocando esse distanciamento instituicdes-
familias? Simples falta de comunica¢do? A falta de informacdo sobre as
caracteristicas do autismo, que traria excesso de expectativa das familias
em relagdao ao progresso do assistido? A falta de objetivos terapéuticos
claros faria os pais ndo “enxergarem” avancgos? O pequeno horario de

atendimento ou metodologias inadequadas, que ndo trariam resultados
expressivos ou demorariam muito para apresentd-los? Uma cultura
assistencialista, onde as familias ndo se envolvem com tratamento dos
filhos? A falta de apoio social e afetivo aos pais, que geraria familias
deprimidas, sem forgas para agir? Uma postura terapéutica pouco
acolhedora aos pais e familiares?

Sejam quais forem as causas, essas dificuldades mostram que
as familias precisam urgentemente de acolhimento, orientacdo e
incentivo. O apoio da familia e sua participagdo no tratamento da pessoa
com autismo sdo fundamentais. O envolvimento ativo e com forga de
decisdo da familia na elaboracdo de plano de tratamento, na aplicacdao
das intervengdes e na avaliagcdo de resultados pode ser uma forma de
conseguir isso.

Outra dificuldade bastante citada pelas instituicGes (23% delas) é
a auséncia, inadequacdo e/ou insuficiéncia das suas instalagdes. Muitas
instituicdes comegaram em espagos improvisados e ndo conseguiram
recursos para adequa-los, outras sequer possuem espaco préoprio. Outras
conseguem doacgGes de terrenos publicos, principalmente por parte das
prefeituras municipais, mas carecem de recursos para construir e manter
suas instalagdes.

O comportamento dos assistidos também é citado como
dificuldade por 17% das instituicGes, fato agravado pela falta de preparo
e estrutura para manejar e evitar comportamentos mais dificeis.
Realmente ha pessoas com autismo cujos problemas comportamentais
sao de dificil manejo, como auto e heteroagressées, que exigem pessoal
altamente capacitado para soluciona-los ou contornd-los. Instituicdes
nacionais e internacionais, assim como profissionais com experiéncia e
bons resultados nesse aspecto, merecem ser ouvidas.

Outro problema apontado é a dificuldade de interagdo e
colaboragdo nos casos de inclusdo em escola regular, seja pela falta
de didlogo com professores, seja pelo despreparo e falta de motivacao
destes profissionais. Como no caso das familias, a elaborac¢do conjunta
familia - instituicdo especializada - escola de um plano de trabalho com
objetivos, métodos e prazos para atingi-los pode estimular a interagdo e
a colaboracdo entre os envolvidos, além de beneficiar quem precisa de
todos os agentes envolvidos, a pessoa com autismo. Algumas instituicdes
funcionam como escolas e, nesses casos, as dificuldades apontadas sdo a
falta de preparo e de motivacao dos professores e funcionarios.
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As respostas relativas as histérias da fundacdo e trajetdria das
instituicGes mostram que a maioria foi fundada por pais, motivados
pela busca de tratamento e educa¢do para seus filhos, mas hoje
dependem de convénios com o governo para sobreviver. Algumas dessas
histérias aparecem neste livro por serem representativas das demais,
mas todas sdo inspiradoras e admirdveis. Fundar e conseguir manter
uma instituicdo de assisténcia ao autismo no Brasil sdo feitos quase
heroicos. Hoje, apesar de ndo termos numeros exatos, as instituicées
ndao governamentais sem fins lucrativos com certeza sdo responsdveis
pela maior parte da assisténcia terapéutica e educacional a pessoas com
autismo no Brasil e reinem expertise e experiéncia pratica.

Mas é preciso aliar esse heroismo e experiéncia a processos mais
organizados e bem fundamentados de trabalho. Ndo basta louvar as
pessoas com autismo, suas familias e as entidades que as assistem; é
urgente, justo e necessdrio que sejam apoiadas a se desenvolverem de
maneira plena. O aumento de diagndsticos e a pressdo cada vez maior
por servigcos, sem uma resposta governamental consistente, pode
transformar as instituicdes, por mais bem intencionadas que sejam, em
depositos de pessoas.

As instituicdes sabem do que precisam, sabem identificar suas
dificuldades e como resolvé-las. Como pode ser visto a seguir, em
“Conclusdes e recomendacgdes”, suas sugestdes sdo coerentes, realistas
e factiveis. Precisam e merecem ser ouvidas e cobradas como parceiras
na busca por melhores progndsticos, ndo como solucdes provisérias
para as pessoas com autismo. As familias deram o primeiro empurrao:
é preciso que os poderes legislativo, judicidrio e executivo assumam e
apoiem a consolidacdo e aprofundamento do trabalho iniciado.

Conclusoes e recomendagoes

Além das informacdes ja discutidas neste capitulo, as institui¢Ges
foram chamadas a apresentar sugestdes para a melhora da assisténcia a
saude, educacdo e inclusdo social para as pessoas com autismo no Brasil
de duas maneiras:

* na primeira fase, manifestaram livremente suas opinides e
propostas;

¢ nasegunda, tomando como base a discussdao dos resultados
dos questionarios ja respondidos e nas sugestdes
apresentadas na primeira fase, foram apresentadas 5

propostas, nem todas excludentes entre si, para que cada
instituicdo escolhesse as mais apropriadas, com espaco
para comentarios e outras propostas.

1. Primeira fase: manifestacdo espontanea de 54 institui¢coes
As sugestdes trataram principalmente das seguintes areas:

Capacitacao profissional: 13 instituicdes manifestaram-se
sobre a necessidade de melhorar o acesso a formacao profissional
especifica para pessoas com TEA, seja para os profissionais envolvidos
nos processos diagndsticos (pediatras, psiquiatras, por exemplo),
terapéuticos (psicélogos, fonoaudidlogos, por exemplo), seja para os
envolvidos na educacgdo (professores, psicopedagogos, por exemplo).

O desconhecimento sobre o autismo e sobre como lidar com
ele tém levado muitos profissionais da area diagndstica e terapéutica
a cometerem erros ou ficarem sem acdo frente as peculiaridades das
pessoas com autismo, ndo conhecerem as técnicas mais adequadas ou a
maneira correta de aplica-las. Na drea educacional, a falta de profissionais
capacitados tem impedido que estudantes com TEA aprendam e evoluam
em todo seu potencial.

Ainda é muito comum que os pais, a0 procurarem ajuda
profissional, ougam “isso passa, cada um tem seu tempo” ou “isso é falta
de carinho e ateng¢do” ou afirmacgbes taxativas como “ndo ha muito o
gue fazer pelo seu filho”. Também é comum as escolas recusarem seus
filhos, alegando que os professores ndo estdo preparados, ndo sabem
lidar com autismo.

A importancia da capacitacdo dos pais também foi mencionada,
jd que a compreensdo da familia sobre os TEA e as possibilidades
terapéuticas e educacionais existentes melhoram muito a comunicagao
e a colaboracdo entre profissionais e familia. Além disso, os familiares, se
bem preparados, podem agir como verdadeiros terapeutas no ambiente
doméstico e facilitar a generalizacdo do aprendizado. Além disso, o
conhecimento torna os pais menos sujeitos a tratamentos indcuos ou
até perigosos.

Para conseguir as melhorias reivindicadas, as institui¢cdes
sugeriram medidas como:

e 0 aumento do numero de cursos com pregos acessiveis ou
gratuitos,
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¢ rodizios de cursos em todas as capitais dos Estados,

e criar centros regionais de referéncia de tratamento e
capacitagao,

e incluir o estudo dos TEA nos curriculos de graduacgdo
universitaria e de pds graduacao,

e informar os profissionais ligados aos servicos publicos de
saude (pediatras e enfermeiros envolvidos na vacinagao,
por exemplo) e educagdo (desde a educag¢do infantil)
sobre os sinais de autismo para aumentar a precocidade do
diagndstico e permitir a intervencdo precoce.

Campanha de conscientizagdo: 17 institui¢gdes manifestaram-
se sobre a necessidade de uma grande campanha nacional de
conscientizagao sobre os TEA, voltada a ampliar o diagndstico precoce,
eliminar preconceitos, aumentar a procura ao tratamento, sensibilizar
a populacao.

Apoio as familias: 11 entidades manifestaram-se com sugestoes
para o apoio e acolhimento, apoio emocional e informacdo sobre
direitos legais, acesso a assisténcia e educagdo, além de conhecimento
sobre os TEA, as possibilidades terapéuticas e educacionais. Medidas
como descontos e/ou isen¢des de impostos as familias também foram
sugeridas, ja que os custos referentes ao tratamento e educagdo para
as pessoas com TEA s3o muito altos. Como ja afirmado no primeiro
capitulo, o impacto emocional e financeiro dos TEA sobre a familia é
muito grande. Muitas familias sdo desfeitas, e estudos comprovam que
0s pais estdao muito mais sujeitos a depressao e ansiedade. O apoio pode
evitar o sofrimento e a soliddo dos familiares e ampliar as possibilidades
de colaboracdo e sucesso na assisténcia ao familiar com autismo.

Pesquisas epidemioldgicas: 2 instituigdes ressaltaram a
importancia da realizacdo de estudos epidemioldgicos que estimem o
numero e localizagdo das pessoas com TEA no pais, de forma a estabelecer
politicas mais eficazes de atuacdo. De fato, esses estudos seriam muito
importantes, levando em conta que a prevaléncia de pessoas com TEA
vem crescendo nas pesquisas feitas em outros paises como EUA, Suécia,
Gra-Bretanha e Coreia.

Diagnéstico precoce: 2 instituiges lembraram da importancia
do diagndstico precoce, o qual, combinado com interveng¢do adequada,
pode melhorar muito o progndstico de pessoas com TEA, em especial

antes dos 5 anos de idade.

Subsidio governamental, incentivos fiscais e tributarios
as instituicdes que trabalham com autismo: mesmo as instituicdes
especializadas em autismo mais respeitadas dependem de ajuda
governamental para manter um servico de qualidade. Para ser efetiva,
a assisténcia precisa ser intensa e muitas vezes exige pelo menos um
profissional para cada assistido durante muitas horas diarias. Além disso,
as equipes devem ter capacitacdo bastante especifica e em constante
reciclagem.

Acesso a educacio inclusiva: a inclusdo escolar de pessoas
com autismo é muito precaria, apesar da legislacdo apoia-la (e exigi-la) e
de algumas iniciativas ainda incipientes. Como as pessoas com TEA sdo
muito diferentes entre si, cada uma precisa de condices individualizadas
de ensino, com diferentes graus de adaptacao e apoio.

Centros especializados em autismo e ampliacio e
aprimoramento da rede publica de atendimento: a criacdo
de centros especializados em autismo, além de cumprir sua funcdo
assistencial, podem funcionar como difusores de conhecimento e de
capacitacdo sobre autismo. A especializacdo é necessdria pois o autismo
traz questbes especificas, muito diferentes de outras deficiéncias, que
exige um alto grau de especializagdo profissional. Principalmente na
fase inicial de formacdo de uma rede mais ampla e eficiente, a presenca
governamental é fundamental para preencher as lacunas geograficas, de
recursos humanos e material de atendimento as pessoas com TEA.
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2. Segunda fase: Escolha de ag6es sugeridas, com espago para
comentdrios e outras sugestoes.

Foram apresentadas as instituicdes 5 op¢bes de acdes a serem
sugeridas ao governo em rela¢do ao trabalho de assisténcia as pessoas
com autismo. Aideia inicial da organizagdao da Campanha era, mais do que
apresentar opcoes estabelecidas, gerar uma discussdao sobre elas. Nem
todas as agdes sao excludentes entre si e podem ser complementares.

Das 22 entidades que responderam, apenas uma fez comentdrios
inerentes as opg¢des, apresentados a seguir.

2.1 - Ag¢les sugeridas pelo questiondrio da Campanha:

A) Protocolo tnico de avaliagdo na admissdo da crianga e
anualmente: 4 institui¢ées concordaram com esta
sugestao.

B) Protocolo tnico de atendimento para todas as instituicdes
e centro publicos: 4 entidades concordaram com esta
sugestao.

C) Nao interferir na metodologia adotada pelas institui¢Ges
para o atendimento, mas condicionar o repasse de verbas
a que cada assistido tenha um programa individualizado,
com objetivos anuais bem claros e que a prestacao de
contas seja feita através do resultado do trabalho: 13
instituicdes concordaram com esta sugestao.

D) Nao interferir na metodologia adotada pelas instituicoes
para o atendimento e repassar verbas a todas as
instituicdes que necessitarem: 3 entidades concordaram
com esta sugestao.

E) Garantir que cada municipio tenha um centro de referéncia
de atendimento ao autismo, com metodologia baseada
em evidéncias e programas individualizados que levem em
conta as necessidades de cada crianga, localizado na escola
publica do municipio e com apoio dos Centros de Saude: 16
instituicdes concordaram com esta sugestao.

Somente uma das instituicdes fez comentdrios sobre as acgdes
sugeridas, a qual transcrevemos a seguir: “Acreditamos que cada
instituicdo tem seu projeto politico pedagdgico (principalmente escolas
especiais), tem seu regimento interno, tem a sua politica de atendimento
a partir de bases fenomenoldgicas e tedricas e vivem em contextos socio
culturais muito diferentes para termos um sistema unico de atendimento.
No caso das APAEs, os convénios com a secretaria da educacdo e com o
SUS ja estdo sendo aplicados com este fim.”

A baixa ocorréncia de comentdrios em relagdo as opgdes
apresentadas poderia ser explicada pelo fato de as propostas terem
sido feitas a partir das sugestGes das prdprias instituicdes durante os
dois eventos, e portanto, representarem e resumirem um senso comum
entre as participantes.

A andlise das respostas mostra que as entidades apdiam a
criacdo de centros de referéncia em atendimento ao autismo com a
maior densidade geografica possivel, tratando pessoas e capacitando
profissionais em metodologias confidveis do ponto de vista cientifico e
que trabalhem com programas individualizados.

Ao mesmo tempo, pedem liberdade para que as institui¢cdes
escolham sua metodologia de trabalho, desde que consigam alcancar os
objetivos esperados para os seus assistidos.

A atuagdo governamental seria imprescindivel para estabelecer
guais seriam as metodologias confidveis, critérios minimos para os
programas individualizados e para a capacitacdo dos profissionais que
os executariam, fazer cumprir e fiscalizar a aplicacdo e a eficacia desses
programas.

2.2 - Sugestoes feitas pelas institui¢oes:

Além das alternativas apresentadas, as instituicGes acrescentaram,
ao responder o Ultimo questiondrio, suas préprias sugestdes, abaixo
transcritas:
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a. Rede de saude especializada ( neurologia e psiquiatria)

b. Ter um protocolo Unico de avalia¢do a ser aplicado, ou
seja, um conhecimento necessdrio para que os médicos
ao receberem estas criancas saibam identificar os sinais de
autismo e dar o diagndstico.

c. Definir melhor o papel de cada setor (saude e educagdo).
Incentivar estimulagdo de criancas menores que 3 anos (com
suspeita diagndstica ou quadro fechado).

d. Diagndstico precoce do autismo como protocolo nacional,
cadastro Unico de todos autistas a nivel nacional, de todas
faixas etdrias, capacitacdo funcional de profissionais de todos
os niveis de escolaridade

e. Preparar equipe que atua com autismo.

f. Preparar equipe de servico social para checar participacao
com compromisso das familias.

g. Mesmo sem diagndstico fechado, havendo sintomas, ter
equipe médica que oriente a familia em como proceder, talvez
encaminhando para servigo social e estes a locais que tenham
profissionais que saibam atuar com a clientela.

h. Montar programas de Capacita¢cdo Continua, gratuitos

Nota-se facilmente que as sugestdes reforcam e reafirmam as ja
comentadas neste capitulo, mais especificamente na Primeira fase dos
questiondrios: voltam as questdes da capacitacdo profissional, do apoio
e informacdo as familias, do diagndstico e intervencgdo precoces e da
rede de atendimento especializada.

2.3 - Gostariam de crescer?

As respostas aos questiondrios permitiram estimar quantas
pessoas sao atendidas por instituicdao participante da pesquisa: 30,9
pessoas com autismo. Com essa média e considerando, em estimativa
conservadora, que o Brasil teria hoje 1 milhdo e 200 mil pessoas com
autismo, seriam necessdrias 40 mil instituicdes para assisti-las.

Ao serem perguntadas se gostariam de crescer, as instituicdes
mostram perceber essa caréncia e se dispdem a crescer para supri-la.
Das 22 instituicGes que responderam, 91% manifestaram o desejo de
crescer para atender mais pessoas.

Usando outra estimativa mostrada neste capitulo, o nimero
médio de pessoas com autismo em lista de espera para serem atendidas,
de 27 pessoas por instituicao, podemos estimar que para atender essa
média de pessoas esperando, as instituicdes precisariam crescer, em
média, 87%, passando a atender 57,9 pessoas por institui¢ao.

As instituicdes sabem que assistir pessoas com autismo ndo é tarefa
simples. Mesmo assim, querem continuar trabalhando, capacitando-
se, aprimorando-se e crescendo para assistir mais pessoas. O governo
precisa ser mais ativo e estimular, estabelecer contornos e fiscalizar as
politicas de atendimento, de educacdo e a de distribuicdo de recursos.

As dificuldades identificadas e as solu¢Ges propostas pelas
instituicbes brasileiras representadas neste livro, além de necessarias,
sdo realistas e factiveis. E cada vez mais urgentes.
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Depoimentos de instituicdes que responderam ao
questionario de pesquisa da AMA 2011/2012
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AVIUVI

Associacdo Mundial pela Vida

Depoimento: AMUVI - Associagao Mundial
pela Vida - Sao Paulo - SP

HISTORICO DA ENTIDADE

A AMUVI iniciou suas atividades em 1998, com o intuito
de oferecer educacdo gratuita a criancas em situacdo de risco da
comunidade do Jova Rural, bairro préximo ao Jagana. Suspendeu suas
atividades por alguns anos, puramente por falta de recursos financeiros.
Em 2009 sua fundadora e atual presidente Patricia Lorena Gongalves,
obteve o diagndstico de autismo (F 84.0) de sua filha mais nova (na
época com 3 anos). Recebeu tal diagnéstico em Fortaleza — CE, onde
residia na época, através da Fundacdo Permanente Casa da Esperanca.
Como tem a formacdo em pedagogia, ofereceu-se como voluntdria em
tal Instituicdao, onde trabalhou por um ano aproximadamente. Tendo
gue retornar a S3o Paulo, percebeu a dificuldade do atendimento para
autistas na regido da Zona Norte de Sao Paulo e, juntamente com alguns
profissionais e pais de autistas, decidiu trabalhar e reabrir os trabalhos da
AMUVI, oferecendo atendimento educacional e de saude aos portadores
do TEA. Atende atualmente 10 criancas.

Histdria de L. A. S.
Idade atual: 5 anos e 9 meses
Diagndstico: autismo infantil.

Diagnosticada aos 3 anos e 11 meses
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L. nasceu no dia 29 de setembro de 2006, com 49 cm e 3.150 kg,
gestacdo a termo. N&o houve complicacdes no nascimento e a nota
do Apgar foi 9. Foi amamentada no mesmo dia, ndo apresentando
dificuldades para sugar o seio materno.

Foi uma gestacao dificil, pois a genitora sofreu quatro infec¢des
urindrias durante a gravidez, tendo que tomar antibiéticos diversos em
hospitais. A Ultima infec¢do urindria culminou em uma pielonefrite.

Quando bebég, L. era muito calma. Ficava a maior parte do tempo
em seu berco e ndo pedia colo. Adorava assistir desenhos animados no
cercadinho. Aos cinco meses despertou a preocupacao da mae, pois ndo
segurava a mamadeira, tampouco objetos e ndo interagia, apresentando
auséncia de sorriso social, auséncia de balbucio e contato ocular
escasso. A mae comunicou o pediatra, mas ele disse: “Cada crianga tem
seu tempo”.

L. sentou-se com cinco meses de idade e engatinhou aos seis
meses, porém de uma forma diferente: engatinhava movendo-se para
tras. Andou com um ano de idade. A cada més a mde conta que ficava
mais atenta ao seu desenvolvimento, pois percebia uma fixa¢cdo da
crianga por desenhos animados, falta de interacao e isolamento.

Quando completou dez meses, L. passou a assistir os desenhos
repetidas vezes durante a madrugada, apresentando sérios problemas
com o sono. A mde comunicou mais uma vez sua preocupacgdo ao
pediatra, que Ihe respondeu: “a senhora estda muito ansiosa, é assim
mesmo. Isso é normal!”

Além dessas caracteristicas peculiares, a crianca ndo apresentava
balbucio, tampouco falava palavras, ndo estranhava pessoas
desconhecidas, ndo erguia os bragos para ser pega no colo, ndo gostava
de se aninhar ao colo materno e tendia ao isolamento.

Com a idade de um ano e seis meses a familia mudou-se para
Fortaleza — CE e L. foi para uma escola regular. Ela ndo gostava de vestir
sapatos e ja apresentava muitas birras. As professoras diziam que era
muito quieta e sempre ficava isolada.

Quando completou dois anos, L. ndo falava, ndo olhava nos olhos
das pessoas, gostava de enfileirar objetos, mantinha-se por muito
tempo dentro de seu quarto em total isolamento, apresentava sérios
comportamentos de birra quando contrariada, quando se machucava
nao sentia dor, para comunicar-se usava o adulto como ferramenta, ndo

gostava quando sua rotina era alterada, ndo brincava com brinquedos,
apresentava resisténcia a uma série de alimentos e frequentemente fazia
expressoes de dor, resmungando. Aos trés anos, seu comportamento
foi piorando. N&o conseguia efetuar o treino de banheiro, as birras
eram mais intensas e constantes. L. passou a se morder, beliscar-se e
puxar os proprios cabelos. Ao evacuar, passava as fezes nas paredes do
quarto. Quando era contrariada muitas vezes apresentava condutas
heteroagressivas. Comportava-se como surda quando chamada pelo
nome. Mais uma vez, a genitora consultou fonoaudiélogos, psicélogos,
pediatras, etc. L. tinha muita resisténcia ao entrar em consultdrios
médicos, gritava freneticamente. Uma neuro pediatra disse a mde
gue a conduta correta era realizar alguns exames e possivelmente sua
filha possuia autismo, porém o diagndstico sé poderia ser concluido a
partir de cinco anos de idade. Apds estimulacdo diaria da mde com o
método TEACCH, muitas conquistas foram efetivadas: o contato ocular
melhorou muito, éxito no treino de banheiro, L. passou a ter maior
independéncia em suas atividades didrias, diminuiram as crises de birra
e seu desenvolvimento cognitivo foi surpreendentemente transformado.

Atualmente a familia mora em Sdo Paulo. L. frequenta escola
regular e é estimulada no contra turno, por equipe multiprofissional na
Instituicdo AMUVI — Associacdo Mundial pela Vida. Obteve melhoras
significativas: L. reconhece todas as letras do alfabeto e as nomeia; Ié e
escreve no computador seu nome; |é o nome das duas irmas e a palavra
PAPAI; é independente para alimentar-se, veste-se sozinha, calca sapatos
e toma banho com autonomia com apenas instru¢ées verbais. Ja diz
muitas frases de forma funcional; sabe quantidade de 0 a 10; conta até
20, reconhece e nomeia 0s nimeros; monta quebra-cabecas de até 20
pecas; emparelha todas as letras as palavras como B ao baldo, C a casa,
etc. Ascondutas heteroagressivas e autoagressivas diminuiram bastante
e seu comportamento estd bem melhor. O método TEACCH mostrou-se
eficaz na estimulagdo dessa crianga.

“O tratamento e a terapia devem ser iniciados assim que o comportamento
anormal for observado. A componente fundamental do plano de tratamento é a presenga
de pessoas amorosas que se disponham a trabalhar com a crianga. Eu me recuperei
porque minha mde, tia Ann e Bill Carlock (professor) gostavam de mim o suficiente
para trabalharem comigo.” Temple Grandin. 0BS: Temple Grandin foi diagnosticada na
infdncia com autismo infantil. Atualmente é Engenheira e Bidloga. PhD em Ciéncias
Animais pela Universidade Estadual do Colorado.

Patricia Lorena Gongalves

Retratos do autismo no Brasil 69

Depoimento 1 - AMUVI - Associa¢gdo Mundial pela Vida



70

Depoimento: Associa¢ao de Pais e Amigos do
Autista da Baixa Mogiana — Fonte Viva - Mogi
Guagu - SP

HISTORIA DO NASCIMENTO DA ASSOCIAGAO FONTE VIVA

Em setembro de 1990 nds adotamos Gabriel, com apenas 2 dias
de vida. Eramos moradores em SP - Capital, eu estava com 44 anos e
meu marido 45 anos. Queriamos muito ter um filho para completar
nossa pequena familia. Por termos mais idade do que a maioria dos pais
de 19 filho, prestdvamos muito mais atencdo no desenvolvimento do
Gabriel, um menino bonito e perfeito. Logo comecamos a perceber que
seu comportamento era um pouco diferente. Odiava tomar banho, tinha
muita dificuldade em suportar barulho, principalmente de panela de
pressao, aspirador, liquidificador. Assim que comegou a crescer nao parava
guieto no carrinho, ndo sentava no cadeirdo para as refei¢ées. Tinha o
famoso “grude” com a mae, que na época ainda trabalhava, e tinha que
ficar com a avd materna, que passava todas estas dificuldades com ele.
Resolvemos coloca-lo no maternal, entdo estava com 1 ano e 4 meses.
Neste mesmo ano a mae aposentou-se e comegou a leva-lo e busca-lo
na escola, quando comecou a perceber a diferenca de comportamento
entre o Gabriel e os coleguinhas. Questionou a psicdloga da escola, esta
informou que o comportamento era normal para a idade. Inconformada
com uma cena assistida no patio da escola, falou com a diretora e pediu
indicacdo de outra psicdloga, para uma avaliacdo. Era 0 ano de 1993 e
nado era comum este tipo de avaliacdo. A pedido da mae, a psicéloga deu,
por escrito, a avaliacdo: “procure um tratamento antes que ele entre
para dentro de si mesmo, depois vai ser dificil trazé-lo para fora”.

Comegamos assim a segunda fase - a busca para encontrar um
profissional que soubesse e pudesse nos ajudar. Durante dois anos
lutamos para resolver ou melhorar a vida do Gabriel, e a nossa também,
porque com o passar do tempo ele foi ficando agressivo e hiperativo.

Tivemos uma indicacdo para consultar o Dr. Abram Topczewski,
neurologista, que atendia no Hospital Albert Eisten, que fez todos os
exames de imagem existentes, nada foi encontrado. Depois consultamos
o Dr. José Salomdo Schwartzman, que sugeriu uma escola especial,
urgente. Por sua indicagcdo, conhecemos a escola “Trilha” no bairro
Campo Belo - Sdo Paulo. Nesta escola Gabriel ficou por 8 meses, mas
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0 custo era muito alto para nosso padrdo e a psicéloga que ficava com
ele iria sair. Nesta ocasido, através de um programa de TV, tivemos
conhecimento do Dr. Christian Gauderer, que falou a respeito de
autismo. Entendemos, entdo, que possivelmente Gabriel teria autismo.
Mas o que era autismo? Dr. Christian comentou sobre o livro “Autismo e
outros atrasos do desenvolvimento”, que apds dificil procura o achamos
na Escola Paulista de Medicina, era o Ultimo exemplar.

Nesta ocasido tivemos conhecimento da AMA, que nos informou
gue sé poderiam avalid-lo dali a dois anos. Perdemos o chdo. Lemos
o livro do Dr. Christian e resolvemos ir para o Rio de Janeiro para uma
consulta com o mesmo. Durante 3 dias Gabriel foi avaliado e apds 15 dias
chegou o relatdrio dos cinco profissionais que participaram da avaliacao
- fono, TO, Psicéloga, pedagoga e o préprio Dr. Christian, que definiu
nossa vida com uma frase - “procurem qualidade de vida no interior,
onde vocés ja tem casa. Irdo encontrar o prefeito na praca, o vereador
na farmacia, o médico no Banco”. Em 1998 viemos definitivamente para
a cidade de Mogi Mirim, interior de Sdo Paulo. Conseguimos vaga na
APAE. E assim foi, como previu Dr. Christian. Apds 1 ano e 6 meses fomos
chamados pela equipe técnica da APAE e informados que ndo poderiam
ficar mais com nosso filho. Desilusdo e desespero. Por indicacdo de
uma TO levamos Gabriel para a UNICAMP, pois até aquela data nenhum
profissional tinha dito que ele era autista. Em conversa de sala de espera,
uma psicéloga, disse que na cidade de Limeira - SP, havia uma escola
para autistas - o CEMA. No mesmo dia entramos em contato e, gragas
a Deus, fomos atendidos. Gabriel precisava ter o diagnéstico fechado
ou que pelo menos sugerisse que era autista. O diagnodstico - TID SOE
autismo, foi dado pela Dra. Lidia Straus, psiquiatra infantil. Foram 3 anos
e 6 meses de viagens, didrias, entre Mogi Mirim e Limeira. Porém, com 1
ano de idas e vindas, entre crises e choros, decidimos que era chegada a
hora de fazer mais alguma coisa. Poderia haver nova mudanca da familia
para Limeira ou a criagdo de uma Associagao de Pais e Amigos em Mogi
Mirim. Decidimos pela segunda opc¢ao.

Conversando com a diretora do CEMA, Celina Marcon, a respeito
do assunto, tivemos a certeza de que a ideia iria germinar. Daria para
nds todo o apoio técnico e humano. Enquanto isto, Gabriel continuava
a frequentar a escola em Limeira. Procuramos mais parceiros para
esta luta e encontramos uma mae e mais tarde um pai para dividirmos
responsabilidades. Apdés 1 ano de reunides, convites a amigos para
integrarem a diretoria, documentos, etc. em setembro de 2001 foi

oficializado o nascimento da Associacdo de Pais e Amigos do Autista da
Baixa Mogiana - FONTE VIVA. Por que Baixa Mogiana? Porque teriamos
que ter um minimo de 10/12 criancas para justificar a criacdo do NESA -
Nucleo de Ensino e Socializagdo do Autista, de quem a Associagdo Fonte
Viva é mantenedora. Foram dois anos de lutas para poder inaugurarmos
o NESA. Em 19 lugar contatamos os prefeitos, mostramos todas as
necessidades, o publico alvo e paralelamente iamos divulgando o
trabalho que fariamos através de eventos, como jantares, palestras, etc.

Em 13 de agosto de 2003 inauguramos nossa sede, alugada, com
todas as necessidades atendidas para 12 criancas, sendo 6 de Mogi
Guacu, 4 de Mogi Mirim e 2 de Estiva Gerbi, no periodo da tarde, das
13 as 17 horas, de segunda a sexta-feira, atendidas por uma equipe
multidisciplinar capacitada pelo CEMA, de Limeira, e com o curso TEACCH
na AMA, de S3o Paulo.

Desde entdo sé fazemos por merecer a confianca que o poder
publico depositou em néds. Participamos e somos reconhecidos em
todos os Conselhos nas cidades de Mogi Guacu e Mogi Mirim, que
nos diz respeito. Somos reconhecidos também no Estado de Sao
Paulo. Procuramos, dentro do possivel, participar de todos os eventos,
congressos, encontros sobre o autismo em todo o Brasil.

Atualmente a entidade assiste a 28 pessoas com TEA (criangas,
jovens e adultos).

Nosso sonho continua, ter nossa sede prépria. Um lugar especial
para os mais velhos, com residéncia e um projeto especial para Amigos
Aspies.

Toda esta histdria se justifica quando se fala de um grande amor.
Amor pelo nosso filho Gabriel, hoje com 21 anos. Mae com 65 e pai com
67 anos, designados e juntos nesta missao, abengoados por Deus, com
forca e coragem para continuar lutando por todos estes e outros filhos
que Ele nos deu.

Arlete de Lima Michelon

Paulo Roberto Cabral Michelon
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Cap. lll - Licdes Aprendidas
Trabalhando com autismo nos EUA:
0 que esta experiéncia me diz sobre

o atendimento das pessoas com autismo no Brasil

Meca Andrade, MSc?

Introducao

Neste capitulo descrevo algumas das condi¢Ges que acredito
fundamentais para garantir servico de qualidade a pessoas com
autismo, tanto em relagao as politicas publicas, quanto em relacdo as
caracteristicas dos servigos propriamente ditos e dos pressupostos que
0s governam.

Isso ja me coloca diante do primeiro fundamento desta
introducdo: nao existe servico de qualidade a menos que haja politicas
publicas adequadas que, ndo apenas permitam, mas garantam certas
caracteristicas fundamentais. Encaro com certo desanimo uma pratica
gue tem se tornado comum no Brasil: a distribuicdo de verbas ndo
contingentes a a¢Oes detalhadas e especificamente descritas.

No Capitulo V deste livro, ha uma descricio detalhada da
legislagdo americana relativa a regulamentacdo dos servicos prestados
a pessoas com necessidades especiais, incluindo o autismo (IDEA). Ndo
estou, de modo algum, fazendo apologia a essa legislacdo e ha inimeros
problemas sérios com ela. Porém, ha pelo menos quatro caracteristicas
que merecem destaque:

a. Trata-se de uma legislagdo de contingéncia, ou seja, a
liberacdo de verbas para o atendimento é contingente a
certas caracteristicas do mesmo e objetivos individuais. A
prestacdo de contas - ou avaliagdo dos resultados - é parte
dessa contingéncia. Ou seja, a instituicdo que recebe dinheiro
para prestar atendimento, tem que indicar de que forma essa
verba resultou ou ndo nas mudancas desejadas para a vida
daquele individuo. Tem, portanto, que indicar quais sdo as
mudancas desejadas.

1 Maria América de Andrade, mais conhecida como Meca Andrade, é psicdloga, trabalhou 15
anos no New England Center for Children, em Boston, uma das maiores instituigdes especializadas
na assisténcia a pessoas com autismo nos EUA.
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b. Averba, de um modo geral, é liberada para o individuo com

necessidades especiais, para aspectos especificos do servicos
que serdo prestados e ndo para a instituicao prestadora de
servicos. Em outras palavras, os servigos prestados a cada
um, bem como o custo dos mesmos- variam de acordo com
as necessidades individuais. Por exemplo, se uma crianga
apresenta déficits significativos, junto com altas taxas de
comportamentos de risco (e.g. auto e heteroagressao), é
provavel que o atendimento adequado para esta crianca
desenvolva um nivel mais alto de supervisao e especializagdo.
Talvez ela precise de monitoramento individualizado durante
todas as horas do dia e da noite. Nem toda crianca ou adulto
com necessidades especiais, porém, precisa deste nivel de
servico. Outros individuos, com comprometimentos menores
(ou simplesmente diferentes), podem se beneficiar de um
pacote de intervengdo menos abrangente ou custoso. A
sensibilidade a essas diferencas individuais, e aos custos que
elas acarretam, é essencial para a distribuicdo equilibrada

do orgamento publico, de modo a atender adequadamente
tanto aquele que precisa de muitos servigos especializados
guanto aquele que precisa de pouco. Organizar o trabalho na
base do “individuo médio”, do “custo médio” é tolice, pois
esse individuo simplesmente ndo existe.

A abrangéncia dessa politica é impressionante. Provavelmente
pelo fato do atendimento ser completamente individualizado,
a legislacdo em si ndo precisa especificar condutas gerais

gue possivelmente acabariam excluindo certos individuos,

ou individuos com certas caracteristicas. E o responsavel

pela intervencdo que deve fazer isso. Todos aqueles com
necessidades especiais tem direito a intervencao efetiva

e adequada as suas necessidades e ninguém, por maior

que seja o comprometimento em qualquer nivel de
funcionamento, fica além ou aquém dos direitos previstos por
lei.

. Trata-se de uma politica educacional... Ha vantagens

e desvantagens para esse modelo e, no processo de
desenvolvimento das regulamentag¢des brasileiras, temos que
avaliar cada uma delas.

¢ A grande vantagem, em minha opinido, é que estabelece

um contexto de ensino para a interveng¢do. Presume-se
gue todos os individuos podem aprender algo que produza
melhoras em sua qualidade de vida e que a educacgao publica
é a responsavel por garantir que isso ocorra. Esta visdo é
particularmente adequada ao atendimento de pessoas
com autismo, pois este envolve uma grande variedade
de déficits e excessos comportamentais muito sensiveis
a contingéncias adequadas de ensino e pouco sensiveis a
outras formas de intervengao.

¢ A maior limitagdo desse modelo, no caso americano, é
gue o ambito da educacdo é definido em termos da idade
cronolégica. Com pequenas variacdes entre os diferentes
estados norte-americanos, o individuo esta coberto dos 3
aos 21 anos de idade. No caso do autismo, isso pode ser
particularmente problematico. Antes dos trés anos de idade,
durante os anos em que a interveng¢dao pode apresentar
0s maiores resultados, ndo ha uma previsdo uniforme de
atendimento e hd tremenda desigualdade. Da mesma
forma, depois dos 21 anos, ainda com muitas areas a serem
trabalhadas, o individuo é exposto a mesma variabilidade.
A disponibilidade, financiamento e caracteristicas dos
servicos oferecidos a adultos com autismo difere de caso
para caso e, quase sempre, a qualidade desses servicos
é imensamente inferior aquela que havia sido oferecida
anteriormente. As implicacOes desta limitacdo sdo dbvias:
o sujeito pode ndo receber servigos que teriam tido imenso
impacto nos anos iniciais de sua vida e pode parar de
receber servicos essenciais durante a idade adulta e velhice.

Autismo é um espectro e o termo justifica-se por conta da imensa
variabilidade de caracteristicas clinicas que se observa. E incorreto
dizer “a pessoa com autismo faz isso ou faz aquilo, deste ou daquele
jeito”. Volta-se ai para o mito do individuo médio. Algumas pessoas com
autismo nao falam, outras ndo param de falar, algumas falam de forma
incomum, entendem pouco, ndo entendem, ou entendem de forma
Unica. Alguns individuos machucam a si prdprios, outros machucam
outras pessoas, muitos ndo machucam ninguém. Muitas pessoas com
autismo sdo extremamente apegadas a rotinas rigidas, outras tantas
ndo dao a minima para isso. Em outras palavras, ndo se trata de um
problema especifico que se resolve com uma acomodacdo ou medidas
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de acessibilidade. Trata-se de um universo imenso, com combinagdes
Unicas de dificuldades nas areas de comunicacdo, interacdo social e
motivagao.

O que talvez seja comum a todos esses individuos é que suas
combinagdes Unicas de caracteristicas comportamentais sdo duradouras
e afetam de modo significativo sua qualidade de vida e a de seus
familiares. Portanto, qualquer que seja a politica publica, o foco deve
ser melhoras na qualidade de vida. Crengas e valores individuais a parte,
o critério de “verdade” deve ser ditado pelos fatos. Fatos da vida das
pessoas para as quais esses servicos sdao voltados. Fatos que, daqui em
diante, chamo de “evidéncias”.

Entramos aqui no segundo e Ultimo fundamento introdutdrio
da minha argumentacdo: a discussdao sobre como deve se estabelecer
o atendimento de pessoas com autismo ndao pode encalhar no
debate tedrico, ou no confronto filoséfico metodoldgico (e temo que,
recentemente, esta pratica tenha se tornado ainda mais comum no
contexto da prestacdo de servicos). Na verdade, seria adequado se esse
debate fosse deixado de lado completamente. Tratam-se de resultados
e evidéncias que possam ser avaliadas de modo objetivo, despido dos
valores e crencas individuais do proponente da intervencao. Sendo curta
e grossa, a questdo é: funciona ou ndo? Em muitas areas de atividade,
guestiona-se pouco este principio. Nao se da continuidade ao plano
econOmico que leva o pais a bancarrota, ndo se persiste para sempre no
tratamento médico que ndo produz melhoras. Mas por qualquer razao,
ou acidente histérico, temos uma tendéncia a minimizar a importancia
dos resultados no que diz respeito a assuntos de educagdo e saude
mental. Seria interessante se pudéssemos repensar esse modelo...

Sobre as evidéncias

Nas ultimas duas ou trés décadas, varios estudos foram conduzidos
comparando resultados de diferentes pacotes de tratamento para
pessoas com autismo. O primeiro desses estudos - e possivelmente o de
maior impacto mundial - foi publicado originalmente em 1987 por lvar
Lovaas (1927-2010), da Universidade da Califérnia em Los Angeles. Nesse
estudo, o autor comparou os efeitos de tratamento comportamental
intensivo oferecido a pessoas com autismo com os resultados de
outras formas de tratamento. Seus resultados demonstraram imensa
superioridade da interven¢gdo comportamental e 47% dos individuos
em seu grupo experimental (i.e. aqueles que receberam o tratamento

comportamental intensivo), desenvolveram repertérios que os tornaram
“indistinguiveis” da populagdo de desenvolvimento neurotipico. Ja
entre os individuos do grupo controle (que receberam outros tipos de
tratamento) apenas 2% obtiveram resultados comparaveis.

Segundo o autor, os aspectos fundamentais, responsaveis pela
dramatica diferenca de resultados entre os grupos, incluem:

a. intensidade do tratamento que, no caso do grupo
experimental, abrangia todas as horas do dia das criangas
atendidas;

b. os procedimentos de intervengao comportamental
propriamente ditos, e

c. aprecocidade do tratamento (i.e. o qudo cedo é introduzido).

A publicacdo desse estudo ndo passou despercebida nem pela
comunidade cientifica e nem pela populacdo em geral. No ambito da
comunidade cientifica, a pesquisa do professor Lovaas por um lado sofreu
criticas em varios niveis, inclusive sobre limitacdes no delineamento
experimental e na definicdo dos participantes dos grupos, vieses na
distribuicdo de género entre os participantes de cada grupo, inadequacdo
nas medidas de avaliacdo utilizadas, uso de procedimentos aversivos no
tratamento e, até mesmo questionamento sobre o diagndstico e nivel
de funcionamento dos participantes. Por outro lado, o estudo fomentou
uma infinidade de pesquisas que tentaram replicar os resultados originais
do pacote de intervencdo ou de aspectos especificos do mesmo.

Talvez a critica mais desafiadora a este estudo esteja no fato de
que, passados 25 anos de incansaveis tentativas, os resultados do estudo
original nunca tenham sido replicados em dimensdes comparaveis. Ou
seja, os tais 47% nunca mais foram vistos. Porém, centenas de outros
estudos e meta analises foram feitos demonstrando a eficacia de técnicas
comportamentais, muitas das quais usadas no estudo original de Lovaas.
Por conta dessas replicagdes e extensoes, a abordagem comportamental
por ele adotada - e ndo, necessariamente, seus procedimentos - é
reconhecida pela comunidade cientifica como uma das formas mais
eficazes - sendo a mais eficaz - de intervencao para pessoas com autismo.

Ndo conheco nenhum estudo equivalente realizado no Brasil,
comparando resultados entre diferentes tratamentos, a despeito
do fato de termos aqui a segunda maior comunidade de analistas do
comportamento do mundo e competéncia técnica de sobra para a
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realizacdao de tal estudo. Seria um projeto ambicioso e custoso porém,
na minha opinido, um exemplo de bom uso de verba de pesquisa.

Mesmo com todo o estardalhago que o estudo de Loovas produziu
entre pesquisadores e estudiosos da area, seu maior impacto talvez
tenha sido entre prestadores e receptores de servigos no mundo inteiro.
Seus resultados foram macicamente difundidos nos Estados Unidos
através da publicacdo do relato pessoal de Catherine Maurice (1994) -
Let me hear your voice - onde a autora conta sua jornada pessoal no
tratamento de seus dois filhos diagnosticados com autismo, usando uma
abordagem semelhante. De uma forma ou de outra, essa publicacdo em
parceria com o estudo de Lovaas tiveram um impacto imenso também
no Brasil. O termo “ABA”, usado indiscriminadamente em referéncia
a tratamentos efetivos para pessoas com autismo vem dai. Nada mais
é do que a traducdo literal do termo Applied Behavior Analysis, uma
abordagem em Psicologia bem estabelecida no Brasil.

Fora do Brasil essa abordagem tem hoje grande influéncia.
Aqui, ndo sei ao certo... Ha centenas, talvez milhares de analistas do
comportamento no Brasil trabalhando como psicélogos. Muitos deles
sdo internacionalmente renomados por suas atividades de pesquisa,
principalmente nas areas de aprendizagem e comunicacdo. Porém, o
interesse pelo autismo em particular é recente e ainda emergente. Acho
gue é justo dizer que ha poucos profissionais qualificados em Andlise do
Comportamento com dedicacdo exclusiva e experiéncia significativa na
area do autismo.

Sobre a falta de evidéncias

Aqui talvez devamos retomar a questao do critério de “verdade”
e, nesse caso, talvez seja necessario que se estabeleca uma discussao
metodoldgica. Em outras palavras, podemos concordar que as evidéncias
devam determinar nossas escolhas, porém temos que concordar também
em relagdo ao que caracteriza essas evidéncias.

Por exemplo, se uma vizinha me conta que a intervencdo
comportamental foi eficaz na diminuicdo do comportamento auto
agressivo de seu sobrinho com autismo, posso considerar isso evidéncia?
Em minha opinido, ndo. A despeito da riqueza de detalhes apresentados
no relato, ele ndo constitui evidéncia confidvel para que eu tome decisdes
com relacdo a melhor forma de tratar o comportamento autoagressivo
de ninguém. Se a mesma vizinha escreve um livro contando essa historia,

com bela diagramacao, cheia de recursos literarios e exemplos, o relato
vai parecer mais convincente, mas ainda assim ndo se caracterizara
como evidéncia. O que falta? Faltam medidas concretas de que houve
mudanga no comportamento do sobrinho, que essas mudangas foram
produzidas pela intervencdo em questdo e ndo por quaisquer outros
fatores. Falta controle.

O termo “controle” pode ter conotagdes terriveis. Sei disso. Em seu
uso comum, vem carregado de sentidos politicos, uso de for¢a, dominio
e poder. Mas neste caso, refere-se apenas a uma relacdo de causa e
efeito entre dois ou mais eventos. Coisa da natureza, ndo da politica. A
agua na panela ferve quando atinge certa temperatura e, neste sentido,
a temperatura é algo que controla a ebulicdo da agua. Ainda assim, a
relacdo de causa e efeito ndo é tdo simples, pois a pressdo atmosférica
também controla a ebulicdo da dgua. Para entendermos o que faz a dgua
ferver, precisamos mexer em varias coisas de modo sistemdtico e ver o
gue acontece. Ver com lapis e papel nha mao...

Isto € mais ou menos o que espero das evidéncias para escolher
um tratamento. Se quero avaliar um procedimento, seja ele uma técnica
de intervengdo, uma dieta ou uma medicagao, preciso poder confiar na
relacdo que ha entre o procedimento e o resultado que é esperado. Falo
como profissional, mas faria questdo disto também se estivesse falando
como pai de uma pessoa com autismo. Para tanto, preciso controlar os
varios fatores que possam interferir nos resultados e ter medidas que
me permitam avalia-los.

O método cientifico faz isso muito bem através dos chamados
delineamentos experimentais. Esses delineamentos nada mais sdo
do que formas sofisticadas de se manipular eventos, de modo que
mudancas no estado das coisas (entre seu estado inicial e final) possam
ser inequivocamente atribuidas as manipulagGes testadas.

Com isso, ndo estou desmerecendo (completamente) outros tipos
deevidéncias reveladas naauséncia dorigordo método cientifico. Naarea
de servicos para autismo, estou me referindo, primeiramente, ao que se
conhece como “relato de caso” ou “caso clinico”. Trata-se de descri¢es
deintervencdes oferecidas a um cliente, onde hd uma mudanga no estado
das coisas presumivelmente relacionada a uma intervencao terapéutica.
Na verdade, tais relatos sdo de grande importancia, pois podem permitir
gue se construam hipoéteses de trabalho razodveis para a pratica clinica
ou para investigacdo cientifica. Qualquer relato, no entanto, tem que
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ser minimamente tecnoldgico para ter qualquer utilidade. Em outras
palavras, um caso clinico, ainda que ausente de controle experimental,
pode ser util desde que descreva eventos do mundo real que possam ser
replicados por outras pessoas, e possam ser submetidos ao escrutinio do
método cientifico.

E o que isso tem a ver com o autismo? Tudo.

A despeito das diferencas entre os individuos que recebem o
diagndstico de autismo, uma caracteristica € comum a imensa maioria
de seus familiares: desespero e esperang¢a por uma cura milagrosa. Essa
é uma combinacdo magica para a vulnerabilidade. Os pais da crianca
gue recebe o diagndstico de autismo, tornam-se altamente vulneraveis
a promessas de curas milagrosas e tratamentos sem sustentagdo em
evidéncias - tal como definidas acima. Presa facil.

Com isso, ha solo fértil para o desenvolvimento de propostas de
intervencdo que prometem resultados milagrosos baseados em relatos
pessoais ou casos clinicos sem qualquer controle ou fidedignidade. E
impossivel listar todas as propostas de “cura” que tive a oportunidade
de conhecer nos meus 15 anos de trabalho com autismo nos Estados
Unidos. Muitos desses tratamentos, de tdo bizarros, nocivos ou ineficazes
sdo rapidamente desacreditados, antes mesmo de produzir qualquer
estrago em nivel mundial. Algumas dessas propostas, porém, acabam
se proliferando e ganhando forga. Principalmente aquelas que oferecem
aparentemente pouco risco, ou aquelas que se disfargam usando jargdo
cientifico. Essas me preocupam mais...

Para ndo deixar margem a possiveis ambiguidades, vou dizer
com todas as letras: ndo ha atalho, ndo ha cura milagrosa. Mas existem
tratamentos bastante eficientes que produzem mudangas significativas
no repertério das pessoas com autismo. Uma crianga que nado se
comunica hoje, pode aprender a se comunicar amanha. Um adulto que
nao sabe usar o banheiro, pode se tornar completamente independente
neste aspecto. Uma crianca que se mutila repetidamente pode parar de
se mutilar. S3o ganhos imensos. Quando se soma tudo isso no curso da
vida de um mesmo individuo, as conquistas sdo enormes e o resultado
é, quase sempre, no minimo satisfatério. Em alguns casos os ganhos
sdo tao grandes que o diagndstico de autismo torna-se questionavel.
Isso ndo significa que o diagndstico tenha sido inadequado, significa
apenas que o individuo ndo mais apresenta as caracteristicas clinicas que
justificavam o diagndstico.

Os objetivos da intervengao

Na introducdo procurei estabelecer o contexto para fazer uma
afirmacdo que considero essencial, talvez o aspecto mais importante:
a intervencdo para pessoas com necessidades especiais - para pessoas
com autismo - deve ser guiada por objetivos mensurdveis que nos
permitam avaliar os resultados de nossos esforcos. Esta afirmacdo,
ainda que dbvia em outras areas de servico, é amplamente rejeitada no
campo do tratamento dito psicoldgico.

Se estabelecermos um objetivo e se pudermos avaliar se ele foi ou
ndo alcancado, abrimos as portas para algo chamado “fracasso”. Numa
area inexata como a nossa, onde muitos dos tratamentos ainda estdo
sendo submetidos a avaliacdo cientifica, esse é um belo risco. E mais
seguro ndo ter objetivo nenhum ou ter objetivos de avaliacdo ambigua.
Se eu digo que no curso dos proximos seis meses “Diogo vai aprender a
usar 4 palavras faladas para fazer pedidos, com pelo menos 3 ocorréncias
registradas por dia de cada palavra, por duas semanas consecutivas”,
estou me comprometendo com um resultado absolutamente concreto
gue pode ser avaliado por mim, pela familia desse individuo e pela
entidade que paga pelo servico. E se eu falhar - o que pode sem duvida
acontecer- terei que me esforgar para entender por que e oferecer uma
estratégia de mudanca. Uma afirmacdao muito mais segura para mim
como profissional seria, por exemplo, “a comunicacdo do Diogo vai
melhorar”. Qualquer que seja o estado de Diogo, em qualquer momento
de suavida, vou poder dizer que sua comunicagao melhorou. Estabelecer
um objetivo mensuravel é um risco para o prestador ou administrador
de servigos. Mas é também um compromisso que, em Ultima analise,
beneficia as duas partes.

Objetivos vagamente definidos também seduzem por conta de sua
ilusdria abrangéncia . A nocdo de “melhora na comunicacdo” - mesmo
gue ndo passe de uma abstracdo - dd margem a expectativas maiores do
gue a nogao de “aprender 4 palavras” e traz conforto aqueles que tem
gue lidar, no dia a dia, com os desafios do autismo. Cabe ao profissional
ir além dessa zona de seguranca para avaliar, de fato, quais passos devem
ser tomados para chegar a um resultado que caiba dentro desse conceito
abstrato de “melhora”. Para alguns individuos, esses passos podem ser
pequenos e lentos, para outros, sdo grandes pulos. Mas, em ambos os
casos, sdo passos que devem ser tomados de modo sistematico e que
acabam produzindo enorme mudanca na vida das pessoas.
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O processo de selecdo e definicdo de objetivos individuais ndo
é um exercicio de adivinhagdo, ou mera reflexdo e interpretagdo. Ele
comeca com uma avaliacdo global do repertério de cada individuo de
modo a identificar déficits e excessos comportamentais que possam
ser trabalhados - e continuamente avaliados - no curso da intervengao.
Por “global”, estou me referindo a aspectos do repertério que abranjam
todas as areas de desenvolvimento, incluindo comunicag¢do, cuidados
pessoais, comportamento social, desempenho académico, habilidades
motoras, etc. Essa sugestdo tem uma implicacdo 6bvia, da qual trato
mais adiante: a composicao de uma equipe multidisciplinar para o
planejamento e implementacdo do trabalho.

Os resultados de uma avaliacdo inicial permitem que se
identifiquem ndo apenas as lacunas de desempenho de cada individuo,
mas também seus excessos comportamentais, ou os chamados
problemas de comportamento. Os exemplos mais comuns incluem auto-
agress3o, heteroagressdo e estereotipias. E também nesse momento
gue se percebe, quase sempre, que ha mais dreas a serem trabalhadas
do que horas no dia. Por isso, a avaliagdo inicial deve ser seguida por um
processo de selecdo de metas considerando as seguintes variaveis:

a. Hierarquia das habilidades. Em outras palavras, identificar
e trabalhar primeiro as habilidades que sao pré-requisitos
para o estabelecimento de outras habilidades. Por exemplo,
se eu percebo que meu cliente ndao reconhece fotos de seus
familiares, mas percebo também que ele ndo demonstra
a habilidade de sentar-se e observar as fotografias, ou de
apontar para as fotos, precisarei comegar por estabelecer
esse repertoério de atencdo e observacao. Identificar as fotos
de familiares podera ser um objetivo futuro. O papel desses
pré-requisitos, ou habilidades de base, no repertério de
pessoas com autismo, é frequentemente subestimado.

b. Prioridades da familia e aspectos sdcio culturais. Sim, estou
sugerindo que se incluam opinides e valores familiares na
selecdo de objetivos individuais. A familia pode - e deve

areas a serem trabalhadas. N3o se trata de delegar a familia a
responsabilidade sobre a selecdo de metas, mas sim de levar
em conta suas prioridades e seus objetivos a longo prazo.
Havera impasses, sem duvida, porém é na hora da escolha
dos objetivos que encontramos as melhores condi¢des de
trabalhar e resolver esses impasses.

Logistica dos servigos. Quando selecionamos objetivos
individuais para quem quer que seja, temos que considerar
a logistica de implementacao dos servigos que garantirdo

o trabalho sistematico em torno desses objetivos. Nao

é suficiente, tampouco adequado, selecionar metas que
nao poderdo ser trabalhadas de modo satisfatério durante
um dado periodo de tempo. Essa pode ser uma realidade
frustrante tanto para a familia quanto para os profissionais.
Qualquer esforgo para maximizar os resultados do trabalho
é bem vindo e discutiremos algumas formas de se fazer isso
mais adiante. De qualquer forma, ha limites praticos para

o trabalho e é na escolha de objetivos que esses limites
devem ser identificados. Por exemplo, se uma crianca
recebe 5 horas de terapia especializada por dia - o que
pode parecer muito - porém nao recebe nenhum tipo de
intervengao durante as demais horas do dia, deve-se pensar
em objetivos que possam ser alcangcados nesse contexto de
trabalho, de 5 horas por dia. Para uma outra crianca que
recebe, por exemplo, 1 hora de atendimento especializado
por dia, porém tem familiares e atendentes treinados para o
trabalho durante as demais horas do dia, pode-se trabalhar
em muito mais objetivos por um custo muito mais baixo.
Retomaremos esse assunto ao discutirmos as caracteristicas

do trabalho multidisciplinar, mas o ponto a ser ressaltado aqui

é importante: o profissional responsdavel pela intervencao
deve sim ser um especialista também em administracdo de
servigos.

-ser parte da equipe de trabalho ja que, quase sempre,

sdo os familiares que interagem mais frequentemente com
os individuos com autismo. O sucesso da intervencao vai
depender, em grande parte, da aderéncia da familia ao
tratamento que é prescrito. Por conta disto, é importante
gue se chegue a um certo grau de consenso com relagdo as

Uma vez selecionados os objetivos a serem trabalhados, o proximo
passo é igualmente importante: definir, de modo descritivo, o que se
espera do individuo dentro de cada area de desempenho. Esse é um
pré-requisito para que se possa avaliar a propria intervencdo. E aqui que
especificamos a habilidade a ser ensinada ou o comportamento a ser
reduzido. Por exemplo, se queremos que Jodo consiga “expressar” suas
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preferéncias e necessidades, temos que descrever a forma de expressdo
que esperamos dele. Podemos trabalhar com linguagem de sinais, fala,
uso de figuras, gestos simples etc.

Além da descricdo do comportamento em si, temos ainda que
especificar o tipo de mudanca que tentaremos atingir. Ensinar uma
nova habilidade? Fortalecer algum aspecto do repertdrio do individuo?
Reduzir ou eliminar um comportamento de risco?

Finalmente, quaisquer que sejam os objetivos selecionados, deve
haver alguma quantificagdo da mudanca esperada. Ou seja, é necessario
gue se incluam medidas de quantidade e de tempo.

Por exemplo, se temos um individuo a quem precisamos ensinar
alguma forma de comunicacao, teremos que especificar:

a. qual serd essa forma de comunicacao (i.e. descri¢ao do
comportamento alvo),

b. quantas habilidades serdo ensinadas e
Cc. em quanto tempo esperamos atingir essa meta.

Com esses trés aspectos claramente definidos, torna-se possivel
monitorar, continuamente, o progresso da intervencgao.

Embora haja alguma resisténcia a esse tipo de postura mais
objetiva, por assim dizer, ela é muito semelhante a postura que se
assume na educac¢do regular, onde a cada ano, dentro das diversas
disciplinas, ha habilidades claramente definidas e hd expectativas de
desempenho a serem atingidas. Questiona-se pouco essas medidas. A
Unica justificativa que encontro para tal resisténcia, no que se refere ao
individuo com autismo, é que ndo existe (ainda) no Brasil uma grade
curricular adequada, instrumentos de avaliacdo fidedignos, ou um
acervo de programas educacionais com generalidade suficiente para ser
usado em grande escala. Seria interessante que comegassemos a pensar
sobre isso.

Trabalho multidisciplinar e o lugar do especialista.

Ha um certo consenso com relacdo a necessidade de se incluir
uma ampla gama de especialistas no tratamento da pessoa com autismo.
Isso porque o espectro autista afeta a vida do individuo em muitas
areas. O termo “trabalho multidisciplinar” é usado frequentemente
para descrever servigos que incluem a participagdo de especialistas em

fonoaudiologia, psicologia, fisioterapia, pedagogia, psiquiatria, terapia
ocupacional e assim por diante.

Muitos dos servicos que tive a oportunidade de conhecer no Brasil
durante os ultimos quinze anos, tem essa caracteristica “multidisciplinar”.
Considero necessaria, porém, uma distincgdo entre a intervencao
verdadeiramente multidisciplinar e a intervengdo que, simplesmente,
inclui a participa¢do de especialistas diversos.

No que estou chamando de intervengdo verdadeiramente
multidisciplinar, o ponto de partida do trabalho s3o as caracteristicas
de cada individuo. Suas necessidades e seus objetivos terapéuticos. A
partir do momento que se conhecem as necessidades e os objetivos,
sabemos que tipos de servicos serdo necessarios e em que medida. O
trabalho do especialista, nesse contexto de equipe, é definido por aquilo
que seu cliente precisa e ndao apenas pelo que o profissional aprendeu
na faculdade. Sua formacdo académica e profissional fornecem
instrumentos para seu trabalho, mas o que serd oferecido para cada
cliente deve ser especificado no nivel individual, através do processo de
avaliacdo e selecdo de objetivos descrito anteriormente.

Comisto, estousugerindo que aequipe de profissionais em diversas
areas selecione, para cada individuo, objetivos realistas que poderao ser
trabalhados no contexto da intervencgao disponivel, pensando no cliente
como um todo e ndo como pedacinhos separados. Esse processo ndo é
tao simples. Muitas vezes, dentro das nossas proprias especialidades,
temos que abrir mao de certas coisas para poder dar espaco a outras
prioridades naquele momento. O importante é sempre lembrar que os
objetivos sdo do cliente, ndo do profissional ou de sua especialidade. Por
exemplo, a contribuicdo do fonoaudidlogo serd maior, quanto maiores
forem as necessidades do individuo na drea de comunicagao.

Embora essa afirmacdo possa parecer Obvia, ou pelo menos
razodvel, ndo é o que eu tenho visto nos servicos que conheci no
Brasil. Quase sempre, vé-se a participacdo de profissionais diversos
no atendimento. Isso é bom. Porém, essa participacdo € normalmente
definida, a priori, em termos de “horas de atendimento e a despeito de
guaisquer caracteristicas individuais”. Jodo recebe 1 hora de fono, 2 de
terapia ocupacional, 4 com o psicdlogo, 3 com o professor e assim por
diante. Jodo é qualquer individuo com autismo atendido por aquela
instituicdo... Esse modelo nunca serd ideal para quem quer que seja o
Jodo em questao.
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Em parte, o que mantém essa pratica é puramente a logistica de
atendimento. Tanto a organizacao prestadora de servicos quanto quem
paga pelo mesmo precisam planejar suas atividades e isso inclui alocar
horas de trabalho para cada tipo de profissional. Ndo estou sugerindo
gue se ignore esse aspecto organizacional. Porém é possivel adotar uma
politica mais flexivel e produtiva de distribuicdo de horas, de modo a
adequar o atendimento as necessidades dos clientes. Por exemplo, uma
organizag¢do que atende 40 individuos com autismo pode precisar de um
terapeuta ocupacional em periodo integral. Isso ndo deveria significar
gue esse profissional vai dedicar, necessariamente, 1 hora por semana
para cada individuo. Uma vez que se conhece cada um desses clientes,
percebemos que alguns precisam mais do que outros de cada tipo de
atendimento. Empacar no principio de “igualdade” na organizacao de
servigos especializados é um imenso desfavor a todos.

A questdo vai além da logistica administrativa. Ha pressdo, por
parte das familias de nossos clientes, em se garantir atendimento
especializado. A participagdao e cobranga dos familiares nessa drea de
servico é essencial. Historicamente, deve-se aos pais, primos, tios,
irm3dos e avos das pessoas com autismo boa parte do que hoje podemos
oferecer a essas pessoas. A questdo aqui ndo é contrariar os interesses
e preocupacoes da familia, que tem o direito e obrigacdo de zelar pelo
bem estar de suas criancas. Temos que trabalhar em cooperacdao com
as familias, de modo que possamos identificar qual o modelo de servigo
adequado para garantir o melhor tratamento para cada individuo e
quanto de cada especialidade é necessdrio para se obter os melhores
resultados.

Se tivermos uma equipe de profissionais em varias especialidades,
colaborando entre si para atingir metas comuns que foram identificadas
para cada cliente, teremos meio caminho andado...

A outra metade estd na caracterizacdo dos papéis de cada
profissional dentro da equipe. Em outras palavras, o que cada um faz...

Tenho perfeita consciéncia de que o tema aqui é polémico, pois
tocamos na questdo da competéncia técnica e de quem pode fazer o
que. E quase impossivel entrarmos nessa discuss3o - ou sairmos dela
- sem esbarrar no corporativismo de cada profissdo. Na tentativa de
ofender o menor nimero possivel de pessoas, vou limitar os exemplos a
minha prépria area de especialidade, a andlise do comportamento, que
aqui no Brasil opera no contexto da psicologia comportamental.

Trabalhando como analista do comportamento de pessoas com
autismo em varios paises por mais de 15 anos, aprendi varias coisas
e desenvolvi vdrias areas de competéncia técnica. Tenho completa
confianca de que sei fazer algumas coisas importantes nesta drea:
ensinar habilidades, reduzir ou eliminar comportamentos de risco,
avaliar desempenho etc. Com este repertdrio, eu posso me engajar em
dois tipos de atividade profissional:

a. atender pessoas com autismo, ensinar habilidades, reduzir
comportamentos, conduzir avaliagdes ou

b. ensinar e supervisionar pessoas que irdo desempenhar esses
papéis.

Sugiro que se faca os dois. Por um lado, o atendimento direto
descrito em “a” é indispensavel para a competéncia do profissional, mas
apenas indiretamente beneficia o cliente (por mais contraditério que
possa parecer). E um pré-requisito para que se conhega o individuo, e
que se entenda como o trabalho afeta seu repertdrio. Por outro lado,
ha muitas das tarefas de atendimento que poderiam - e deveriam -
ser desempenhadas por outras pessoas apropriadamente orientadas.
A made, o pai, o irmdo, o vizinho, a babd ou a paraprofissional podem
transformar minhas duas horas de atendimento semanais em 40 horas
de intervengdo. Mais do que isso, essas pessoas exercem fungdes
importantes e Unicas na vida de nossos clientes com autismo. Eles
tém acesso a situacbes sobre as quais o profissional ndo pode operar
diretamente. Quando bem orientadas, essas pessoas podem fazer
uma imensa diferenca no resultado do tratamento, além de reduzir
imensamente seus custos.

Por conta disso, considero inadequada a pratica que se limita
ao servico de atendimento direto, e também aquela que exclui
completamente o mesmo. O papel do especialista na equipe é o de
garantir a implementacdo dos melhores procedimentos em todas
as oportunidades que se apresentarem. Isso ndo é possivel através
do atendimento direto exclusivamente. Sabemos que os melhores
resultados sdo obtidos quando a intervengdo é implementada em vdrias
condigGes, todas as horas do dia. Portanto, ndo ha justificativa aceitavel
para que se reduza o tratamento da pessoa com autismo ao contexto de
trabalho do profissional especializado.

Retratos do autismo no Brasil 89

Cap. lll - Ligbes aprendidas trabalhando com autismo nos Estados Unidos



90

Atendimento precoce e intensivo

Fala-se muito na importancia do tratamento precoce e intensivo.
Ha iniUmeros estudos, alguns dos quais mencionados anteriormente, que
indicam que os resultados dependem imensamente desses dois fatores.
O termo “precoce” refere-se ao quao cedo se inicia o tratamento. Isso
depende, até certo ponto, da precocidade do préprio diagndstico.
Precisamos qualificar profissionais nas areas de salde e educagdo a
ficarem atentos as caracteristicas do autismo e precisamos reduzir o
estigma do diagndstico, para que as pessoas possam iniciar cedo a
intervengao. Porém, vejo com um certo grau de preocupacdo a énfase
que tem sido dada a esse aspecto em particular. Hd mais a ser feito. O
diagnéstico em si, mesmo que seja dado cedo, ndo garante a intervencao
precoce e muito menos intensiva. A disponibilidade de servigos desse
tipo no Brasil ainda é extremamente limitada, quase inexistente. Por
conta disso, o impacto do diagndstico precoce ainda é, continuara sendo
por bastante tempo, limitado pela falta de servicos.

O termo “intensivo” também da margem a algumas confusdes.
Em geral, pensa-se em intervencgao intensiva, como sendo aquela que
envolve muitas horas e muitos profissionais. Porém, usando como
exemplo o estudo de Lovaas (1987) mencionado no inicio do capitulo
(que ainda é um dos grandes alicerces da intervencdo precoce e
intensiva), o que qualifica o atendimento como intensivo é ndo apenas
a carga hordria, mas também a abrangéncia do tratamento, ou seja,
multiplicidade de ambientes e condicdes nas quais é implementado. E
essa nocdo de “intensidade” que esta por tras da proposta de trabalho
multidisciplinar descrita anteriormente.

Isto dito - e reconhecendo que precocidade e intensidade sao,
sim, aspectos criticos, hd duas considera¢des importantes a serem feitas:

a. Do ponto de vista tedrico, o que define a precocidade do
tratamento é a idade da crianca. Ndo ha muito o que se possa
fazer em relagao a isso. Uma crianc¢a diagnosticada antes dos
2 anos de idade, pode passar a receber tratamento antes
mesmo que certos déficits possam ser observados e/ou certos
tipos de comportamento de risco sejam estabelecidos. Em
alguns casos, tais déficits ou excessos nunca chegam a ocorrer.
Porém, do ponto de vista pratico e ético, a precocidade tem
gue ser definida em termos de “o quanto antes”. Seja qual
for a idade do individuo, havera ganhos significativos caso

seja oferecido tratamento intensivo adequado. Portanto,
sugiro que tenhamos essas duas caracteristicas do tratamento
- precoce e intensivo - como aspectos que se somam, mas
podem afetar o resultado de forma independente.

Existe uma nocado relativamente difundida e justificavel de
gue, dado o tratamento comportamental adequado, intensivo
e precoce, o individuo com autismo pode atingir um nivel de
funcionamento e desempenho praticamente indistinguivel do
nivel da populacdo de desenvolvimento tipico. No contexto
desse tipo de intervencao, tive a oportunidade de trabalhar
com algumas criancas que hoje estdo em escolas regulares,
com colegas da mesma idade, participando ativamente

das mesmas atividades. Estas criangas ndo apresentam
problemas de comportamento, desenvolveram linguagem
falada e muitas pessoas ndo as identificariam como tendo
autismo. Sdo resultados extraordinarios que, de fato, ndo sao
encontrados através de outras formas de interven¢do. Porém -
e é esse 0 ponto que quero deixar claro - por razdes que ainda
nao conhecemos, esses resultados ndo sdo comuns a todas

as criangas que recebem intervencgao intensiva precoce. E
também ndo sdo previsiveis. Baseando-me exclusivamente em
minha experiéncia (desconhego dados publicados confidveis),
eu diria que esses resultados extraordinarios sdo ainda

uma minoria. Na maior parte dos atendimentos dos quais
participei, onde criancas muito novas receberam tratamento
comportamental intensivo, os ganhos foram enormes e
fizeram imensa diferenga no nivel de funcionamento e
adaptacdo desses individuos. Por exemplo, sem qualquer
excecao, essas criangas desenvolveram alguma maneira

de se comunicar ou ao menos de expressar preferéncias

e necessidades. Mas nem todas aprenderam a falar, nem
todas estdo aprendendo Estudos Sociais na escola regular

e nem todas estdao completamente livres de problemas de
comportamento. E possivel que, com o desenvolvimento da
ciéncia nessa area, nos tornemos capazes de fazer previsoes
mais precisas em relacdo aos resultados que podemos esperar
e adaptar nossas técnicas para melhorar esses resultados em
propor¢des impensaveis hoje em dia. Mas ainda ndao podemos
fazer isso. Ainda que muitas vezes fiquemos tentados a fazer
previsdes e criar expectativas baseadas em nossa experiéncia
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clinica, sugiro cautela ao usar tal experiéncia como evidéncia.

Esses dois pontos sdo importantes pois nos advertem quanto
ao risco de fazermos progndsticos inadequados - bons ou ruins - que
possam afetar a qualidade dos servigcos que prestamos. Provavelmente,
a postura mais correta e parcimoniosa é a de reconhecer que o melhor
tratamento comportamental é aquele que, nos termos definidos acima,
ocorre o0 quanto antes e o maximo possivel. Mas que ndo estamos ainda
em condicdes de fazer previsGes a longo prazo e de que apenas os
resultados praticos de nosso trabalho podem determinar se ele esta ou
nao nos levando aonde queremos chegar. Por isso é indispensavel que
tenhamos sempre medidas objetivas para avaliar esse trabalho.

Comportamento auto e heteroagressivo

Umaparceladas pessoasdiagnosticadascomautismo desenvolvem
também repertdrios de comportamento auto e/ou heteroagressivos. Por
comportamento heteroagressivo, me refiro a casos em que o individuo
agride outras pessoas, ou destrdéi materiais. Comportamento auto-
agressivo refere-se ao ato de produzir lesdo em si proprio.

N3do ha razdo para pensarmos que autismo, em si, gere maior
suscetibilidade a esse tipo de comportamento. No entanto, uma das
areas de comprometimento observada em pessoas com autismo é a
area de comunicacado. Isso pode ocorrer de varias maneiras e em varios
graus. Em alguns casos, a linguagem é tdo significativamente afetada que
o individuo ndo aprende a comunicar de modo efetivo seus interesses,
preferéncias e necessidades, a menos que medidas sistemadticas sejam
tomadas para o ensino de respostas comunicativas. Enquanto essas
respostas comunicativas ndo sao aprendidas, ou ndo sdo suficientes, esse
individuo corre o risco de desenvolver outras formas menos desejaveis
de interagir com o mundo para garantir a satisfacao de suas necessidades
e preferéncias. Em alguns casos, essas outras formas incluem respostas
agressivas que acabam, de uma maneira ou de outra, preenchendo uma
lacuna comunicativa.

Por exemplo, o sujeito berra, chuta, puxa cabelo e se morde
guando apresentamos uma tarefa qualquer. Quando isso ocorre, a tarefa
é, no minimo, adiada. Neste caso, berrar, chutar, morder, puxar o cabelo
tem o mesmo efeito que a frase “ndo quero fazer isso agora” deveria
ter. Ou o sujeito bate a cabeca no chdo quando mudamos do canal de
desenhos para o canal da novela. Pode ser um jeito de dizer “quero

continuar assistindo o desenho”.

Isso ndo se afasta muito do que observamos no desenvolvimento
tipico. Antes do desenvolvimento da linguagem, sé o choro resolve.
Conforme a crianca comeca a dominar certos gestos e sons, o choro vai
dando lugar a pedidos. Mesmo assim, quando a linguagem nao funciona,
outras formas menos desejaveis de interagir com o mundo ocorrem. No
caso do desenvolvimento tipico, no entanto, quase sempre esse tipo
de comportamento é substituido por respostas comunicativas de grau
crescente de complexidade. A crianga aprende a negociar, barganhar,
esperar, trocar etc. Isso ocorre sem que grandes esforcos precisem ser
sistematicamente feitos.

No caso de pessoas com autismo, ha desafios adicionais.

O primeiro deles é que mesmo a¢Ges comunicativas rudimentares
tais como apontar, escolher, obter atengao, pedir ajuda, agua, comida
ou colo podem ter que ser direta e sistematicamente ensinadas. Se a
fala ndo é uma opcao disponivel, outras formas de comunica¢do tem que
ser exploradas. N3do significa abandonar os esforcos de se desenvolver a
linguagem falada, significa apenas oferecer uma alternativa vidvel que
permita que o individuo consiga satisfazer suas necessidades, enquanto
outras formas de comunicacdo ndo estiverem disponiveis.

O segundo desafio - mais sutil e muitas vezes negligenciado - é
gque mesmo com algumas a¢des comunicativas bem estabelecidas, elas
podem ser tdo rudimentares que sdo simplesmente insuficientes para
lidar com certas condi¢Oes. Por exemplo: a crianca de desenvolvimento
tipico que pede o chocolate no supermercado, pode ficar perfeitamente
satisfeita ao ouvir da mde que ha um saco de chocolates aguardando
por ela no carro. Ou pode concordar em comer o chocolate depois
do jantar. Mas esse tipo de negociacdo envolve o uso de linguagem
sofisticada que, muitas vezes, ndo estd ao nosso alcance quando estamos
trabalhando com pessoas com autismo e comprometimento significativo
de linguagem.

Mas a falta de comunicagao nao é a Unica variavel que pode levar
ao desenvolvimento de comportamentos desse tipo. Particularmente
em casos de autoagressao, as varidveis motivacionais podem ser, por
assim dizer, intrinsecas. Ou seja, ndo ha uma fungdo comunicativa no
comportamento e ele ocorre, simplesmente, para produzir certos efeitos
sensoriais. Esse tipo de comportamento - mantido por suas consequéncias
sensoriais - € comum em pessoas com autismo e aparece muitas vezes
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na forma de estereotipias motoras ou vocais. Estas estereotipias nada
mais sdo do que respostas que produzem alguma satisfacdo sensorial.
Sdo autorrealizadoras e ndo dependem da mediacdo de ninguém.
Algumas formas de estereotipia motora produzem efeito autolesivo
por conta de sua persisténcia. Por exemplo, o sujeito que esfrega
constantemente o queixo no ombro, pode acabar produzindo uma
imensa lesdo nas regides envolvidas. Nesse caso, o termo “estereotipia”
é menos descritivo do que o termo “comportamento autolesivo”. Em
muitos outros casos - principalmente aqueles que envolvem respostas
autolesivas intensas (socos ou tapas no rosto, por exemplo) - ndo é tdo
claro como e porque o comportamento se estabelece da forma como
se estabelece. Ha hipdteses sobre as possiveis caracteristicas sensoriais
desse tipo de comportamento, porém é muito dificil testar cada uma
delas de forma inequivoca. Umas delas é de que a atenuacgdo gradativa
da dor que segue o comportamento autolesivo é prazerosa o suficiente
para manter o comportamento ocorrendo regularmente.

Mas por que é tdo importante entender as razGes pelas quais
esses comportamentos ocorrem? Porque conhecer a funcdo desse tipo
de comportamento é a Unica forma de trata-lo sem ter que depender de
medidas aversivas ou restritivas. Ha varias formas de avaliacdo direta ou
indireta, isto é, com ou sem observacdo direta do comportamento alvo,
gue nos permitem entender a funcdo deste tipo de comportamento.
N3o cabe, no contexto dos objetivos deste capitulo, examinar cada uma
delas, mas o leitor interessado deve consultar Hanley, Iwata e McCord
(2003) para uma revisdo extensa e detalhada sobre o tépico.

Usar os resultados de uma avaliagdo funcional como carro
chefe do trabalho de reducdo ou eliminacdo de comportamentos auto
ou heteroagressivos, permite trabalhar esses comportamentos sem
negligenciar as varidveis motivacionais responsaveis por sua ocorréncia.
Por exemplo, se soubermos que determinado comportamento ocorre
como uma forma de eliminar ou atrasar, mesmo que momentaneamente,
a apresentacdo de uma tarefa, podemos trabalhar em varias vertentes:

a. podemos tentar reduzir as caracteristicas aversivas a
tarefa em si, diminuindo o esfor¢o necessario, seu grau
de dificuldade, a duragao, ou mesmo acrescentando
caracteristicas motivadoras a atividade (comida, carinho,
atencdo, brinquedos, etc.),

b. podemos ensinar outras maneira para que o individuo

possa eliminar ou atrasar a tarefa sem ter que emitir o
comportamento agressivo (por exemplo, pedir, levantar a
mao, dizer ndo, balancar a cabecga) e

c. podemos impedir que o comportamento agressivo produza a
remocado da tarefa, tornando-o ineficiente. Seria inadequado
- e é impossivel enfatizar isso suficientemente - limitar a
intervengao apenas a terceira estratégia. Mas ela poderia ser
usada como um componente do tratamento quando o sujeito
ja dispuser de maneiras para se comunicar e/ou a tarefa em si
nao for mais tdo aversiva.

O mesmo tipo de estratégia geral pode ser adotada quando
0 comportamento problema tem outras fungdes comunicativas. Por
exemplo, o sujeito que se bate para ganhar acesso a algo que deseja
consumir, pode apresentar melhoras se souber comunicar seu interesse e
se arelagdo entre bater e obter o que quer for quebrada ou enfraquecida.

De qualquerforma, nestes exemplos parte do esforco é direcionada
ao ensino de habilidades relevantes e parte do esforco concentra-se
no planejamento adequado de contingéncias de modo a reorganizar a
forma como o individuo interage com o mundo ao seu redor.

Porém, quando o comportamento é mantido por suas
consequéncias automaticas ou efeitos sensoriais, esse tipo de abordagem
tende a ndo funcionar. Nesse caso, alternativas sensoriais, e bloqueio ou
restricdo do comportamento sdo alternativas viaveis.

O uso de contengdo e medidas intrusivas

Afunilando um pouco mais a andlise de comportamentos auto e
heteroagressivos, chegamos a uma populacdo ainda mais minoritaria,
aqueles individuos que se engajam em comportamentos de tal maneira
intensos, que o risco imposto ao proprio individuo ou a outras pessoas é
tao grande a ponto de ndo podermos permitir que ocorram.

Essa minoria é também a mais desatendida por servigos no Brasil.
Sao poucas as instituicdes que se atrevem a tratar individuos com formas
intensas de comportamento agressivo, particularmente autoagressivo. E
fazem isso correndo um enorme risco, pois nao ha regulamentacdo do
que pode ou ndo ser feito, das estratégias de intervenc¢do que podem ou
devem ser usadas.

N3do ha hoje em dia no Brasil nenhum programa de qualificacao
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técnica para lidar com problemas graves de comportamento de modo
seguro e humano. Mas isso ndo significa que esses problemas de
comportamento ndo existam. Significa apenas que ndo estdo sendo
tratados, ou ndo estdo sendo tratados de forma adequada.

O resultado ¢é desastroso. E impossivel estimar o nimero
de criancas e adultos com autismo - ou outros transtornos de
desenvolvimento - que hoje estdo em situacdo de carcere privado,
acorrentados, amarrados, entorpecidos, completamente imobilizados
ou que foram submetidos a procedimentos cirdrgicos no minimo
guestionaveis. Casos menos graves, onde criangas passam a vida com
os pulsos presos a amarras improvisadas também sdo incontdveis. Mas,
diferente do que possa parecer, isso ndo é apenas uma crise de direitos
humanos. E uma crise de servigos - de competéncia técnica e profissional
- agravada pela falta de politicas publicas que garantam a seguranca e
os direitos tanto dos individuos atendidos, como das organiza¢des que
prestam servicos a esses individuos.

No inicio deste capitulo, quando sugeri que as politicas de servico
deveriam ser sensiveis as diferengas nas necessidades individuais,
de modo que pudessem oferecer a todos aquilo que é necessario,
tinha em vista incluir também o individuo com problemas graves
de comportamento. O fato é que para esse individuo, o modelo de
atendimento de algumas horas por dia, alguns dias por semana, ndo
fard qualquer diferenca. Pior do que isso, ndo sera suficiente sequer
para garantir sua seguranca e a de seus familiares. Ele pode precisar
de monitoramento continuo e atendimento qualificado para alcancar
qualquer tipo de mudanga significativa e duradoura. N3ao se trata de
internacao, trata-se de intervengdo intensiva e consistente em ambiente
gue garanta a seguranca dos individuos atendidos, de seus familiares e
dos profissionais.

Entra aqui o segundo ponto importante na caracterizagdo dos
servicos que deveriam ser oferecidos a essa minoria: a adequacdo do
ambiente fisico da intervencdo. Novamente, ndo se trata de um ambiente
hospitalar, mas de um ambiente minimamente planejado, com algumas
acomodagodes indispensaveis. Dificilmente o ambiente da escola regular
sera suficientemente seguro. Azulejos trincados, quinas de mesa, janelas
de vidro, tacos soltos e pregos expostos sao apenas alguns exemplos dos
riscos que estao presentes na maior parte de nossas escolas. A escola
especializada, em parceria com um modelo de residéncia terapéutica
constitui, na minha opinido, a combinacdo ideal para esse tipo de

atendimento.

Quanto as caracteristicas dos servicos propriamente ditos,
as mesmas diretrizes de trabalho multidisciplinar que mencionei
anteriormente seriam aplicdveis aqui. O repertério de cada individuo
também precisa ser avaliado para identificar suas necessidades e
selecionar seus objetivos terapéuticos. O trabalho ndo é diferente, é
apenas ainda mais intensivo.

Nesses casos, no entanto, ha preocupagbes maiores com relagdo
ao bem estar fisico das pessoas envolvidas no atendimento e na vida
dos individuos atendidos. Ha portanto preocupacoes e medidas a serem
tomadas que ndo se aplicam a casos onde 0s riscos sao menores.

Uma dessas medidas refere-se a prevencdao e gerenciamento
de crises comportamentais graves. Normalmente, isso é tratado no
Brasil como atendimento emergencial. Algo separado e independente
da intervencdo sistematica. Mesmo para as familias que conseguem
receber qualquer tipo de atendimento, ndo se questiona o uso de
contencdo quimica ou de contengdo mecanica completa. Por contencgdo
guimica me refiro ao uso de medicamento sedativo exclusivamente para
“acalmar” o individuo em momentos de crise. Ndo estou me referindo
ao tratamento medicamentoso e terapéutico para quaisquer aspectos
ou caracteristicas comportamentais. Por contengdo mecanica completa,
me refiro ao uso de aparatos e materiais que imobilizam completamente
o individuo, impedindo o movimento de seus bracgos, pernas e tronco.

Mesmo quando essas praticas tornam-se mais do que apenas
ocasionais na vida desses individuos, raramente discutimos os efeitos
de seu uso continuado ou de que forma elas interferem no tratamento
comportamental propriamente dito. E ninguém se atreve a integrar o
atendimento emergencial ao trabalho sistemdatico voltado a metas
individuais.

O fato é que uma boa parte dessas crises podem ser prevenidas,
desaceleradas, sem que se transformem em emergéncias. Uma outra
parcela pode ser contornada sem o uso de medidas intrusivas. E a parte
dessas crises que, de fato, tem que ser gerenciada, deveria priorizar
procedimentos menos restritivos e mais adequados ao tratamento.

Minha preocupacdo com o uso prolongado ou exagerado de
medidas intrusivas tais como mencionadas acima ndo é moral, nem
tampouco toca na questdo dos direitos humanos. Esta é uma discussao
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a parte. Minha preocupacgado é que tais medidas sdao incompativeis com
o tratamento adequado de problemas comportamentais graves. Por
exemplo, uma crianga que usa as maos essencialmente para se esmurrar,
precisa desesperadamente aprender a fazer outras coisas usando as
maos. Isso ndo podera ocorrer se ela estiver constantemente sedada
ou imobilizada. Preciso dessa criang¢a acordada e com ao menos alguma
mobilidade para que possa fazer qualquer coisa.

Existe umavasta literatura comportamental oferecendo estratégias
de trabalho para esse tipo de cliente e nada justifica que fiquemos
limitados a técnicas de contencdo. Ao mesmo tempo, se vamos ter que
utilizd-las para assegurar a integridade fisica das pessoas e viabilizar
temporariamente o trabalho, temos que pensar em formas responsaveis
de se fazer isso. Contengdo e restricdo de movimento podem ser
medidas necessarias em diversas etapas desse tipo de trabalho. Porém
nunca deveriam ser vistas como medidas permanentes.

Obviamente, ndo tenho a intencdo de encerrar a discussao sobre
o assunto aqui. Na verdade, estarei mais do que satisfeita se conseguir
dar inicio a ela, pois venho tentando isso ha anos!

Inclusdo

Outro tépico em pauta hoje no Brasil é a questdo da inclusdo da
pessoa com autismo e necessidades especiais no sistema de ensino.
O debate em torno da inclusdo é imenso e, acredito, muito se deve
ao fato de que o termo, em si, ndo dita uma pratica e da margem as
mais diversas interpretacdes. Por exemplo, pode-se adotar uma politica
educacional inclusiva para garantir ao individuo com necessidades
especiais o direito a educagdo. No entanto, esse é o nivel da politica
publica e refere-se apenas aos direitos e obrigacGes das partes, uma
questao de cidadania e direitos humanos. Essa garantia ndo especifica
um modelo de atendimento, ou um tipo de servico a ser prestado. E é
em torno disso que se estabelece o debate.

Dizer que a pessoa com necessidades especiais tem direito a
educacdo de qualidade nao significa dizer que esse direito sera garantido
simplesmente ao se colocar uma carteira a mais na sala de aula. Integrar
a educacdo especial a educacdo regular é uma tarefa complexa e técnica,
gue ndo acaba no esfor¢o politico de defesa da cidadania. No caso do
autismo, em particular, o desafio técnico é ainda maior pois, dada a
abrangéncia de suas caracteristicas comportamentais e a diversidade

dentro do préprio espectro autista, essa integragao vai muito além da
superacdo dos limites de acessibilidade. Ha a necessidade de se planejar
o ensino de modo detalhado e individualizado, o que constitui em si um
grande desafio dentro do ambiente escolar.

Com isso, espero ter deixado claro que n3ao contesto a nogao de
educacdo universal ou inclusiva como um principio de cidadania e de
respeito aos direitos humanos. O problema é que ainda nos falta uma
proposta concreta de acdo: a operacionalizacdo daquilo que se entende
por inclusao.

Um equivoco comum no processo de se promover a inclusdo da
pessoa com autismo na escola é que se coloca “aceitacdo” da diferenga
e da diversidade como meta final. Aceitar as diferengas é, sem duvida,
um ponto de partida, um pré-requisito para todo resto, mas ndo é esse o
propdsito final da escola. Como ja disse, isso entra no capitulo de nossos
direitos e deveres. A escola deve, sim, garantir a aceitacdo, lutar contra
a estigmatizagdo e o isolamento social do individuo com autismo pois,
caso contrdrio, fracassara em seu objetivo maior, que é o de educar
todos os individuos, inclusive aqueles com autismo.

Diferente do que se pensava durante os anos 50 e 60, pessoas
no espectro sao sim capazes de aprender, de desenvolver novos
repertérios, de mudar e se adaptar a novos ambientes. Todas as pessoas
no espectro autista sdo capazes de aprender, a despeito da enorme
gama de diferencgas que ha entre elas. Essas pessoas nao vivem isoladas
em um mundo paralelo, governado por leis préprias, onde ndo podemos
entrar. Elas vivem aqui conosco e seus comportamentos sdo governados
pelos mesmos principios. Nosso papel, como pais e profissionais, nao
é apenas o de aceitar essas diferencas. E mudar esse individuo pelas
mesmas razoes que mudamos aqueles de desenvolvimento tipico, ou
seja, visando prepara-los para interagir com o mundo da forma mais
construtiva possivel.

Por tudo isso, ao falarmos em inclusdo ou educagdo universal
pensando nas pessoas com autismo, temos que abandonar a visdo
conformista e assistencialista sobre a qual estamos historicamente
ancorados. Se queremos honrar nosso dever de assegurar-lhes o direito
a educacgdo,é hora de comegarmos a discutir formas de se fazer isso de
modo a ensinarmos de fato todos os individuos e ndo apenas selecionar
0s que consigam superar as inadequag¢des das nossas praticas.
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Cap. IV - Intervencao Fisica e Contencao
Meca Andrade, MSc

Em uma visita recente ao Brasil, tive a oportunidade de conhe-
cer Gustavo (seu nome verdadeiro esta sendo omitido para proteger sua
identidade), um jovem de cerca de 25 anos, com autismo que exibe va-
rias formas de comportamento auto e heteroagressivo, além de limita-
¢Oes significativas em seu repertdrio adaptativo, sem nenhuma forma de
comunicacao funcional.

Gustavo ndo é o retrato do menino com autismo que se vé nas
capas de revistas especializadas. Quando se fala autismo, tendemos a
visualizar o garotinho, de tracos suaves, pele macia, com olhar vago ao
infinito. Hoje no Brasil, a disponibilidade de profissionais para atender
esse tipo de cliente tem aumentado. Vejo com bons olhos esse aumento.
Porque, de fato, o inicio da infancia € mesmo um periodo privilegiado
para a intervengdo. O individuo com autismo que recebe intervengdo
comportamental intensiva e de qualidade desde os primeiros anos de
vida, tem um progndstico imensamente melhorado em relacdo aqueles
gue nao recebem o mesmo tipo ou intensidade de atendimento.

Porém, isso ndo diz respeito a Gustavo, ou as outras milhares de
pessoas com autismo que ndo receberam esse tipo de tratamento, ou
gue nao responderam tdo bem a ele. Gustavo é parte de uma parcela
da populacdo que tem sido imensa e vergonhosamente negligenciada
pela rede de servicos disponiveis hoje no Brasil. Com mais de um metro
e oitenta, cerca de 80 quilos e boa parte em massa muscular, Gustavo
pde em risco sua prépria seguranca quando estapeia seu rosto em epi-
sédios frequentes e intensos. Ja perdeu uma vista por descolamento de
retina e corre o risco de perder a outra se medidas adequadas nao forem
tomadas. Ele p&e em risco também a segurancga de seus familiares quan-
do os agarra pelo cabelo ou tenta mordé-los em episédios igualmente
frequentes.

Para sua sorte, porém, Gustavo vem de uma familia com recursos.
Ele ndo estd abandonado, sedado, ou amarrado a uma cama. O rapaz
é bem cuidado, limpo, se alimenta bem, tem dentes bem tratados, etc.
Seu comportamento é contido de outra maneira. Sua familia teve que
fazer inUmeras acomodag¢Ges no ambiente fisico da casa para garantir a
seguranca de todos. Acomodacdes estas que causariam estranheza ao
visitante desavisado. Gustavo tem acesso a um quarto espacoso, livre
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de modveis ou objetos com os quais ele poderia se machucar. Ele tam-
bém tem acesso a outras areas da casa igualmente adequadas para fazer
exercicio e passar o dia. Mas por conta de seus problemas de compor-
tamento e da falta de repertério funcional (e.g. lazer, cuidados pessoais,
comunicagdo), Gustavo passa pouco tempo junto aos seus familiares em
outras partes da casa. Sua interagdo com outras pessoas ou com a co-
munidade em geral também é minima. Um funcionario, contratado pela
familia apenas para cuidar dele, o acompanha durante a maior parte do
dia. A sorte de Gustavo, no entanto, acaba aqui...

Conversando com sua familia, me dei conta que os desafios apre-
sentados pelo repertério de Gustavo sdo minimos se comparados aos
desafios enfrentados pela familia na tentativa de obter atendimento e
servigos para ele.

Ndo ha qualquer duvida de que existe hoje tecnologia de interven-
¢do comportamental adequada que poderia oferecer a esse individuo
e a essa familia uma enorme melhora em qualidade de vida. H4 varios
procedimentos terapéuticos que poderiam ser usados para aumentar
seu repertério funcional e comunicativo, reduzindo seu repertério auto
e heteroagressivo ( Ver Hanley et al 2003 para uma revisao abrangente).
Claro que sera necessario dedicar recursos a qualificacdo de profissio-
nais para o uso de tal tecnologia, porém isso sequer foi colocado em
pauta e é apenas parte do problema.

Que tipo de atendimento ha disponivel hoje na sexta economia do
mundo para individuos como Gustavo? Ou para individuos com desafios
ainda bem maiores? Ou para os milhares de Gustavos cujos pais e cuida-
dores ndo tém os mesmos recursos?

Ha um punhado de associa¢des - normalmente administradas por
pais, ndo por profissionais - que, correndo um enorme risco por razoes
discutidas mais adiante, se dispOe a oferecer assisténcia a esses individu-
os. Digo assisténcia pois é apenas isso mesmo. Sdo pessoas que apren-
deram, na base da intuicdo e experiéncia, a lidar com desafios comporta-
mentais graves associados ao autismo. Fazem o melhor que podem para
garantir cuidados e seguranca a esses meninos e meninas. Nesse contex-
to, sdo chamados de “cuidadores” e trabalham com seus “assistidos”...

Ha também um punhado de médicos. E hoje em dia, hd medica-
mentos que podem ajudar a suavizar, minimizar sintomas clinicos de
agitacdo que acompanham episddios de comportamento agressivo. Por
conta disso, a participacdo do médico é, na minha opinido sempre bem

vinda, no contexto de parceria com o tratamento comportamental. Ndo
estou falando - ainda- de medicamentos sedativos, estou me referindo
ao uso de psicotrdpicos com finalidade terapéutica.

Mas onde estdo, entdo, e como estdo sendo atendidas essas pes-
soas que sabemos que existem, mas ndo as vemos nas ruas, hem nos
consultdrios e clinicas das zonas urbanas e rurais? Sem nenhum dado
no qual me basear (pois ndo temos essa informacdo), suspeito que essas
pessoas ndo estejam sendo adequadamente atendidas. Pelo contrario,
devem estar sendo contidas, com quaisquer meios encontrados pelos
responsaveis por seus cuidados.

O que a Revista Epoca mostrou na edicdo de 5 de maio de 2008,
no artigo “Autistas em cativeiro” escrito pela repdrter Tania Nogueira, é
um exemplo disso. Imagens fortes de pessoas acorrentadas, amarradas,
ou presas que causaram um enorme desconforto e indignagao, porém
nenhuma agdo efetiva se concretizou.

A questdo da “contenc¢do”, que muitas vezes é necessdria em ca-
sos de hetero e, principalmente, de autoagressdo em individuos com au-
tismo, ndo tem sido trabalhada de forma responsavel no Brasil.

Em primeiro lugar, falta clareza nos termos. Sequer temos defini-
¢Oes claras a disposi¢ao. O conceito em si é vago. Na auséncia de nos-
sas proprias definicdes, uso como referéncia as definicdes atualmente
em vigor em Massachusetts, nos Estados Unidos (EEC regulamento 102
CMR 3.07(7)(j) para alvard de funcionamento das agéncias prestadoras
de servicos). De acordo com essa documentac¢do, o termo contencgéo é
definido pelo “uso de formas fisicas, mecanicas ou quimicas para contro-
lar temporariamente o comportamento”.

No Brasil, escuto frequentemente: “Nao ha necessidade de conter
esse sujeito, apenas seda-lo” . A sedagdo, quando usada para que o indi-
viduo pare de se movimentar, para controlar seu comportamento tem-
porariamente, € uma forma de contencdo. Conhecida no mundo como
“contencdo quimica”, esse uso da sedacdo é considerado na maior parte
dos paises desenvolvidos, uma forma extremamente intrusiva de con-
tencdo. No caso de Massachusetts, por exemplo, a conteng¢do quimica é
o ultimo, ndo o primeiro, recurso e sé pode ser usada no contexto do tra-
tamento de pessoas com autismo, mediante autorizacdo extraordinaria.
Ha enormes problemas relacionados ao seu uso, mas devo limitar minha
opinido a minha area de especialidade que é o tratamento comporta-
mental. Desse ponto de vista, portanto, a contengdo quimica apresenta
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uma infinidade de problemas.

O problema mais dbvio é que a contenc¢do quimica tende a ser
desproporcionalmente maior do que o problema que deve controlar. Em
outras palavras, na imensa maioria dos casos de autoagressao e hetero-
agressdo, os episédios que de fato requerem contencdo sdo esporadicos,
dispersos no decorrer do dia e bastante breves. Muitas vezes, estamos
lidando com dificuldades de duragdo entre 1 ou 2 minutos. Quer dizer, o
sujeito pode se mostrar agitado, apresentando uma série de dificuldades
durante o dia todo, mas apenas uma pequena parcela dessas dificulda-
des vai envolver comportamentos de alto risco que requerem o uso de
medidas de contencdo. Qualquer medida que venha a ter que ser toma-
da deveria ser adequadamente equiparada ao comportamento de risco
em si. No caso da contengdo quimica, isto é impossivel. Ela ndo pode ser
aplicada e reaplicada em intervalos curtos e préximos, seus efeitos ten-
dem a ser mais duradouros do que cada breve episédio. E uma medida
desproporcionalmente maior do que o problema em si.

A contencdo quimica também pode comprometer de modo signi-
ficativo o sucesso da intervengdo comportamental. Aqui temos que res-
saltar uma diferenca importante entre o comportamento agressivo que
pode ser exibido pelo cliente com autismo, do comportamento agressivo
gue pode ser exibido, por exemplo, por um paciente com esquizofre-
nia durante um surto. Esse paciente em surto pode ter um repertério
bem adequado durante os periodos assintomaticos. Ou seja, ele pode
ser perfeitamente capaz de se comunicar, de interagir socialmente, de
desempenhar suas tarefas didrias etc. Portanto ha uma grande diferenca
entre prevenir a ocorréncia dos surtos ou controlar as consequéncias
dos mesmos quando eles ocorrem. Ja no caso dos individuos com au-
tismo, hd comprometimentos globais em seu repertério. Muitas vezes,
0 proprio comportamento agressivo ocorre como um substituto do re-
pertério comunicativo. N3o se trata, portanto, de um surto. Mais do que
isso, pode ser durante essas crises que aparegam as melhores oportuni-
dades de intervencdo. Por exemplo, um individuo que se bate quando
apresentamos uma tarefa, nos da a chance de ensinar-lhe algo. E nesse
momento que podemos ensinar alguma agao comunicativa que possa
vir a substituir o repertdrio agressivo. Se neste caso o sujeito é sedado,
perdemos esta chance. E apds a sedagao, ele vai se encontrar no mesmo
lugar, com os mesmos déficits comportamentais que o levaram a se en-
gajar naquele comportamento.

Mas a caracteristica da conteng¢do quimica que mais me preocupa

e desagrada é sua conveniéncia e aceitabilidade. O paciente contido qui-
micamente ndo se mostra agitado, ndo demonstra grande desconforto,
ndo se machuca, ndo machuca os outros. E facil de ver. Mesmo aqueles
contrarios ao uso de contencdo, ficam relativamente a vontade diante
do individuo sedado, como se esta fosse uma medida mais humana e
respeitosa do que outras formas de conten¢do. Nao é. Além disto, a con-
tencdo quimica é relativamente barata pois ndo exige grande sofistica-
¢do no treinamento de quem a aplica. Uma vez que o médico assine a
receita, sua aplicacdo pode envolver pouco ou nenhum treinamento. E
pouco custosa também em termos do esforgo que exige do cuidador, ou
risco que imp&e ao mesmo. E quase magica. Sdo ingredientes perfeitos
de perpetuacdo, abuso e uso indiscriminado.

N3o estou sugerindo que a conten¢do quimica nao tenha seu lugar
ou ndo possa ter que ser usada em algumas circunstancias. Mas estou
sim sugerindo que seja usada com parcimOnia, como ultimo recurso.
N&do como primeiro e muito menos como unico.

Além da contengdo quimica, ha formas de contengao mecanica.
Aqui, cabe voltar ao documento mencionado anteriormente que regu-
lamenta o uso de contengdao em Massachusetts. De acordo com esse
documento, a conten¢do mecanica caracteriza-se pela “restricdo de mo-
bilidade dos bracos e pernas através de recursos mecanicos”. Tal como
a contenc¢do quimica, esta também é considerada uma forma intrusiva
de contencdo e requer medidas extraordinarias para que se autorize seu
uso. Muito do que se vé no Brasil em termos de contengdo se encaixa
nesta categoria. Porém, o que se vé sdo equipamentos improvisados,
guase sempre inadequados, sem planejamento, documentacao e dire-
trizes de uso e, principalmente, de suspensao de uso.

Tal como no caso da conteng¢do quimica, a conten¢do mecanica
também é conveniente para quem aplica, embora talvez seja menos
aceitdvel em sua aparéncia e pode causar alguma resisténcia. Uma vez
superada a estranheza da aparéncia, as vantagens para o aplicador sdo
semelhantes: baixo custo, facil uso, pouco risco e pouco esfor¢o. As des-
vantagens e riscos para o cliente também sdo significativas. Em minhas
varias passagens pelo Brasil, tive oportunidade de ver dezenas de jovens
com comprometimentos variados nas articulagdes, musculatura e pos-
tura que resultaram do uso prolongado e indiscriminado de formas me-
canicas de contencdo.

Da mesma forma, este tipo de contencdo é incompativel com as-
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pectos importantes do tratamento. O individuo imobilizado ndo pode
aprender a participar de atividades que, em ultima andlise, poderiam
acabar substituindo o comportamento alvo problematico.

Uma alternativa a contencdo mecanica pode ser encontrada no
uso de equipamentos de protecdo e restricdo parcial de movimentos.
A legislacdo de Massachusetts faz esta distingdo e eu a considero ade-
quada. Equipamentos de protegdo, como por exemplo um capacete, po-
dem ser usados para reduzir o impacto e, consequentemente, a lesao
gue resultaria do comportamento autolesivo. Este tipo de recurso é am-
plamente aceito em casos de epilepsia, ou em praticas esportivas. Mas
seu uso para prevencdo de lesGes em pessoas com autismo que exibem
comportamento autolesivo ainda é visto com certa estranheza.

E importante deixar claro que, obviamente, n3o se resolve o pro-
blema de alguém que bate a cabeca no chao, simplesmente através do
uso de equipamentos de protecdo. Seu uso, quando indicado por um
profissional qualificado, é paliativo e deveria ser temporario até que ou-
tros resultados do tratamento sejam observados.

No caso de equipamentos de restri¢do parcial, estou me referindo
primariamente aos limitadores de braco que podem ter uso terapéutico,
com acompanhamento profissional de uma equipe multidisciplinar, em
alguns casos graves de comportamento autolesivo onde o individuo usa
as maos para lesionar o rosto ou cabega. Limitadores mais modernos -
desenvolvidos especificamente para esse uso - permitem que se reduza
gradualmente a rigidez das barras de restricdo do limitador através da
remocdo gradual de camadas de resisténcia. Nos casos com os quais eu
trabalhei, a aplicacdo desse tipo de equipamento é bem recebida pelo
cliente que tende a se tornar dependente dele. Isso mesmo, o sujeito
nao rejeita o uso do limitador e, muito pelo contrario, tende a se apegar
a ele. Porém a restricdo do movimento do braco pode deixar sequelas
sérias as articulagdes e musculatura. Por conta disso, é imprescindivel:

a. 0 monitoramento médico de seu uso e

b. o planejamento para que seu uso seja gradativamente des-
continuado.

Finalmente, entramos na questdo da intervencao fisica, que pode
ou ndo incluir procedimentos de contengdo. Refiro-me aqui a técnicas e
procedimentos implementados por profissionais treinados sem o uso de
equipamento ou medicamentos. Sdo técnicas de evasdo, organizacdo e

disposicdo do ambiente fisico, posicionamento e postura fisica, comu-
nicacdo nao verbal, protecdo pessoal, prevencdo, e desaceleracdo com-
portamental, além de técnicas seguras de contencao de movimentos do
cliente em estado de agitacdo.

Quando se fala em intervencao fisica, a primeira imagem que nos
vem a cabeca é a de um individuo sendo segurado por profissionais, ou
sendo carregado contra a sua vontade de um lugar para o outro. A se-
gunda coisa que nos vem a cabeca é que todos os seus direitos humanos
estdo sendo violados. Porém, um bom protocolo de intervencdo fisica
(e ha varios disponiveis no mundo, em paises onde ha regulamentac¢do
adequada) inclui inUmeros elementos além da contengdo propriamente
dita. Elementos estes que, quase sempre, fazem a contencao, em si, des-
necessaria.

Protocolos e regulamentacao da intervencao fisica no contexto da
prestacdo de servigos a pessoas que exibem comportamentos de alto
risco sdo uma alternativa vidvel as formas restritivas de contengdo men-
cionadas anteriormente.

Em outra visita recente que fiz ao Brasil, conheci uma unidade de
atendimento que oferecia atendimento temporario para jovens com au-
tismo e comportamento de alto risco (i.e. hetero e autoagressao). Me-
ninos grandes, fortes e agressivos. Com eles, vi funciondrios com medo.
Mantendo distancia dos meninos, ou andando em grupos, ou andando
junto a funciondrios também grandes e fortes. Muito deste medo - que
é obviamente um grande obstaculo a qualquer forma de tratamento-
poderia ser evitado se praticas adequadas de prevencdo, gerenciamento
e desaceleracdo de crises comportamentais estivessem em vigor e se
estes funcionarios recebessem o treinamento, supervisdo e suporte ne-
cessarios.

A auséncia de técnicas, protocolos e regulamento colocam nossos
clientes e profissionais em risco. Um risco enorme. O funcionario mal
treinado ou mal orientado, que trabalha sem diretrizes, tenderd a reagir
a qualquer forma de agressao de modo intuitivo, defensivo e, muito
possivelmente, exagerado (i.e. usando mais for¢a do que necessario). Ha
grandes chances dele se machucar ou machucar seu cliente. E por conta,
principalmente, deste risco que estas criangas e adultos que apresentam
este tipo de desafio estdo tdo desatendidas. Que instituicdo quer enca-
rar este tipo de risco?

Se quisermos aumentar a disponibilidade de servicos para pes-
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soas com autismo que apresentam comportamentos de risco, devemos
comegar por delinear as regras que vao regulamentar o que e como
podemos oferecer a estes clientes, de modo a garantir sua seguranca e
sucesso no tratamento. Algo que proteja e beneficie o cliente, mas que
também proteja o prestador de servigo.

O profissional treinado de forma adequada, ciente de seus direi-
tos e obrigagdes e dos direitos de seu cliente (em um contexto onde
estas coisas existam), fluente no uso de técnicas de evasdo, prevencao,
desacelera¢do e contengao, demonstra muito mais seguranga e autono-
mia no trabalho. Ele ndo tem “medo” de ser atacado, ele ndo “se defen-
de” do cliente usando as estratégias que aprendeu na rua. O coracao
bate mais rdpido na presenca de um cliente que demonstre agitacdo?
Sem duvida, mas até disto esse funcionario esta ciente e sabe como lidar.

O uso da contencao fisica - definida como imobilizagdo momen-
tdnea de um cliente que exiba auto ou heteroagressao, é uma parte
relativamente pequena do conjunto geral de praticas de intervengao fi-
sica. A contencdo fisica pode ser necessaria nos casos em que todas as
demais técnicas de evasdo, prevencdo e desacelera¢do falharem. Mas é€,
em todos os sentidos e por varias razdes, o Ultimo recurso. Este tipo de
contenc¢do, muito diferente das formas quimicas e mecanicas, € menos
suscetivel a abuso e uso indiscriminado, pois ndo é facil ou conveniente
para o aplicador.

Outra grande vantagem dos protocolos de intervencgao fisica - em
relacdo as praticas de contenc¢do quimica e mecanica- é que, do ponto
de vista do tratamento em si, hd bem menos empecilhos. O sujeito estd
alerta e ativo pela maior parte do dia. A contencdo, quando usada, é
equiparada ao comportamento agressivo. Ou seja, uma vez que o epi-
sédio termina, o cliente esta pronto para ser reinserido a atividade. Isto
significa que temos a oportunidade de trabalhar com ele.

Mas depender da intervengao fisica tem também seus desafios...

O primeiro, é que precisa haver regulamentacdo adequada e esta
tem que ser detalhada e descritiva tanto com relagdo ao que deve ser
feito quanto com relacdo a praticas proibidas. Isto significa que o sujeito
gue escreve o texto da politica publica tem que saber do que esta falan-
do... o que ndo é comum em lugar nenhum do mundo.

Outra dificuldade é que o uso de protocolos de intervencdo fisica
requer treinamento sofisticado e supervisao qualificada. O profissional

gue treina e supervisiona - médico, psicélogo, ou quem quer que seja-
tem que ser fluente no uso das técnicas em questdo. Ndo sdo muitos dos
meus colegas que, hoje em dia, teriam disposicao para tal...

De qualquer forma, quando pesamos os prds e os contras - e quan-
do o fazemos da perspectiva do cliente - os protocolos de intervencao
fisica apresentam mais vantagens do que desvantagens. Principalmente
guando consideramos o que ocorre hoje em dia com o uso indiscrimina-
do de contenc¢do quimica e mecanica.

Por conta disto, considero esta discussdao imprescindivel. Serd im-
possivel ampliarmos nossa rede de servigcos para que ela dé conta de
casos de autismo grave, a menos que estejamos dispostos a estabelecer
diretrizes de trabalho que nos permitam oferecer, de modo seguro, aten-
dimento adequado a estas pessoas.
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Cap. V - Anexos

A. Primeiro questiondrio da Pesquisa AMA 2011-2012
B. Segundo questiondrio da Pesquisa AMA 2011-2012

C. Enderegos de entidades que responderam a pesquisa
AMA 2011-2012

D. IDEA - Individuals with Disabilities Education Act: A Lei
para a educagdo de individuos com deficiéncias dos EUA

E. Lei do Estado de Massachusetts sobre contengao
de pessoas com autismo
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A. Primeiro questionario da Pesquisa AMA 2011-2012
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A. Pesquisa Nacional
sobre Autismo - 2011/12
Primeiro questionario

1. Identificacdo da pessoa que preencheu o questionario:

1.1.

1.2.

Nome:

Cargo na instituicao:

2. Identificagao da Instituigao

2.1

2.2,

2.3.

2.4.

2.5.

2.6.

2.7.

2.8.

2.9.

2.10.

2.11.

2.12.

2.13.

Nome da Instituicdo:

Data de fundacado da instituicdo:
Endereco:

Cidade:

Estado:

Regido:

Telefone:

e-mail:

Recebe somente pessoas com autismo  s( ) n( )

O atendimento é 100% gratuito s()n()
A instituicdo é sem fins lucrativos s()n()
A instituicdo é filantrépica s()n()

Informe a drea aproximada da instituicdo em metros
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guadrados:
2.14.  Informe o nimero de:
2.141. Salas de aula da instituicao:
2.14.2. Salas de terapia da instituicao
2.14.3. Sala de educacao fisica da instituicao:

2.14 4. Outros:

2.14.5. Breve historico da instituicao

3. Informagoes gerais dos assistidos com autismo em sua instituigao.

3.1. Informe o processo de triagem de sua instituicdo (testes
aplicados etc.).

3.2. O assistido necessita de diagndstico de autismo para ser
admitido em sua instituicao?

Sim () Nao ()

3.3. Assinale abaixo a periodicidade em que é feita a matricula dos
seus assistidos com autismo:

() Somente no ingresso a instituicdo ( ) Anualmente ()
Semestralmente () Nunca

Informagoes por faixa etdria dos assistidos com autismo em sua
instituicao.
4.1. Numero de assistidos com autismo de 0 a 5 anos atendidos na
sua instituicao:

411. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

4.1.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

4.1.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

4.2. Numero de assistidos com autismo de 6 a 12 anos atendidos na
sua instituicao:

421. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

4.2.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

4.2.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

4.3. Numero de assistidos com autismo de 13 a 16 anos atendidos na
sua instituicao:

431. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

43.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.
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4.3.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

4.4. Numero de assistidos com autismo acima de 16 anos atendidos
na sua institui¢ao:

441. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

4.4.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

4.4.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

5. Informagdes por nivel de comprometimento dos assistidos com
autismo em sua instituigao.

5.1. Cite os critérios e/ou procedimentos utilizados na instituicdo
para avaliar o nivel de comprometimento de seus assistidos com
autismo:

5.2. NUumero de Assistidos com autismo com nivel leve de
comprometimento

5.2.1. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

5.2.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

5.2.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

5.3. NUmero de Assistidos com autismo com nivel moderado de
comprometimento

5.3.1. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

5.3.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

5.3.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

5.4. Numero de Assistidos com autismo com nivel grave de
comprometimento

54.1. Todos os dias da semana 8h/dia
assistidos com autismo.

54.2. Todos os dias da semana 4h/dia
assistidos com autismo.

54.3. dias por semana horas por
dia. assistidos com autismo.

Informagdes sobre o trabalho da Institui¢ao:

6.1. Avaliagdo dos assistidos com autismo — Por favor, informe os
protocolos de avaliacao utilizados em sua instituicao.

6.2. Metodologia — Por favor, descreva resumidamente a forma como
trabalha indicando o nome de todas as metodologias adotadas
em sua instituicao.

6.3. Ainstituicdo oferece curso de formacdo a todos os profissionais
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gue vao trabalhar nela?

SCIN(C)

6.4. Ainstituicdo oferece formagdo continuada para a equipe com
periodicidade:

( )semanal ( )mensal ( )trimestral ( )
semestral () anual ( ) outros

Descreva resumidamente no caso de outros:

7. Informagbes complementares sobre a sua instituigdo.

7.1. Por favor, informe o nimero de criangas, jovens e adultos com
autismo que estdo em fila de espera.

7.2. Ainstituicdo atende em regime de residéncia (casa lar ou
internato)?

S(INC)

Se sim, informe o nimero de assistidos:

7.3. Quadro de profissionais (professores, pedagogos, psicélogos,
fonoaudidlogos, TO, Fisioterapeutas, Prof. de Ed. Fisica,
Assistentes Sociais, estagiarios universitarios, auxiliares de salas,
etc...), quantidade e carga horaria semanal de cada.

Cargo Carga horaria semanal Quantidade

7.4. As principais entradas (pode citar mais de um) de recursos da
instituicdo sdo provenientes de:

( ) Eventos beneficentes (caso positivo cite quais)

( ) Eventos cientificos
( ) Doadores fixos
( ) Doadores eventuais

( ) Convénios particulares (caso positivo cite quais)

( ) Convénio com o governo (caso positivo cite quais)
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7.5. Principais dificuldades — Por favor descreva todas as principais
dificuldades enfrentadas por sua instituicdo (financeiras,
administrativas, de preparacao da equipe, comportamento dos
assistidos com autismo, falta de colaboracdo dos pais etc.)

7.6. Que apoio gostaria de receber da Associacdo Brasileira de
Autismo:

Cursos organizacionais:
( ) Fundamentos de organizagdo e administracdo de uma associagdo.

( ) Fundamentos de organizagdo, coordenacdo e supervisdo do atendi-
mento em uma instituigao.

() Fundamentos de captagdo de recursos.

( ) Outros - detalhar.

Cursos técnicos:
( ) Fundamentos de avaliagdo.

( ) Fundamentos metodoldgicos sobre: (cite algum método)

Outros — detalhar

7.7. Propostas — Por favor, dé sua sugestdo do que pode ser feito para
melhorar a realidade das pessoas com autismo e seus familiares

7.8.

no Brasil.

Por favor, cite todos os profissionais e locais (psiquiatras,
neurologistas, clinicos gerais, psicélogos, dentistas, etc.) que
atendem autismo em sua regido, com o maximo possivel de
informacGes (nome, especialidade, endereco, telefone, e-mail,
endereco na internet etc..)
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B. Segundo questionario da Pesquisa AMA 2011-2012
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B. Pesquisa Nacional
sobre Autismo - 2011/12
Segundo questionario

8. Identificagao da Instituicao

Nome da Instituicao:

Endereco:
Cidade: Estado:
Telefone: e-mail:

Recebe somente pessoas com autismos( ) n( )
O atendimento é 100% gratuitos( ) n( )

A instituicdo é sem fins lucrativoss( ) n( )

A instituicdo é filantrépicas( ) n( )

Informe o ano de fundag¢do da instituicdo

Breve histérico da instituicdo

Nome da pessoa que preencheu o relatério:

9. Informagdo sobre os assistidos

Informe o processo de triagem de sua instituicdo (testes
aplicados, etc)

Descreva o processo de matricula do assistido em sua ins-
tituicao.

O assistido necessita de laudo de autismo para ser admitido
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em sua instituicdo? Sim ( ) Nao ( )

e A matricula é feita uma Unica vez ou é repetida anualmente
ou com alguma outra periodicidade? Por favor, descreva.

N° assistidos por faixa etdria por carga hordria semanal
faixa n°de n° de horas no de
etaria dias/semana por dia assistidos

8
5
4
0-5
8
5
4
6-8
8
5
9-11
8
5
4
12-15
8
5
16-18

¢ Fila de espera — Por favor, informe o nidmero de criangas

que estdo em fila de espera.

Quadro de profissionais e carga hordria
Qtde Categoria Carga Periodo
em horas

i. professores
ii. pedagogos
iii. psicélogos
iv. fonoaudidlogos
V. terapeutas ocupacionais
Vi. fisioterapeutas
vii. professores educacao

fisica
viii. assistentes sociais
ix. estagiarios estudantes

universitarios
X. auxiliares de sala
Xi. outros

10. Informagodes sobre o trabalho da Instituigao:

e Avaliagdo — Por favor, informe os protocolos de avaliacdo

utilizados em sua instituicdo.

e Metodologia — Por favor, descreva resumidamente a forma
como trabalha indicando o nome de todas as metodologias

adotadas em sua instituigdo.

e Capacitacdo dos profissionais para o trabalho - Por favor,
informe como funciona o programa de capacitacdo de pro-
fissionais para o trabalho em sua instituicao.

e Cursos oferecidos abertos a outras instituicdes — Por favor,
descreva todos os cursos oferecidos ao publico em geral em
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sua instituicao.

Formacdo continuada da equipe - Por favor, informe como
funciona o programa de formacdo continuada da equipe de
profissionais de sua instituicdo.

11. Informag6es complementares

Recursos financeiros — Por favor, informe as suas principais
fontes de recursos financeiros.

Tem convénios — Por favor, em caso positivo descreva quais
e como funcionam.

Principais dificuldades — Por favor, descreva todas as princi-
pais dificuldades enfrentadas por sua instituicdo (financei-
ras, de preparagao da equipe, comportamento dos assisti-
dos, falta de colaboragao dos pais, etc.)

Descreva os principais servicos que atendem autismo em
sua regido e oferecem diagndstico e/ou acompanhamen-
to e/ou tratamento odontoldgico e/ou escola e/ou terapia
com nome, endereco, telefone, endereco eletronico, etc.

C. Enderegos de entidades que responderam
a pesquisa AMA 2011-2012
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Indice de regides e estados

CO - Centro-Oeste

DF - Distrito Federal

GO - Goias

MS - Mato Grosso do Sul
MT - Mato Grosso

N - Regidao Norte

AC - Acre

AM - Amazonas
AP - Amapa

PA - Para

RO - Rondénia
RR - Roraima

NE - Regiao Nordeste

AL - Alagoas

BA - Bahia

CE - Ceard

MA - Maranhao

PB - Paraiba

PE - Pernambuco

PI - Piaui

RN - Rio Grande do Norte

S - Regido Sul

PR - Parana
RS - Rio Grande do Sul
SC - Santa Catarina

SE - Regido Sudeste

ES - Espirito Santo
MG - Minas Gerais
RJ - Rio de Janeiro
SP - S3o Paulo

120
120
120
120

121
121

121
121
121
121
122

122
122

122
123
123
123
123
123
124

124
125

125
125

126
127

127
127
129
130
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C. Enderecgos de entidades que responderam
a pesquisa AMA 2011-2012

CO - Centro-Oeste
DF - Distrito Federal

Associagdo Brasileira de Autismo, Comportamento e Interveng¢do (ABRACI)
Quadra 10 Bloco E, casa 32 - Cruzeiro Velho

CEP: 70654-070 Cidade: Brasilia, Estado: DF - Regido CO

Email: aabracidf@yahoo.com; Site: ndo informado

Fone: (61) 3877-3156/8422-1947

Associacdo dos Amigos dos Autistas do Distrito Federal - AMA/DF
Avenida Sucupira s/n — Instituto de Saiide Mental — Riacho Fundo | CEP:
71825-300 Cidade: Brasilia, Estado: DF - Regido: CO

Email: amadf@globo.com ; Site: www.ama-df.org.br;

Fone: (61) 3399-4555

GO - Goias

AMA-Associacdo de Amigos do Autista

Av. Sul Goiana n.13

CEP: 75510-290 Cidade: Itumbiara, Estado: GO - Regido: CO
Email: amaautistaitumbiara@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (64) 3404 1078

MS - Mato Grosso do Sul

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais

Rua Rondon, n2 478 - Centro

CEP: 79780-000 Cidade: Bataguassu, Estado: MS - Regido: CO
Email: apae.btg@uol.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (67) 3541-1562

Associacao de Amigos do Autista

Rualosé Antbnio Pereira, 2917 - Monte Castelo

CEP: 79010-190 Cidade: Campo Grande, Estado: MS - Regido: CO Email:
ama.ms@hotmail.com; Site: ndo informado;
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Fone: (67) 3325-5235

Centro Psicopedagégico e Terapéutico Campo Grande

Rua 25 de dezembro, 2518

CEP: 79002-061 Cidade: Campo Grande, Estado: MS - Regido: CO Email:
ndo informado; Site: ndo informado;

Fone: (67) 3356-3232 / 9998-0861

Associagdo de Pais e Amigos dos Autistas

Da Grande Dourados - AAGD

Rua Alberto Leopoldo da La Cruz, n2 2.805, no Conjunto Residencial Terra Roxa
I

CEP: 79840-301 Cidade: Dourados, Estado: MS - Regido: CO

Email: aagd.autismo@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (67) 3425-4608

MT - Mato Grosso

CAPSi — Centro de Atengdo Psicossocial Infanto juvenil
Rua Antonio Dorileo, s/n - Coophema

CEP: 78085-320 Cidade: Cuiaba, Estado: MT - Regido: CO
Email: ndo informado; Site: ndo informado;

Fone: (65) 3661-7226

N - Regiao Norte
AC - Acre
AM - Amazonas

Associagao de Amigos do Autistas do Amazonas

Rua 2, s/n, bloco 09 - apto.A - conj. BEA-ICA - Adrianopolis
CEP: 69057-720 Cidade: Manaus, Estado: AM - Regido: N
Email: amamanaus@yahoo.com; Site: ndo informado;
Fone: (92) 3236-3494

AP - Amapa

Associagdo de Pais e Amigos dos Autistas do Amapa
Av. Padre Reinaldo Bossi, 1422 — Bairro dos Congos
CEP: 68904-383 Cidade: Macapa, Estado: AP - Regido: N
Email: institutointegra@oi.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (96) 3225-6329

PA - Para

Fundacdo Especial Permanente Casa da Esperanca do Para
Pass. Evangélica n°07

CEP: 67113-540 Cidade: Ananindeua, Estado: PA - Regido: N
Email: fep.casadaesperanca.pa@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (91) 3237-7985

ONG AMORA - Atengao Multidisciplinar, Orientagdo e Respeito para o Autis-
mo

Duque de Caxias N2 175, Sala 106, Bairro: Marco

CEP: 66093-400 Cidade: Belém, Estado: PA - Regido: N

Email: contato@ongamora.org; Site: ndo informado;

Fone: (91) 3242-4192 / 8113-0303

RO - Ronddnia

AMA-RO

Rua lguatemi, 60

CEP: 76808-688 Cidade: Porto Velho, Estado: RO - Regido: N
Email: ama-01@brturbo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (69) 32132299

RR - Roraima

Hospital da Crianga Santo Ant6nio - HCSA

Av. das Guianas, n? 1645

CEP: 69303-045 Cidade: Boa Vista, Estado: RR - Regido: N
Email: direcaogeral.hcsa@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (95) 3624-2423

NE - Regiao Nordeste
AL - Alagoas

Associacao de Amigos do Autista de Alagoas

Rua Jader Isidio Malta de Araujo, 158 — Jatiuca

CEP: 57036-610 Cidade: Maceio, Estado: AL - Regido: NE

Email: ama.alagoas@gmail.com; Site: www.autismoalagoas.org.br;
Fone: (82) 3316-3573 / 8855-9422

Associacdo de Pais e Amigos do Autista /Al

Av. Jorge Montenegro Barros N2 15 CEP 57063/000 Santa Amélia CEP:
57063-000 Cidade: Maceio, Estado: AL - Regido: NE

Email: gsbarreto@bol.com.br ; Site: ndo informado;
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Fone: (82) 8868-7330 Fundo Municipal de Saude de Palmares
A BR 101 Sul Km 117 S/N Santa Rosa
BA - Bahia ) . ) . o
CEP: 55540-000 Cidade: Palmares, Estado: PE - Regido: NE
Email: micacmm@hotmail.com; Site: ndo informado;

Instituto de Desenvolvimento de Pessoas dentro do Fone: (81) 3661-0868

espectro autista

Rua S3o Roque, 1892 APAE Recife
CEP: 44052-551 Cidade: Feira de Santana, Estado: BA - Regido: NE Email: Estrada do Arraial, 4744 - Casa Amarela
karinacarneiro@bol.com.br; Site: ndo informado; CEP: 52070-230 Cidade: Recife, Estado: PE - Regido: NE
Fone: (75) 3622-7793 Email: apaerec@ig.com.br; Site: ndo informado;
, Fone: (81) 3355-3522
CE - Ceara
Associacdo de Familias para o Bem Estar e Tratamento da Pessoa com Autis-
MA - Maranhdo mo (AFETO)
R. Marques de Mirica, 48 - Torre
PB - Paraiba CEP: 50711-120 Cidade: Recife, Estado: PE - Regido: NE
Email: ass_afeto@hotmail.com; Site: www.associacaoafeto.org;
AMA- Associago de Pais e Amigos do Autista Da Paraiba Fone: (81) 3441-5656

Rua Tabelido José Ramalho Leite, N. 1840, Cabo Branco Creche Criangas Especiais LRV Ltda. (SOMAR)

CEP: 58045-230 Cidade: Jodo Pessoa, Estado: PB - Regido: NE Rua Marqués de Marica, 48 — Bairro Torre

Email: contato@amapb.com.br / amaparaiba@yahoo.com.br; CEP: 50711-120 Cidade: Recife, Estado: PE - Regido: NE
Site: ndo informado;

Email: somarecife@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (83) 3045-2980 / 3226-2431

Fone: (081) 3441-5656
ASAS/PB - Associag¢do de Pais, Amigos e Simpatizantes

do Autista da Paraiba

Av. Vasco da Gama, 1035, Jaguaribe

CEP: 58015-180 Cidade: Jodo Pessoa, Estado: PB - Regido: NE
Email: asas.pb@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (83) 8766-8041

PI - Piaui

Psicoclinica IMAGO

Av. Euripedes de Aguiar, 483-3

CEP: 64800-000 Cidade: Floriano, Estado: Pl - Regido: NE
Email: nefro-psy@hotmail.com / evelyne.ac@hotmail.com;
Espaco Terapéutico Mundo Autista Site: ndo informado;

Rua Maria Caetano Fernandes de Lima, 340 - Tambauzinho Fone: (89) 3521-1293

CEP:.58042-050. Cidade: Jo?o Pessqa, EstNadQ: PB - Regido: NE RN - Rio Grande do Norte

Email: etmaautismo@gmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (83) 3042-0844 APAARN-Associacdo de Pais e Amigos de Autistas do Rio Grande do Nor-

PE - Pernambuco te
Rua Nilo Ramalho n2 1724
Centro de Reabilitagio e Educagdo Especial de Igarassu - CREEI CEP: 59015-300 Cidade: Natal, Estado: RN - Regido: NE
Rua Maria Haydé, 22 - Centro Email: apaarn@hotmail.com; Site: ndo informado;
CEP: 53610-450 Cidade: Igarassu, Estado: PE - Regido: NE Fone: (84) 3211-8354

Email: creeil991@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (81) 3543 1314 R-231 / 8649-1435
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S - Regiao Sul
PR - Parand

Centro de Atendimento Educacional Especializado - Transtorno Global do
Desenvolvimento

Rua Prof. Alfredo Parodi,765,Centro

CEP: 83702-070 Cidade: Araucaria, Estado: PR - Regido: S

Email: cidalepienski@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (41) 3901-5470 / 3614-1797

CRAPE - Centro Regional de Apoio Pedagdgico
Especializado

Av. Brasil, 2040

CEP: 85816-290 Cidade: Cascavel, Estado: PR - Regido: S
Email: crape_@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (45) 3218-7885

Centro de Nutricdo Renascer

Rua Frei Caneca, 25

CEP: 85070-170 Cidade: Guarapuava, Estado: PR - Regido: S

Email: centronutricaorenascer@centronutricaorenascer.org.br; Site: ndo infor-
mado;

Fone: (42) 3621-4530

Centro Ocupacional de Londrina

Rua das Agucenas, 100

CEP: 86050-570 Cidade: Londrina, Estado: PR - Regido: S

Email: centroocupaciona.financeiro@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (43) 3328-4415

RS - Rio Grande do Sul

AMARS - Associagao de Pais e Amigos dos Autistas de RS
Rua General Vitorino, 53 sala 102, 102 andar, bairro Centro
CEP: 90020-170 Cidade: Porto Alegre, Estado: RS - Regido: S
Email: amarsautismo@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (51) 8453-1525

Escola de Educagdo Especial Cap Criativa

RuaVasco da Gama, 568

CEP: 90420-111 Cidade: Porto Alegre, Estado: RS - Regido: S
Email: escolacapcriativa@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (51) 3388-3849

Espaco Cresccer

RuaAfonso Rodrigues, 362

CEP: 90690-170 Cidade: Porto Alegre, Estado: RS - Regido: S
Email: jfchamun@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (51) 3336-1410 / 8144-1272

Prefeitura Municipal de Trindade do Sul

Av. Primavera

CEP: 99615-000 Cidade: Trindade do Sul, Estado: RS - Regido: S Email:
pmtsedu@yahoo.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (54) 3541-1003

SC - Santa Catarina

Associacdo de Amigos do Autista de Jaragua do Sul - AMA

Gustavo Friedemann, 134, Vila Lalau

CEP: 89256-100 Cidade: Jaragud do Sul, Estado: SC - Regido: S Email: ama.
autista@uol.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (47) 3370-1555

Associagdo de Amigos do Autista

R. José Gerard Rolin Filho, 185  Bairro Bom Retiro
CEP: 89222-590 Cidade: Joinville, Estado: SC - Regido: S
Email: amajlle@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (47) 3425-5649

Escola Especial Marisol — APAE

Rua Presidente Juscelino, 215

CEP: 89874-000 Cidade: Maravilha, Estado: SC - Regido: S
Email: apaemaravilha@mhnet.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (49) 3664-1261 / 8839-5054

Escola de Educagdo Basica Paulo Cordeiro

Rua XV de Novembro, 1441

CEP: 89160-000 Cidade: Rio do Sul, Estado: SC - Regido: S
Email: sancriss10@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (47) 3521-3413
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SE - Regido Sudeste
ES - Espirito Santo

APAE Colatina — CTA / Centro de Tratamento de Autismo

Rua Benjamim Costa, 96, Bairro Adélia Giubert

CEP: 29707-872 Cidade: Colatina, Estado: ES - Regido: SE

Email: apaecolatina@veloxmail.com.br / ctautista.colatina.es@hotmail.com;
Site: www.colatina.apaebrasil.org.br;

Fone: (27) 3722-2563 / 2995

MG - Minas Gerais

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Arinos

Rua Major Saint’Clair, 696 - Centro

CEP: 38680-000 Cidade: Arinos, Estado: MG - Regido: SE

Email: arinos@apaebrasil.org.br / apaearinos@gmail.com; Site: ndo informa-
do;

Fone: (38) 3635-1563

Associagao de Pais e Amigos de Pessoas Especiais

Rua Cambuquira, 489 - Carlos Prates

CEP: 30710-550 Cidade: Belo Horizonte, Estado: MG - Regido: SE Email:
associacaoapape@yahoo.com.br;

Site: www.apapebh.org.br / apape-bh.blogspot.com.br;

Fone: (31) 3324-3205

Associagdo de Pais e Amigos e Excepcionais

de Belo Horizonte

Rua Cristal, 78

CEP: 31010-110 Cidade: Belo Horizonte, Estado: MG - Regido: SE Email:
belohorizonte@apaebrasil.org.br; Site: ndo informado;

Fone: (31) 3489-6930

Cooperativa DiaDia Ltda

Rua Kepler 547, Santa Lucia

CEP: 30260-240 Cidade: Belo Horizonte, Estado: MG - Regido: SE Email:
ndo informado; Site: ndo informado;

Fone: (31) 3292-0295

Escola Baldo Vermelho

Av. Bandeirantes, 800

CEP: 30315-000 Cidade: Belo Horizonte, Estado: MG - Regido: SE Email:
pedagogico@balaovermelho.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (31) 3194-2400

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais

Antonio Tavares, 147 — S3o Lucas

CEP: 35600-000 Cidade: Bom Despacho, Estado: MG - Regido: SE
apaebd@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (37) 3521-2196

Escola Fraternidade e Educacao Especial da APAE —

Bueno Brandao

Rodovia Bueno Branddo - Socorro KM1

CEP: 35578-000 Cidade: Bueno Brandao, Estado: MG - Regido: SE
apaebb@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (35) 3463-1352

Centro de Atividade Ludica Ajudando a Crescer (CALAC)
Rua Bélgica, 50 - Bairro da Gldria

CEP: 32340-030 Cidade: Contagem, Estado: MG - Regido: SE
Email: ajudandoacrescer@gmail.com;

Site: www.ajudandoacrescer.com.br;

Fone: (31) 3352-1447 / 2557-7447

APAE de Itajuba

R. Florival Xavier, 44

CEP: 37500-002 Cidade: Itajub3, Estado: MG - Regido: SE
Email: apaeitajuba@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (35) 3623-0917

Associagao de Pais e Amigos do Excepcional

Rua Dona Olimpia Clara de Carvalho, 44 - Centro
CEP: 35595-000 Cidade: Luz, Estado: MG - Regido: SE
Email: apaedeluzmg.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (37) 3421-1131

Associacdo Norte Mineira de Apoio ao Autista

Rua Barium, 425 - Lourdes

CEP: 39401-500 Cidade: Montes Claros, Estado: MG - Regido: SE
anda.moc@hotmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (38) 3084-0690 / 9960-4601

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais

de Para de Minas

Rua Inocéncio lll, 340

CEP: 35661-181 Cidade: Para de Minas, Estado: MG - Regido: SE
natec@apaepm.org.br; Site: ndo informado;

Fone: (37) 3232-1024

Email:

Email:

Email:

Email:
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APAE de Pouso Alegre

Rua Francisco Aragao, n2. 15 — Arvore Grande

CEP: 37550-000 Cidade: Pouso Alegre, Estado: MG - Regido: SE Email:
apaepousoalegre@yahoo.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (35) 3422-3322

Clinica Santo Anténio

R Alberto de Barros Cobra, 350 - Nova Pouso Alegre

CEP: 37550-000 Cidade: Pouso Alegre, Estado: MG - Regido: SE Email:
francemaos@yahoo.com.br; Site: nao informado;

Fone: (35) 3422-9099

AMAPP - Associa¢cdao de Amigos do Autista e Psicotico de Sao Sebastiao do
Paraiso

Rua Luiz Lovo, n2 20 -Verona

CEP: 37950-000 Cidade: Sao Sebastido do Paraiso, Estado: MG

Regido: SE

Email: amaparaiso@ig.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (35) 3531-4788

RJ - Rio de Janeiro

GAAPE - Grupo Amigos do Autista de Petropolis

Av. Presidente Kennedy, 828

CEP: 25680-030 Cidade: Petrépolis, Estado: RJ - Regido: SE
Email: gaape@hotmail.com; Site: www.gaape.org.br;
Fone: (24) 2242-5381 / 3111-2473

Escola Municipal Abrahdao Hermano Ribenboim

Av .do Canal Norte, 600 — Cidade Alegria

CEP: 27525-002 Cidade: Resende, Estado: RJ - Regido: SE
Email: emabrahaohermanoribenboim@yahoo.com.br;
Site: ndo informado;

Fone: (24) 3360-4503

NDG - Nucleo de Desenvolvimento Global em Psicologia, Psicopedagogia e
Terapias Ltda

Estrada dos Trés Rios, 1597 - Jacarepagua

CEP: 22745-004 Cidade: Rio de Janeiro, Estado: RJ - Regido: SE Email: ndglobal.
ri@gmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (21) 2447-1360

APADEM- Associagao de Pais e Amigos dos Deficientes Mentais.

Avenida Beira-Rio, 413 — Voldac

CEP: 27212-050 Cidade: Volta Redonda, Estado: RJ - Regido: SE Email:
apademvr@gmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (24) 3337-3683
SP - Sao Paulo

Centro Municipal de Educagao do Autista

Tempo de Viver

Rua Carlos Benotto, 15 — Jardim Santana

CEP: 13478-150 Cidade: Americana, Estado: SP - Regido: SE
Email: tempodeviver.seduc@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (19) 3405-1494

AAEE - Associacdao de Atendimento Educacional Especializado
Rua Mondo Archimedes Luppi, 620 - Jd Aclimagao

CEP: 14806-121 Cidade: Araraquara, Estado: SP - Regido: SE
Email: aaeeararaquara@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (16) 3324-2879

APAE de Bauru

Rua José Henrique Ferraz 20.200

CEP: 97054-115 Cidade: Bauru, Estado: SP - Regido: SE
Email: bauru@apaebrasil.org.br; Site: ndo informado;
Fone: (14) 3106-1252

Associacao dos Familiares e Amigos dos Portadores de Autismo de
Bauru

Rua Antonio Garcia, 6-50 — Vila Santa Tereza

CEP: 17012-050 Cidade: Bauru, Estado: SP - Regido: SE

Email: afapabassociacao@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (14) 3223-2569

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Cabretva
Rua Paraiba, n2 369, Jacaré

CEP: 13315-000 Cidade: Cabreuva, Estado: SP - Regido: SE
Email: apaeautistacabreuva@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4529-3378/ 7088-4481/ 7396-9122

Diretoria Municipal de Educag¢ao de Cajamar

Av. Pedro Celestino Leite Penteado, 994 — Jordanésia

CEP: 07750-000 Cidade: Cajamar, Estado: SP - Regido: SE

Email: assessoriaeducacao@cajamar.sp.gov.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4447-3035

Escola de Educacdo Especial Paulo Freire APAE de CAJATI
Rua Frutuoso de Moraes,s/n°

CEP: 11950-000 Cidade: Cajati, Estado: SP - Regido: SE
Email: cajati@apaebrasil.org.br; Site: ndo informado;
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Fone: (13) 3854-2060 / 3854-1736

Instituto de Terapia por Contingéncias de Reforcamento ITCR
Rua Josefina Sarmento, 395 - Cambui

CEP: 13025-260 Cidade: Campinas, Estado: SP - Regido: SE

Email: ndo informado; Site: www.terapiaporcontingencias.com.br;
Fone: (19) 3294-1960

Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE CARAPICUIBA
Rua Angela Perioto Tolaine, 35 — Jd. Das Belezas

CEP: 06315-180 Cidade: Carapicuiba, Estado: SP - Regido: SE

Email: apae.carapicuiba@gmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (11) 4164.4675 / 4254.2289

APAE de Cosmépolis

Antonio de Souza Peres, 1175 - Parque Residencial Rosamélia
CEP: 13150-000 Cidade: Cosmodpolis, Estado: SP - Regido: SE
Email: apaecosmopolis@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (19) 3872-6597

CAPSi — Prefeitura Municipal de Cosmépolis — Setor: Saude

Rua José Moraes, 174 Vila Kalil

CEP: 13150-000 Cidade: Cosmopolis, Estado: SP - Regido: SE

Email: capsicosmopolis@yahoo.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (19) 3812-1600

Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - Cruzeiro
Rua Isabel Bastos, 01 - Itagacaba

CEP: 12730-290 Cidade: Cruzeiro, Estado: SP - Regido: SE
Email: apaedecruzeirosp@terra.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (12) 3144-1073 / 3144-3405 /3143 6099

Trés AAA
Rua Embu-Guagu, n° 31 - Parque Pirajussara

CEP: 06815-200 Cidade: Embu das Artes, Estado: SP - Regido: SE Email:

socorroautismo@yahoo.com; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4783-3225

Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Engenheiro Coelho -
APAE
Rua José Bueno de Oliveira, 427 — Jardim Luiz Favero

CEP: 13165-000 Cidade: Engenheiro Coelho, Estado: SP - Regido: SE Email:

apaeec@gmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (19) 3857-9499

Centro de Integragao, Reabilitagao e Vivéncia do Autista - CIRVA
Rua Padre Bento Pacheco, 741

CEP: 13330-120 Cidade: Indaiatuba, Estado: SP - Regido: SE
Email: cirvaindaia@uol.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (19) 3895-5449

Escola de Educagao Especial Padre Deodato Tem-Kate (APAE de Itaporan-
ga)

Rua Dom Alfons Heuns, 744

CEP: 18480-000 Cidade: Itaporanga, Estado: SP - Regido: SE

Email: apaedeitaporangasp@yahoo.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (15) 3565-1719

Associagdo de Pais dos Autistas de Jacarei

e outras Patologias

Campos Sales, 165 (sede provisoria)

CEP: 12308-040 Cidade: Jacarei, Estado: SP - Regido: SE
Email: apajac@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (12) 3952-2942 / 8826-8617

APAE de Jarinu

Av. Ver. Jodo Pedro Ferraz, 823 -

Esplanada do Carmo - Cx. Postal 186

CEP: 13240-000 Cidade: Jarinu, Estado: SP - Regido: SE
Email: associacaojarinu@terra.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4016-4477/4446

E.M. Prof. Jovita Franco Arouche - EMESP
Rua José D’ Carlo, 85 - Vila Lavinia

CEP: 08737-050 Cidade: Mogi das Cruzes, Estado: SP - Regido: SE Email:

em.arouche @pmmc.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4727-1800 / 4721-2456

Associacdo de Pais e Amigos do Autista da Baixa Mogiana

— Fonte Viva

Rua Dr. Luiz Anhaia Mello, 25 - Centro

CEP: 13840-022 Cidade: Mogi Guagu, Estado: SP - Regido: SE
Email: associacaofonteviva@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (19) 3891-8636

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Mogi Guagu
Av. Padre Jaime, 1082 — Jd. Planalto Verde

CEP: 13843-085 Cidade: Mogi Guagu, Estado: SP - Regido: SE
Email: dire¢cdo@apaemg.org.br; Site: ndo informado;

Fone: (019) 3861-1234
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APAE de Mogi Mirim

Avenida Jacarei, 585 — Jd 31 de margo

CEP: 13801-020 Cidade: Mogi Mirim, Estado: SP - Regido: SE
Email: apaemm@ig.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (19) 3862-3497

CEDAP — Centro de Estudos e Desenvolvimento do Autismo e Patologias
Associadas - APAE de Pirassununga/SP Unidade II

Av. Capitdao Antonio Joaquim Mendes, 661 - Jd. Carlos Gomes

CEP: 13633-030 Cidade: Pirassununga, Estado: SP - Regido: SE Email: cedape-
ventos@yahoo.com.br; Site: www.cedapbrasil.com.br;

Fone: (19) 3565-5599 Ramal 01

Associacdo de Amigos do Autista - AMA-RP
Rua Nélio Guimardes, 184

CEP: 14025-290 Cidade: Ribeirdo Preto, Estado: SP - Regido: SE Email:

ama.rp@convex.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (16) 3623-4905 / 3421-9320

AMAI-SBO ( Associacdo de Monitoramento dos Autistas Incluidos em Santa
Barbara d'Oeste

Rua Riachuelo, 475

CEP: 13450-019 Cidade: Santa Barbara D’Oeste, Estado: SP -

Regido: SE

Email: amai.sbo@gmail.com; Site: ndo informado;

Fone: (19) 3454-2861 / 9155-7479

Associagao de Pais, Amigos e Educadores de Autistas
Rua Almeida de Moraes, N° 17

CEP: 11015-450 Cidade: Santos, Estado: SP - Regido: SE
Email: apaea@terra.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (13) 3235-6985 ou 3224-6838

Nucleo Terapéutico Crerser SS Ltda

Av. Imperatriz Leopoldina, 796 e 808

CEP: 09770-272 Cidade: Sdo Bernardo do Campo, Estado: SP -
Regido: SE

Email: nucleocrerser@nucleocrerser.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4330-0513 e 4123-2884

Gaia | Grupo de Apoio ao Individuo com Autismo

Rua Major José Mariotto Ferreira, 96 — Vila Bethania

CEP: 12245-491 Cidade: Sdo José dos Campos, Estado: SP -
Regido: SE

Email: gaiasjc@gaiasjc.org.br ; Site: ndo informado;

Fone: (12) 3302-5756

AMA - Associa¢do de Amigos do Autista

Rua do Lavapés, 1123 - Cambuci

CEP: 01519-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: falecomaama@ama.org.br; Site: www.ama.org.br;
Fone: (011) 3376-4400

CAPSi Vila Maria/Vila Guilherme

Avenida Alberto Byington, 1526 — Vila Maria

CEP: 02127-001 Cidade: S3o Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: capsinfvmariavguilh@saude.prefeitura.sp.gov.br;
Site: ndo informado;

Fone: (11) 3478-3036/ 3478-3043

Colégio Paulicéia

Rua Dr. Jesuino Maciel, 1833

CEP: 04615-006 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: direcdo@colegiopauliceia.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 2344-1282

EMEI Alberto de Oliveira - Prefeitura Municipal de Sao Paulo

P¢a Donatello, 335 - Cambuci

CEP: 01518-080 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE

Email: emeialbertooliveira@prefeitura.sp.gov.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 3208-7982 /3207-3860

AMUVI - Associa¢ao Mundial pela Vida

Av Jacang, 489

CEP: 02273-001 Cidade: Sao Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: patriciabreusantos@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (011) 2738-4450

Associagdo Brasileira de Assisténcia e Desenvolvimento Social - ABADS (anti-
ga Pestalozzi)

Av. Morvan Dias de Figueiredo, 2081

CEP: 02170-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE

Email: abads@abads.org.br; Site: ndo informado;

Fone: (11) 2905-3047/48

CAISM Philippe Pinel

Av Raimundo Pereira de Magalhdes 5214

CEP: 02938-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: hppinel@uol.com.br; Site: ndo informado;

Fone: 011 39748917
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Centro Educacional Floriza Moreira

Rua Jorge Augusto, 268

CEP: 03645-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: secretaria@ceeflorizamoreira.com.br;

Site: www.ceeflorizamoreira.com.br;

Fone: ndo informado

Centro para o Autismo e Inclusdo Social (CAIS), vinculado ao Depto. de Psico-
logia Experimental da Universidade de S. Paulo.

Avenida Professor Mello Moraes, 1721, Cidade Universitaria

CEP: 05508-030 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE

Email: cais-usp@googlegroups.com ou soniaka@usp.br ;

Site: ndo informado;

Fone: (11) 3091-4358

Clinica Integrada Nova Era

Rua Insp. Mario Teixeira, 428 Jardim Analia Franco

CEP: 03335-100 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: ci.novaera@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (11) 3467-2592

Colégio Graphein

Rua Cardoso de Almeida, 586

CEP: 05013-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: coordenagdao@graphein.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (11) 3868-3850

Escola de Educagao Especial Sao Judas Unidade Tucuruvi
Rua Monte D’ouro, 194 - Tucuruvi

CEP: 02307-230 Cidade: Sao Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: saojudas@escolaespecial.com.br;

Site: www.escolaespecial.com.br;

Fone: (11) 2261-1100 / 2996-7849

Espacgo Arte, Musica e Consciéncia

Av. Zumkeller, 362, casa 01

CEP: 02420-000 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: musicaespaco@gmail.com;

Site: www.musicaparatodos-inclusao.blogspot.com;

Fone: (11) 2638-1268

Instituto Todos Nés

R. Coronel Lucio Rosales, 151

CEP: 02013-070 Cidade: Sdo Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: contato@institutotodosnos.org.br;

Site: www.institutotodosnos.org.br;

Fone: (11) 3951-1224

Projeto Amplitude

Rua Capitdo Cavalcanti, 155

CEP: 04017-000 Cidade: S3o Paulo, Estado: SP - Regido: SE
Email: projetoamplitude@projetoamplitude.org;

Site: www.projetoamplitude.org;

Fone: (11) 4304-9907

AMAS - Associagao Amigos dos Autistas de Sorocaba
Rua Nova Odessa, 201 — Jardim Vera Cruz

CEP: 18055-360 Cidade: Sorocaba, Estado: SP - Regido: SE
Email: amassorocaba@uol.com.br; Site: ndo informado;
Fone: (15) 3222-4646

Centro de Convivéncia (SME)

Avenida Antonio Marques Figueira, 2222

CEP: 08676-420 Cidade: Suzano, Estado: SP - Regido: SE
Email: c.d.convivencia@hotmail.com; Site: ndo informado;
Fone: (11) 4744-5050

Escola Municipal Infantil Franjinha

Estrada Benedito Cesario de Oliveira, n?. 1985

CEP: 06767-281 Cidade: Tabodo da Serra, Estado: SP - Regido: SE Email:
emi_franjinha@educataboao.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (11) 4138-5159

Associacdo Fraterna Da Unido de Pais e Amigos Das Criangas Especiais Recan-
to Tia Marlene

Rua Dirceu Esteves Garcia, 2497, Jd Palmeiras

CEP: 15501-456 Cidade: Votuporanga, Estado: SP - Regido: SE

Email: afupace@ig.com.br; Site: ndo informado;

Fone: (17) 3426-6210
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D. IDEA - Individuals with Disabilities Education Act:
A Lei para a educacao de individuos
com deficiéncias dos EUA
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D. IDEA - Individuals with Disabilities Education Act: A
Lei para a educagao de individuos
com deficiéncias dos EUA

Texto traduzido e adaptado de
http://en.wikipedia.org/wiki/Individuals_with_Disabilities_Education_
Acte
http://en.wikipedia.org/wiki/Individualized_Education_Program,

O que é o IDEA

O IDEA é uma lei federal norte-americana que determina como os
estados e as agéncias publicas podem oferecer servicos de intervencao
precoce, educacdo especial e outros servigos necessarios para criancgas
com deficiéncias.

Abrangéncia do IDEA

O IDEA abrange todas as necessidades educacionais desde o nas-
cimento até os 18 ou 21 anos de criangas com uma ou mais das defici-
éncias abaixo:

1. Autismo

Surdo cegueira

Surdez

Atraso de desenvolvimento
Disturbio emocional
Deficiéncia auditiva
Deficiéncia intelectual

Deficiéncia multipla

L ® N o Uk~ WwWwN

Problemas ortopédicos

10. Outros problemas de saude
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11. Problemas de aprendizado, especificos
12. Disturbio da fala ou da linguagem

13. Dano cerebral traumatico

14. Deficiéncia visual incluindo cegueira.

O IDEA se aplica aos Estados e suas agéncias locais de educacdo,
gue recebem verbas federais para esse fim. Os Estados podem optar por
ndo cumprir os preceitos do IDEA e ndo receber as verbas correspon-
dentes. Apesar disto, todos os Estados americanos aceitaram os fundos
vinculados ao IDEA, obrigando-se, portanto, a cumpri-lo.

O IDEA, assim como o estatuto que o precedeu, o Education for
all Handicapped Children Act (Lei para a Educag¢do de Todas as Criangas
Deficientes), surgiu de uma ac¢do legal federal que sustentou que a ina-
cessibilidade de uma crianga com deficiéncia ao ensino publico gratuito
constituia a privacdo de um direito.

Ele cresceu em forma e abrangéncia ao longo dos anos, foi alte-
rado e sofreu emenda varias vezes, sendo que a mais recente foi em
Dezembro de 2004.

No IDEA de 2004 o Congresso definiu o objetivo da educacgdo es-
pecial, determinando que:

¢ A educacdo especial e os servicos relacionados devem ser
planejados de forma a atender as necessidades de aprendi-
zagem individuais das criancas com deficiéncia, da pré-es-
cola até os 21 anos.

e Os estudantes com deficiéncia devem ser preparados para
a educacdo posterior, para o emprego e para a vida inde-
pendente.

Histdrico

Antes do Education for All Handicapped Children Act, de 1975, as
escolas publicas recebiam apenas uma em cinco das criancas com de-
ficiéncia. Até entdo, muitos estados tinham leis que excluiam explicita-
mente as criangas com certos tipos de deficiéncia das escolas publicas,
incluindo as cegas, surdas e as consideradas retardadas mentalmente ou
com disturbios emocionais. Nesta época, mais de 1 milhdo de criangas

nos EUA ndo tinham acesso ao sistema escolar publico. Muitas dessas
criangas viviam em instituicdes estaduais onde ndo recebiam servigos

educacionais ou de reabilitacdo ou recebiam servigos limitados. Outros
3,5 milhdes de criancas frequentavam a escola, mas eram depositadas
em instituicOes segregadas e recebiam pouca ou nenhuma educacao for-
mal.

Em 2006, mais de 6 milhdes de criancas nos EUA receberam servi-
¢os de educacdo especial através do IDEA.

O IDEA foi consequéncia dos movimentos pelos direitos civis no
EUA, que comecaram muito antes. Em 1954 foi considerada inconstitu-
cional a segregacao escolar entre negros e brancos. Em 1972, a Asso-
ciacdo para Criancas Retardadas da Pensilvania processou o Estado da
Pensilvania por ndo oferecer acesso igualitario a educacdo para criangas
com deficiéncia. Em seguida, a Lei de Reabilitacdo de 1973 (Rehabilita-
tion Act) determinou que os programas federais ndo poderiam discrimi-
nar nenhuma crianca pelas suas deficiéncias, o que levou todos os pais a
recorrerem a Justica por qualquer questdo.

A Education for All Handicapped Children Act (EHA) abriu uma a
opc¢do para os pais, possibilitando-lhes usar uma audiéncia administrati-
va para diminuir os custos legais. Os pais mantiveram o direito de recor-
rer a Justica estadual ou federal. A EHA também criou, para as criancas
com deficiéncia, o direito afirmativo especifico a educagao publica apro-
priada em ambiente o menos restritivo possivel,.

Em 1990, 27 anos depois, o EHA foi substituido pelo IDEA, que
colocou o foco no individuo e ndo em sua possivel condi¢cdo. O IDEA
também apresentou muitas outras melhorias em relacdo ao EHA, por
promover a pesquisa e o desenvolvimento tecnolégico, detalhar progra-
mas de transi¢do para os estudantes apés o high school (ensino médio) e
estabelecer que as criangas fossem educadas em escolas préximas e ndo
segregadas em escolas exclusivas.

Determinag6es do IDEA

e O direito aos servicos

Uma deficiéncia ndo significa qualificagdo automatica para que
um estudante possa receber os servigos de educagao especial previstos
pelo IDEA. As necessidades especiais resultantes da deficiéncia é que
podem permitir a sua participacdo no programa escolar.

No IDEA, a crianga com deficiéncia é definida como uma crianga
com deficiéncia intelectual, deficiéncia auditiva (incluindo surdez), defi-
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ciéncias de fala ou linguagem, deficiéncias visuais (incluindo cegueira),
transtornos emocionais graves, deficiéncias ortopédicas, autismo, dano
cerebral traumatico, outras deficiéncias de saude, transtornos de apren-
dizagem especificos, além de criancas que, devido a sua condicdo, neces-
sitem de educacdo especial e servigos relacionados.

As criangas com deficiéncia com direito a educac¢do especial tam-
bém recebem automaticamente protec¢do da Se¢ao 504 do Rehabilita-
tion Act de 1973 e do Americans with Disabilities Act (ADA). Todas as
modificacdes que podem ser fornecidas via ADA ou Section 504 podem
ser fornecidas via IDEA se incluidas no PEI — Programa Educacional Indi-
vidualizado da crianca.

Estudantes com necessidades especiais que ndo se qualifiguem
para os servicos de educacdo especial previstos pelo IDEA, podem qua-
lificar-se para as adaptacdes previstas pelo ADA e pela Secao 504. Seus
direitos estdo protegidos.

A regra “rejeicdo zero” foi baseada na decisdao em dois processos
judiciais Parks Pavkovic (1985) e Timothy W. vs Rochester School District
(1989).

Os tribunais determinaram que mesmo se o estudante for com-
pletamente incapaz de se beneficiar de servigos educacionais e que to-
dos os esforcos sejam inUteis - mesmo se o estudante estiver incons-
ciente ou em coma - a escola ainda assim é obrigada a fornecer servigos
educacionais para a crianga.

Programa Educacional Individualizado (PEI)

O IDEA determina que as escolas publicas criem um PEI - Progra-
ma Educacional Individualizado (IEP - Individualized Education Program)
para cada estudante que tenha direito, conforme os padrdes federais ou
estaduais de deficiéncia. O PEI é o fundamento do programa educacio-
nal de um estudante. Especifica os servigcos que serdo oferecidos e com
gue frequéncia, descreve os niveis atuais de performance do estudante,
como as deficiéncias do estudante afetam sua performance académica e
especifica as adaptac¢des e modificacdes que devem ser oferecidas.

Um PEI deve ser desenhado para atender as necessidades edu-
cacionais especificas daquela crianga, no ambiente menos restritivo
possivel e apropriado as suas necessidades, isto é, o ambiente menos
restritivo no qual a crianca possa aprender. Quando se determina que a
crianga preencha os pré-requisitos para os servicos, uma equipe de PEl é

convocada para preparar um plano educacional.

Além dos pais da criancga, o time do PEI deve incluir pelo menos
um dos professores de educacdo regular da crianga e, se for o caso, um
professor de educacdo especial, alguém que possa interpretar as impli-
cacdes educacionais dos resultados da avaliacao da crianga, como um
psicélogo escolar, qualquer pessoa dos servigcos considerados apropria-
dos ou necessarios, além de um administrador ou representante do Co-
mité de Educacdo Especial com conhecimento dos servigos existentes
no distrito e a autoridade necessaria para conseguir que a crianca seja
inserida nestes servigos.

Os pais sdo considerados membros igualitarios da equipe do PEI,
assim como a equipe da escola. Os pais, é claro, tém direitos fundamen-
tais como pais.

O PEI deve conter:

¢ O nivel de desempenho académico e funcional do estudan-
te.

¢ Objetivos anuais mensuraveis, incluindo objetivos académi-
cos e funcionais.

e Como sera medido e como sera relatado aos pais o progres-
so da crian¢a na diregao dos objetivos anuais.

e Os servicos de educacdo especial, os outros servicos e aju-
das suplementares que deverao ser fornecidas a crianca.

e Calendario da programacdo dos servicos oferecidos, in-
cluindo o inicio, a frequéncia, a duracdo e os locais onde
serdo oferecidos os servigos.

¢ Mudancas dos programas ou ajudas fornecidas a equipe es-
colar em beneficio da crianga.

e Dados sobre o ambiente menos restritivo, incluindo calcu-
los do tempo que o estudante passard em ambientes de
educagdo regular versus tempo que o estudante passard
em ambientes de educacao especial por dia.

e Justificativa de qualquer periodo que a crianga ndo passar
com as criancas sem deficiéncia.

e AdaptacGes a serem providenciadas durante as avaliagdes
do estado e do distrito necessarias para medir o desempe-
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nho académico e funcional da crianga.

e Seforapropriado, o estudante pode participar da equipe do
PEI. Se o estudante tiver mais de 14 anos, deve ser convida-
do a fazer parte da equipe.

e Além disso, deve ser feito, quando o estudante completar
16 anos de idade, um relatdrio das metas pds ensino secun-
dario e um plano que indique o que o estudante necessita
para fazer uma transicdo bem sucedida. Esse plano de tran-
sicdo, se desejado, pode ser criado antes, mas é obrigatdrio
aos 16.

e O PEI inclui outras informacgbes pertinentes consideradas
necessarias pela equipe, tais como plano de saude ou um
programa comportamental para alguns estudantes.

Direito a Servigos relacionados

A definicdo de servigos relacionados no IDEA inclui, mas nao se li-
mita a: transporte e servicos de apoio aumentativos e mitigadores, além
de outros servigos de apoio necessarios para permitir que a crianga pos-
sa se beneficiar da educacdo especial, como servicos de fonoaudiologia,
psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, terapia musical, recreac¢do,
inclusive recreacdo terapéutica, avaliacdo e diagndsticos precoces de de-
ficiéncias, servicos de consultoria, inclusive de reabilitacdo, servicos de
orientagdo e mobilidade e servigos médicos para propdsitos diagndsti-
cos e de avaliagdo. O termo inclui servigos de saude na escola, servicos
de assisténcia social nas escolas, além de consultoria e treinamento para
0s pais.

Educacdo Publica e Gratuita Apropriada — EPGA (Free Apropriate
Public Education)

A EPGA é garantida pelo IDEA e definida como um programa edu-
cacional individualizado para uma determinada crianca, adequado para
atender as necessidades daquela crianca e através do qual a crianca pos-
sa vir a ter beneficios do ponto de vista educacional. As escolas devem
fornecer ao estudante com deficiéncia uma educacdao que enfatize a
educacdo especial e servigos relacionados planejados para atender suas
necessidades Unicas e prepara-lo para a educagdo posterior, para o em-
prego e para a vida independente.

Ambiente menos restritivo

Simplificando, o ambiente menos restritivo é aquele o mais préxi-
mo possivel, no sentido metodolégico e de localizagdo, do das criangas
sem deficiéncia, onde a crianca com deficiéncia possa evoluir academi-
camente, de forma mensuravel pelos objetivos especificos estabelecidos
pelo PEL.

Isto significa que o estudante com deficiéncia deve ter a opor-
tunidade de ser educado junto aos colegas sem deficiéncia na maior
extensdo possivel. Deve ter acesso ao curriculo geral da educagdo ou
quaisquer outros programas a que os sem deficiéncia tenham direito. Se
colocado em sala regular, o estudante deve receber ajudas suplementa-
res e deve ter acesso a todos os servigos necessarios para poder atingir
seus objetivos educacionais. Pode ser necessario que esteja disponivel
dentro da escola, uma sala de recursos para ensino especializado, mas
normalmente o estudante com deficiéncia ndo deve passar mais de 2
horas por dia nessa sala. Se a natureza ou a gravidade da deficiéncia do
estudante impedir que ele atinja suas metas de aprendizagem em uma
escola regular, o estudante pode ser colocado em um ambiente mais
restritivo, como uma escola especial, uma classe especial dentro de uma
escola regular ou um programa hospitalar. Geralmente, quanto menor a
oportunidade que o estudante com deficiéncia tiver de interagir e apren-
der com seus colegas sem deficiéncia, mais restritivo o ambiente sera
considerado.

Medidas disciplinares para criangas com deficiéncia

De acordo com o IDEA, ao estabelecer medidas disciplinares para
uma crianca com deficiéncia, deve-se considerar a sua pertinéncia. Por
exemplo, se uma crianga com autismo é sensivel a sons altos e foge da
sala de aula barulhenta, as medidas disciplinares para tal comportamen-
to devem levar em consideragao a hipersensibilidade da crianga, assim
como evitar puni¢des que envolvam barulhos altos. Além disto, devem
ser avaliadas as adaptacdes adequadas para evitar que isso aconteca.

Localiza¢do de criangas com deficiéncia

Os distritos e as delegacias regionais das escolas publicas sdo res-
ponsaveis por identificar todos os estudantes com deficiéncia dentro de
seu distrito, independentemente de estarem frequentando escolas pu-
blicas ou ndo, ja que as instituicdes privadas podem nao ser financiadas
pelo IDEA.
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Salvaguardas e Defesas processuais

O IDEA inclui uma série de salvaguardas processuais para proteger
os direitos das criancas com deficiéncia e suas familias, além de garantir
que estas criancas recebam a educacdo publica e gratuita apropriada.
Sao elas:

e Oportunidades para os pais de examinarem totalmente os
registros educacionais do seu filho.

e Participagdo total dos pais nas reunides da equipe de PEI.

e Participacdo dos pais na escolha da localizacdo dos servigos
oferecidos a crianca.

e Avisos prévios por escrito.

e Direito dos pais de solicitar avaliagdes independentes a cus-
ta do poder publico.

e Direito dos pais de serem notificados sobre as salvaguardas
processuais.

e Mediacdo objetiva patrocinada pela agéncia educacional
estadual em audiéncias imparciais sobre os direitos adqui-
ridos.

Direitos dos pais garantidos pelo IDEA:

¢ Direito de serem informados sobre as salvaguardas proces-
suais através de um folheto.

e O folheto deve ser fornecido na primeira reclamacdo ou
pedido de avaliagao, quando solicitado pelo pai ou respon-
savel pela crianga, se uma reclamacdo é apresentada no
departamento de educac¢do ou quando seu filho for transfe-
rido de escola como resultado de medidas disciplinares em
relacao a ele.

Intervengao precoce

O EHA de 1975 deu inicio as a¢des pelos programas de interven-
¢ao precoce.

Em setembro de 2011, o Departamento Norte Americano de Edu-
cacdo atualizou o IDEA para incluir intervencdes especificas para criangas
com deficiéncia de 2 anos de idade ou menores.

A Parte C do IDEA - refere-se ao plano de intervencdo precoce.

Um Plano Individualizado de Suporte a Familia (PISF) é um pro-
grama de intervenc¢do precoce preparado para criangas com deficiéncia
a partir do nascimento até a idade de 3 anos. A Parte C do IDEA é o pro-
grama que beneficia financeiramente os estados dos EUA que fornecem
servicos de intervengdo precoce a criangas com deficiéncia e suas fami-
lias. Ele também beneficia os estados que fornecam esses servicos para
criangas que nao necessariamente tenham deficiéncias, mas atrasos de
desenvolvimento. Os servigos de interveng¢do precoce nao sao necessa-
riamente gratuitos.

Metas para um PISF

O objetivo de um Plano Individualizado de Suporte a Familia (PISF)
é fornecer servicos alinhados com os objetivos da familia para uma crian-
¢a com deficiéncia no periodo do nascimento até os 3 anos de idade.

Depois que a crianga e a familia forem consideradas potencial-
mente elegiveis para ter direito a um PISF, a crianga passara por uma ava-
liacdo multidisciplinar. Se qualificada, um PISF é criado e redigido para a
criancga e a familia da crianca. Um PISF trara:

1. Os padrdes atuais do desenvolvimento fisico, cognitivo, comu-
nicativo, social, emocional e adaptativo da crianca.

2. Os recursos, prioridades e interesse da familia para ajudar a
desenvolver a crianga.

3. Oresultado final desejado para a crianca e para a familia,
assim como o0s passos necessarios para atingir o resultado es-
perado. Se a familia optar por propor emendas ao plano, deve
inclui-las como complementagdes do plano.

4. Os servicos de intervengao precoce para a crianga e para a
familia, incluindo a frequéncia e a metodologia pela qual a
crianga e a familia receberdo os servigos.

5. Os diferentes ambientes em que os servigcos poderao ser
implementados. Por exemplo, o PISF pode determinar que a
crianga deva receber os servicos em ambiente de creche ou
bercario.

6. Data de inicio e duragdo do servigo.

7. Aidentificagdo do coordenador do servigo, de uma profissdo a
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mais Util possivel para as necessidades da crianca e da familia.
Esse profissional sera responsdvel pela coordenacao e imple-
mentacao do plano.

As medidas a serem tomadas para apoiar a transicao da crian-
ca para a pré-escola ou servicos apropriados.

O servigo provedor do PISF deve priorizar os interesses da familia

a partir do ponto de vista da familia, ndo da crianca. Por exemplo, no
caso de uma crianga que ainda ndo tenha desenvolvido linguagem até
os 3 anos: apesar de isto ser critico para a crianca, pode ndo ser a neces-
sidade imediata para a familia, por ter necessidades mais urgentes que
o desenvolvimento da linguagem da crianca.

Papel do Coordenador dos servigos

1.
2.

Fornecer informacgdo oral e escrita na lingua nativa da familia.
Coordenar as performances das avaliagdes e diagndsticos.

Facilitar e participar do desenvolvimento, revisdo e avaliacao
do PISF, assegurando que as prioridades da familia sejam
atendidas.

Identificar e facilitar a execucdo dos apoios, servigos, recursos
e servigcos advocaticios apropriados.

Trabalhar em conjunto com provedores de servigcos médicos e
de saude quando necessario.

Iniciar o plano de transicdo quando a criancga tiver 2 anos e
meio de idade.

Diferencas entre o PEl e o PISF

1.

O PISF esta centrado na familia e ndo somente na crianga com
deficiéncia. No PEI, o plano esta centrado completamente nos
interesses da crianga.

. O PISF contém metas e resultados para a situacao familiar

como um todo. As metas e resultados do PE| estdo relaciona-
dos somente com a crianga.

O PISF inclui servicos de ajuda a familia em outros ambientes
além da escola, podendo incluir a ajuda a familia da crianga
com deficiéncia, na creche, nas aulas de gindstica ou nos par-

gues. O PEl refere-se somente ao ambiente escolar.

O PISF cobre servigos que possam ser necessarios para a
crianga mesmo que previstos fora da Parte C do IDEA.

O PISF determina um coordenador de servicos para ajudar a
familia quando o PISF esta sendo desenvolvido, executado e
avaliado.

Criticas

Criticas de quem paga os impostos

¢ Nao hda excec¢bes ao IDEA: nenhuma crianca é t3o grave-
mente deficiente que ndo possa ter direito aos servigos
educacionais do IDEA. Até mesmo criangas em estado vege-
tativo permanente ou sofrendo de dano cerebral grave tém
direito a uma EPGA. Isso significa que as escolas podem ser
requisitadas a fornecer servigcos educacionais para criangas
gue ndo tenham movimentos voluntarios, habilidade de co-
municacdo e nenhuma indicacdo de reconhecer o préprio
nome ou os rostos dos pais.

e Sob a alegacdo de servicos relacionados, solicita-se as es-
colas que paguem por muitos tipos de tratamentos como
fonoaudiologia, fisioterapia e enfermagem, se o tratamento
for ajudar na educacdo da crianca. Ndo ha nenhuma obriga-
cdo de que o seguro de saude privado seja usado quando
disponivel.

Criticas das escolas

e O excesso de burocracia faz com que o professor gaste um
tempo que poderia ser mais bem utilizado.

e Asequipes escolares frequentemente acreditam que o IDEA
protege as criangas e os pais, mas ndo as delegacias de ensi-
no, as escolas e os professores.

e Os pais requisitam servigos para seus filhos ndo previstos
nas diretrizes locais, estaduais ou federais. Entdo, os profes-
sores e administradores tém que enfrentar a raiva dos pais
que ndo entendem ou ndo concordam com os regulamen-
tos que as escolas devem obedecer.
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Fornecer os servigos educacionais e os relacionados deter-
minados pelo governo é caro e reduz a capacidade da esco-
la em educar os estudantes regulares.

Criticas dos estudantes e dos pais

Os pais criticam as escolas por ndo seguir as leis ao planejar
e executar os programas educacionais. O cumprimento da
lei ndo é efetivo.

Os responsaveis pelas audiéncias imparciais para garantir
os direitos dos pais ndo sao imparciais.

Os distritos (delegacias de ensino) gastam milhares de do-
lares lutando contra os pais que querem servigos para os
filhos em vez de oferecer os servicos, o que muitas vezes
seria muito mais barato que pagar os custos advocaticios.

As familias que brigam por seus filhos podem sofrer re-
taliacGes por parte da escola e do distrito, algumas vezes
retaliando a prépria crianca. Tais retaliacdes podem incluir
relatdrios sobre a crianca e sua familia para os servigos de
protecdo a crianca, algumas vezes numa tentativa de culpar
o0 Ambiente Familiar como abusivo ou negligente para tirar
o corpo fora no caso da crianca nao progredir ou regredir
na escola.

Os pais ndo sabem preparar um PEIl para contrapor a um PEI
inadequado preparado pela escola.

Alguns estudantes ndo obtém preparo efetivo e informa-
¢Oes necessarias para a transi¢cdo entre educacdo especial
e caem no mundo real. Eles praticamente sdo jogados no
mundo sem nenhuma ideia sobre os recursos comunitarios
disponiveis, ou da infraestrutura e das politicas aplicaveis.

As minorias, especialmente os afro-americanos, sdao sobre
diagnosticados como portadores de transtornos de apren-
dizagem, disturbios emocionais e retardo mental.

E. Lei do Estado de Massachusetts sobre contengao

de pessoas com autismo
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E. Regulamentagao sobre
conteng¢ao quimica e contengao mecanica
do Estado de Massachusetts

Ref. Nimero: P-EEc-R&P-02
Departamento de Educacgdo e Cuidados na Infancia (ECC)

A regulamentacdo do Departamento de Educacgdo e Cuidados na
Infancia do Estado de Massachusetts 102 CMR.07(7)(j) proibe o uso de
gualquer forma de contenc¢do que ndo a fisica, a ndo ser que o licencia-
do obtenha uma autorizacdo excepcional antes de executar a referida
contencgao.

Defini¢cdes para Contengao

Contencdo é definida como o uso de quaisquer medidas fisicas,
mecanicas ou quimicas para controlar temporariamente o comporta-
mento. Contenc¢do mecanica e/ou quimica, se houver uma autorizacdo
especifica, pode ser usado somente para proteger o residente ou outras
pessoas. O residente pode ser contido somente quando ele/ela estiver
demonstrando, por suas agdes, que é perigoso(a) para si mesmo(a) ou
para outras pessoas. Veja 102 CMR 3.07(7)(j), Manejo Comportamental.

Contencdo mecanica é definida como uma restricdo, por meios
mecanicos, da mobilidade e/ou capacidade de um residente em usar
seus bragos ou pernas. Os meios de conten¢do mecanica nunca podem
ser conectados a qualquer objeto fixo. A contengdo mecanica pode in-
cluir, mas nao se limitar, aos seguintes meios: uso de uma camisa de
forca, prancha papoose (prancha de contengdo), faixas de tecido com
uso ou ndo de um posicionador, qualquer tipo de algemas ou maniete
(que podem ser algemas macias, tiras, amarrilhos de qualquer material),
além do uso de qualquer tipo de faixa ou amarrilho em qualquer parte
do corpo destinados a controlar temporariamente o comportamento.
Um mecanismo de protecdo prescrito por um médico como um capace-
te ndo é considerado conten¢do mecanica. O uso de luvas de protecdo
ou talas nos bracos para prevenir autoagressdes, determinado por um
médico e quando a crianca voluntariamente aceita tais protecdes, sera
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avaliado de acordo com as determinagbes do regulamento 102 CMR
3.06(11), Tratamentos ndo usuais ou extraordindrios/excepcionais.

Contengdo quimica é definida como a administragdo de medica-
mentos com o propdsito de contencdo. O uso de medicacdes administra-
das de acordo com os requerimentos e procedimentos para tratamento
autorizados por um tribunal (ordem Rogers) ndo é considerado conten-
¢do quimica.! A medicagdo voluntdaria ou em situagdo ndo de emergéncia
autorizada por uma prescricao feita por médico ou outros profissionais
da drea médica autorizados a prescrever medicamentos ndo é conside-
rado conteng¢do quimica.? Um medicamento antipsicético administrado
sem a vontade do paciente em uma emergéncia para prevenir deteriora-
¢do imediata, substancial e irreversivel de uma séria doenga mental ndo
é considerada contengdo quimica. Veja 102 CMR 3.06(4(k)3(f), Medica-
mentos antipsicéticos.

CondigGes para autorizagOes especiais

Se um programa/instituicdo concluir que um residente necessita
usar conteng¢do quimica ou mecanica deve requisitar uma autorizagdo
da ECC antes de executd-la. As autorizagdes devem ser requisitadas se-
paradamente e individualmente para cada residente. O ECC ndo dara
autorizagdes que abranjam todo o programa.® Quando uma autorizagdo
é dada, devera expirar no prazo estabelecido no préprio texto da auto-
rizacdo ou conforme a data de validade da licenca do préprio programa,
sempre obedecendo a que ocorrer primeiro. Se um residente que possui
autorizagdo para contengdo quimica ou mecanica for liberado, concluir
ou deixar o programa, a autorizagao ndo é transferivel para outro progra-
ma ou outro residente.

Uma autoriza¢do que permita o uso de contengdao mecanica ou
guimica para qualquer individuo residente nao serd considerada até que
as seguintes condi¢des sejam cumpridas:

1. O pedido de autoriza¢do deve incluir:

a. Informacdo sobre o residente, incluindo, nome, data de
nascimento, data de admissao no programa, material de refe-

1 Comissario de Saude Mental vs Rogers, 1983

2 Qualquer ordem PRN tal deve estar de acordo com uma ordem de Roger atual, se for o caso,
ou com os termos do consentimento informado assinado pelo pai ou responsavel legal.

3 A Unica excegdo a essa politica sdo os pedidos de alteragdo na permissdo para o uso de
algemas em uma dependéncia do Departamento de Servigos de Jovens (DYS) ou uma dependéncia
contratada para prestar servigos ao DYS (Veja 109 CMR 6.04). Esses pedidos serdo considerados
caso-a-caso, levando em conta a populagdo atendida e o nivel de atengdo oferecido.

réncia, todos os diagndsticos, histérias prévias de internacdo,
tratamentos utilizados, relatos de incidentes, relatdrios, com-
portamentos atuais que justifiquem o uso de contenc¢do qui-
mica ou mecanica, declaragbes do pai/guardido do residente
ou quaisquer outras informacgdes relativas ao residente que
o programa julgar importante para a avaliacdo do seu pedido
para o Departamento de Educacdo e Cuidados na Infancia.

InformacdGes especificas sobre o tipo e natureza do(s) meio(s)
de contencdo a ser(em) usado(s).

Um mecanismo para a aprovacao pelo chefe administrati-
vo ou de quem ele designar para cada uso daquele tipo de
contengao.

. As condicGes sob as quais o(s) meio(s) de contencdo sera(do)

usado(s), incluindo os comportamentos especificos do resi-
dente que poderao justificar o uso da contencgdo.

Procedimentos para consultas aos médicos ou outros pro-
fissionais médicos que tratam do residente licenciados para
prescrever medicacdes ou meios de protecao em Massachu-
setts; tal consulta serd documentada no prontuario do resi-
dente.

Os riscos associados ao uso da contengdo e os riscos possiveis
se a contengdo ndo for usada.

Alternativas que poderao ser usadas antes de iniciar o uso de
contencdo. No caso do uso de contengao quimica, a forma
oral da medicacdo (quando existir uma forma oral) deve ser
oferecida a qualquer residente antes do uso de qualquer ou-
tra forma de medicacao.

. Condicdes para que haja constante supervisao do residente

pela equipe do programa. Quando for usada a contencdo
guimica, os sinais vitais devem ser monitorados e documen-
tados imediatamente antes da aplicacdo ou administracao do
medicamento, a ndo ser que a gravidade do comportamento
agressivo torne isto impossivel; além disso, os sinais vitais
devem ser monitorados e documentados durante as primeiras
horas apds a administracdao do medicamento, e em intervalos
de uma hora depois disso até que o residente esteja calmo

e ndo precise mais ser contido. Estes sinais vitais devem ser
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documentados no prontuario do residente.

Um plano para checagens da circulacao de cada residente em
contencdo mecanica; cada checagem sera documentada no
prontuario do paciente; além disso, um plano para obter aten-
dimentos ou consultas médicas para aquelas situacdes em
gue o uso de contengdo mecanica possa exceder uma hora de
duragdo.

Uma maneira de documentar cada uso de contengao que
inclua:

i. O nome do residente; data e hordrio em que os meios de
contencdo foram usados ou administrados e por quem;

ii. Descricao do acidente, intervencgdes alternativas usadas
antes de iniciar o uso de contencdo e as razdes pelas quais a
contencdo foi necessaria;

iii. Pessoas notificadas, quando e de quem a aprovacao foi
dada; membros da equipe designados para supervisionar
diretamente os residentes e os nomes e responsabilidades de
cada equipe adicional;

iv. A data e horario que a contencao foi retirada ou desconti-
nuada;

v. Todas as outras informacgdes requeridas pelo 102 CMR
3.04(3)(i), Relatorios de Incidentes.

Um plano de treinamento da equipe para uso apropriado

dos meios de contencgdo propostos e, quando aplicdvel, as
qualifica¢Oes requeridas da equipe que foram aprovados para
executar a contencdo.* Tal plano deve incluir efeitos colaterais
de qualquer tipo de contenc¢ado usado no programa e procedi-
mentos para notificacdo da equipe médica em uma emergén-
cia.

Uma descri¢do detalhada para cada residente do plano de
retirada de uso da contengao proposta, a qual deve incluir:
acompanhamento do residente submetido a contencao;
avaliacdo documentada feita pelo comité de seguranca do
programa de contengao, com relato de todos os ferimentos
ou incidentes sérios que ocorreram durante a contencao;

4 Como exigido pela regulamentagdo OCCS 102 CMR 3.06(4)(k)2 e legislagdo estadual aplicavel

relatdrio sobre quaisquer queixas ou reclamacgées relativas a
contencdo, calenddrios para a avaliacdo da agéncia da efica-
cia da contencdo e como a agéncia determinarad quando o
residente ndo necessitara mais da contencdo, ou quando o
residente podera necessitar de uma transferéncia (designacao
de local alternativo). O acompanhamento de cada residente

e cada avaliacdo do comité de seguranca da contencdo deve
ser documentado e estar a disposi¢do da supervisdao quando
solicitado.

. Se um residente precisar ser contido mecanicamente por um

periodo maior que 15 minutos, uma aprovacdo adicional do
chefe administrativo do programa ou a pessoa que ele desig-
nar devera ser obtida e documentada por escrito. Esta pessoa
deve estar pelo menos um nivel hierdrquico acima do pessoal
envolvido no incidente que resultar em contengao. A conten-
¢do mecanica ndo pode ser usada por mais de uma hora sem
consulta médica ou clinica; tal consulta deve ser documenta-
da no relatério do paciente.

Medicamentos de conteng¢do podem ser administrados sem
o consentimento dos pais ou autorizacao judicial antecipada
somente em situacdes de emergéncia e quando nao houver
alternativas menos intrusivas que a medicacdo. Tais situagGes
de emergéncia ou limitam-se a ocorréncia ou séria ameaca
de extrema violéncia, ferimentos pessoais ou tentativa de
suicidio. Crises previsiveis ndo se incluem dentro da definicdo
de emergéncia.

. Se um residente for medicado em uma situacdo de emergén-

cia e o médico responsavel determinar que a medica¢do deve
continuar, o licenciado deve imediatamente procurar o con-
sentimento dos pais do residente, se os pais tiverem custddia
de seu filho. Se os pais do residente ndo tiverem sua custddia
legal, o licenciado deve obter o consentimento da pessoa

ou agéncia que tenha a custddia legal ou aprovacao judicial
necessaria para a medicac¢do do residente. Se um residente
for medicado em uma situacdo de emergéncia, o licenciado
deve notificar aos pais do residente ou a pessoa ou a agéncia
responsavel que tenha custddia legal da crianca o mais rapido
possivel depois da emergéncia.
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5. O plano para o uso de conteng¢do quimica de residentes deve
cumprir as exigéncias do 102 CMR 3.06(4)(k)3, Medicamentos
antipsicoticos.
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OUVIDORIA NACIONAL DE DIREITOS HUMANOS

O Disque Direitos Humanos - Disque 100 - recebe, analisa, encaminha e
monitora denlncias e reclamagdes sobre violagdes de Direitos Humanos.

O servigo atua em todo o Brasil, na resolucdo de conflitos e reforcando a
atuacdo dos defensores de Direitos Humanos. Também realiza um trabalho
articulado com o Ministério Publico, 6rgéos dos Poderes Judiciario, Legislativo,
Executivo federal e dos demais entes federados, e com organizacbes da
sociedade civil. A Ouvidoria Nacional de Direitos Humanos & quem coordena
o Disque 100.

O servigo funciona 24 horas, nos sete dias da semana, e a ligacdo é gratuita,
podendo ser feita de qualquer telefone fixo ou celular. Quem faz a denincia
nao precisa se identificar.

Atualmente, o servigo funciona em seis modulos:

* Crianga e Adolescente

* Pessoa Idosa

* Pessoas com Deficiéncia
*LGBT

* Populagédo em Situacdo de Rua
* Tortura









Em 1985, quando a AMA publicou seu apelu desesperado no

JurnaL o autismo era considerado muits raro - atingiria [ ——p—

4 em cada 10 mil pessoas, cerca de 80 mil brasileiros, Js era

representado na época por uma peca de quebra-cabeca, tanto ﬂ_:&m
pela complexidade o abrangéncia dos seus sintomas, come pelo w
desconhecimento sobre sua causa e possibilidades terapéuticas. J

Hoje, apesar dos avangos, o termo quebra-cabeca continua i
valendo, pois as causas do autismo tém se mestrado tae
complexas quants os seus sintomas. Dimensées sociais,
culturais, econdmicas ¢ politicas sdo acrescentadas ao jogo

quande se pensa em garantir, aos cidadSos com autismo, direitos

=

comao salide @ educacio. Além disse, o niimera de pegas do
quebra-cabegas aumentou, pois a prevaléncia estimada & muito
malor - o autismo atinge em média 62 em cada 10 mil pessoas,

cerca de 1,2 milh&o de brasileiros.

A partir das experiéncias de instituicBes e profissionais
brasileiros, este livro aponta alguns vazios e possiveis encaixes
para o quebra-cabeca nacional, Farlim:ln deo prineipio de que nio

ha modelo pronto ou dnico para a sua montagem.
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