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RESUMO

A presente dissertacdo objetiva analisar criticamente a Lei 13.438 que torna obrigatorio o uso
de protocolo pelo médico pediatra para avaliar o risco psiquico em todos os bebés de 0 a 18
meses no Brasil. Para tal empreendimento, fizemos uma busca de documentos nos sites da
Camara dos Deputados e do Senado, investigando os processos relativos aos Projetos de Leis
(PL) que tramitaram no legislativo brasileiro, assim como videos, artigos e demais textos que
abordavam a discussdo em torno dessa lei. Sendo assim, o objeto dessa pesquisa se enuncia
pelas seguintes questdes norteadores: Qual o percurso histérico e as condicdes politicas e
ideologicas atreladas a producdo da Lei 13.438? Quais suas possiveis reverberacdes para
Atencdo Priméria a Saude (APS) e, consequentemente, para 0 SUS? A metodologia utilizada
nesse estudo € a Pesquisa Bibliografica e Documental de abordagem qualitativa. Os
documentos e os dados coletados nessa pesquisa foram analisados a partir da Analise de
Discurso francesa, sendo uma proposta que permite a reflexdo sobre a dimensdo subjetiva,
historica e ideoldgica dos sentidos e significados dos mais variados textos produzidos em
diferentes contextos sociais. A partir dos dados encontrados e da andlise critica da Lei 13.438,
constatamos que esta ndo foi objeto de consenso entre os profissionais que trabalham com a
primeira infancia e nem passou por uma discussdo mais democratica e participativa da
sociedade, ficando restrita a um pequeno nimero de atores, o que nao favoreceu a pluralidade
de opiniBes com bases clinicas e cientificas diversas. Foram esses mesmos atores que também
contribuiram para a dissemina¢do da compreensao de que o “risco psiquico” equivale ao risco
de autismo, ou seja, sinais precoces para o autismo em bebés. A execucdo dessa lei pode gerar
indmeras implica¢Bes no cuidado em satde mental infantil na APS, ja que ela ndo aborda nem
direciona a forma de cuidado as criancas e/ou 0 modo como elas vao ser assistidas no SUS e
muito menos quais procedimentos serdo utilizadas para o cuidado integral a essas criangas e
suas familias. Poderéa existir uma producdo de muitas consultas em atendimento infantil, mas
ndo poderemos afirmar quais tipos de producao de salude acontecerdo nesses procedimentos e
se realmente havera eficacia na promocéo da saude. Além desses aspectos, constatamos que a
lei aqui analisada em nada altera o ordenamento juridico vigente na atencdo aos bebés e suas
familias. Para concluir, firmamos que a atencdo a salde mental na primeirissima infancia na
APS deve ser realizada nas consultas de puericultura utilizando-se de estratégias e acdes multi
e interdisciplinares e o instrumento de acompanhamento e vigilancia adotado deve ser a
Caderneta de Salde da Crianca. Torna-se urgente o fortalecimento da educacdo permanente
para os profissionais da APS e demais setores do SUS com o objetivo de instrumentalizar esses
trabalhadores para um cuidado responsavel e para a promocdo da saide mental na infancia.
Com essa pesquisa, almejamos contribuir para a compreensdo da importancia do fortalecimento
e da criacdo de estratégias de atencdo em salde mental para criancas na atencdo primaria a
salde como pressupostos para um cuidado integral em salde as criangas em sofrimento
psiquico e de suas familias assim como preconiza o SUS.

Palavras-chave: Politicas Publicas; Saude Mental; Bebés; Atengcdo Priméria a Salde;
Psicanalise.



ABSTRACT

The present dissertation aims to critically analyze the Law 13.438 that makes it mandatory for
the pediatrician to use a protocol to evaluate the psychic risk in all babies from 0 to 18 months
in Brazil. To this end, we searched the websites of the House of Representatives and the Senate
for documents, investigating the processes related to the Bills of Laws (PL) that passed through
the Brazilian legislature, as well as videos, articles and other texts that addressed the discussion
around this law. Thus, the object of this research is enunciated by the following guiding
questions: What is the historical course and the political and ideological conditions linked to
the production of Law 13.438? What are its possible reverberations for Primary Health Care
(PHC) and, consequently, for the SUS? The methodology used in this study is Bibliographic
and Documentary Research with a qualitative approach. The documents and data collected in
this research were analyzed from the French Discourse Analysis, a proposal that allows
reflection on the subjective, historical and ideological dimension of the senses and meanings of
the most varied texts produced in different social contexts. From the data found and the critical
analysis of Law 13.438, we can see that it was not the object of consensus among the
professionals who work with early childhood, nor did it undergo a more democratic and
participatory discussion in society, being restricted to a small number of actors, which did not
favor the plurality of opinions with diverse clinical and scientific bases. It was these same actors
who also contributed to the dissemination of the understanding that "psychic risk" is equivalent
to the risk of autism, that is, early signs of autism in babies. The implementation of this law can
generate countless implications in the care of child mental health in PHC, since it does not
address or direct the form of care to children and/or how they will be assisted in the SUS, much
less what procedures will be used for the comprehensive care of these children and their
families. There may be a production of many consultations in child care, but we cannot state
what types of health production will happen in these procedures and if there will really be
efficacy in health promotion. Besides these aspects, we can see that the law analyzed here does
not change the current legal order in the care of babies and their families. To conclude, we
affirm that the attention to mental health in early childhood in PHC should be done in the
childcare consultations using multi and interdisciplinary strategies and actions, and the
instrument of monitoring and surveillance adopted should be the Child's Health Booklet. It is
urgent to strengthen the continuing education for PHC professionals and other sectors of the
SUS in order to equip these workers for a responsible care and for the promotion of mental
health in childhood. With this research, we aim to contribute to the understanding of the
importance of strengthening and creating strategies for mental health care for children in
primary health care as assumptions for comprehensive health care to children in psychological
distress and their families as advocated by the SUS.

Keywords: Public Policies; Mental Health; Babies; Primary Health Care; Psychoanalysis.
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1. INTRODUCAO

A escrita desta pesquisa surgiu pelo desejo de estudar mais profundamente a
questdo dos graves sofrimentos psiquicos na infancia e a interlocu¢do com a saude publica no
Brasil, especialmente, no que concerne a nova Lei 13.438, sancionada em 26 de abril de 2017
como uma politica publica e vinculada ao Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) que
acrescenta o paragrafo 5° ao Artigo 14 desse documento afirmando ser “obrigatoria a aplicagao
a todas as criangas, nos seus primeiros dezoito meses de vida, de protocolo ou outro instrumento
construido com a finalidade de facilitar a deteccéo, em consulta pediatrica de acompanhamento
da crianga, de risco para o seu desenvolvimento psiquico” (BRASIL, 2017a). As experiéncias
que foram sendo amarradas ainda na graduacéo de psicologia, com participacdo em grupo de
extensdo, na iniciacdo a docéncia e iniciacdo cientifica, e mais, marcadamente, a vivéncia na
clinica-escola com criancas autistas no Servico de Psicologia Aplicada da Universidade Federal
do Ceara (UFC) — Campus de Sobral contribuiram para despertar o interesse por esta tematica.

Como extensdo das interrogacdes e desenvolvimentos advindos deste percurso,
busca-se a continuacdo dos fundamentos metodoldgicos e tedricos para questdes relacionadas
aos graves sofrimentos psiquicos na infancia, incluindo aqui o autismo e outras psicopatologias
e sua interlocugdo com as politicas publicas e a teoria psicanalitica. E de grande importancia o
estudo da relacdo do sofrimento psiquico com o campo e a préatica da salde publica e coletiva
no ambito do desenvolvimento infantil e da clinica na primeira infancia, especialmente no que
tange a saude mental, em articulacdo com a Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da
Crianca (PNAISC), ao documento do Ministério da Satude (MS) Caminhos para uma politica
de satde mental infanto-juvenil, ao Marco Legal da Primeira Infancia e a Lei 13.438, a mais
nova legislacdo que contempla ‘na letra’ um periodo da primeirissima infancia e o risco
psiquico para o desenvolvimento infantil.

No que se refere a Lei 13.438, que na rapidez da leitura de seus conceitos ndo nos
interrogamos o porqué de seu surgimento e na sua repercussao até se transformar na lei que ora
estamos discutindo, nos parece, no primeiro momento, mais uma conquista de um direito
adquirido para as criangas. Mas sera que de fato o €? Por que questionar a importancia desta lei

para as politicas publicas direcionadas as criancas? De que modo esta lei pode afetar o cuidado
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em salde mental as criangas na Atencdo Primaria a Salde (APS)'? Entdo, comecemos a
discorrer sobre o processo inicial de sua construgéo.

Esta lei antes de entrar em vigor foi, primeiramente, objeto de um Projeto de Lei
(PL) que levou 0 nome de PLS 4512 de 2011 e entrou pela via do senado através da senadora
Angela Portela e foi aprovado por este foro em unanimidade e, entdo, passou para a Camara
dos Deputados e foi renumerado como PL 5.501% de 2013, ja com as diretrizes finais da
proposta. Um deputado conhecido como Dr. Rosinha, apresentou 8 Camara um relatorio* contra
esta proposta de lei pois, segundo ele, todas as sugestdes apresentadas pela PL ja estavam
atualmente contempladas no ordenamento juridico vigente (BRASIL, 2014a), ou seja, j& eram
apreciadas pelo Projeto de Lei no 6.687, de 2009 que altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de
1990, para tornar obrigatdrias, na assisténcia a saude da crianca e do adolescente, as
intervencdes necessarias a promogdo, protecdo e recuperacdo do processo normal de
crescimento e desenvolvimento (BRASIL, 2009a).

Se os direitos basicos a saude ja estdo assegurados a todos os cidaddos por meio da
constituicdo, incluindo os direitos das criancas, entdo qual a necessidade da formulacao de uma
nova lei, principalmente, quando em sua formulacdo ndo ha um viés democratico com apoio da
maioria da populacdo e de concordancia pela maior parte dos profissionais que lidam com a
primeira infancia? Como bem nos lembra Elia (2017) esta lei “foi sancionada sem que tenha
havido qualquer discussdo ampla na comunidade cientifica interessada e de percurso longo e
qualificado neste campo”. Por essa razdo, ¢ possivel questionar a formulagdo e interpretacdes
da lei e a forma de execucdo de protocolos para avaliar o risco psiquico, ja que esses dados
podem interferir diretamente no presente e futuro dessas criancas e de seus familiares.

Por esses e outros motivos, trataremos nessa pesquisa sobre a Lei 13.438°, que foi
promulgada em abril do ano de 2017 e a partir de outubro deste mesmo ano ela entrou em vigor.
As questdes sobre saide mental e a primeira infancia estdo intrinsicamente ligadas a referida

lei que coloca o risco psiquico como foco dessa politica publica. Os estudos crescentes

1 0 Ministério da Satde adota ambas as terminologias: Atencdo Primaria a Salde (APS) e Atencdo Basica,
entretanto, na maioria dos documentos oficiais aparece o termo Atencdo Basica. Usaremos predominantemente
nesse texto Atengdo Priméaria a Saude, em virtude dessa terminologia ser mais frequente em textos da Salde
Coletiva, bem como levando em consideracdo a complexidade do cuidado que se oferece nos servicos da APS, de
forma alguma existindo de maneira basica e/ou simples.

2 Anexo A.

3 Anexo B.

4 Anexo C.

® Anexo D.
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registrados pela literatura, principalmente com viés psicanalitico, discutem constantemente o
risco psiquico em bebés como foco em congressos, seminarios, simposios, artigos e
apresentacdes cientificas sobre esta problematica e reforcam um escopo de especialistas nas
praticas em educacdo e nos atendimentos em servigos de salde na prestacdo de cuidados nos
contextos de salde, assisténcia e educacao. Como ja foi dito, essa lei ndo foi motivo de consenso
entre os profissionais que trabalham com a primeirissima infancia, por isso, discorreremos sobre
seus processos historicos até a sua efetivacdo como lei a partir da construcdo de uma linha do
tempo que propiciara como contribuicdo para sua propria analise porque sera preciso associar
o0s elementos da histdria aos conteudos e sentidos implicados na formulagdo dessa politica em
curso. Com isso, sera mais facil compreender o percurso dessa politica pablica no que tange as
suas caracteristicas politicas, ideologicas e teoricas.

Ja que essa politica afeta diretamente a atencao primaria com seu carater regulatorio
e que exprime um controle para a avaliacdo do risco psiquico em bebés, mas ndo 0s processos
de cuidado em si, acreditamos ser pertinente discutir sobre essas questfes. Considerando o
Artigo 14 do ECA e a Lei 13.438, este trabalho se faz pertinente ao Programa de Mestrado em
Saude da Familia e a linha de pesquisa em Educacdo Permanente em Salde (EPS), ja que o
proprio Artigo 14 do ECA que foi alterado por essa lei fala sobre prevencédo e educagdo em
salide com os seguintes dizeres: “O Sistema Unico de Salide promovera programas de
assisténcia médica e odontoldgica para a prevencdo das enfermidades que ordinariamente
afetam a populacéo infantil, e campanhas de educag&o sanitaria para pais, educadores e alunos”
(BRASIL, 2017c, p.15). Este trabalho se situa no Programa Salude da Familia no que se refere
a atencdo as criancas, mais especificamente, as criancas em sofrimento psiquico e,
consequentemente, aos cuidados do autismo infantil na atencdo primaria. Ao acrescentar
somente ao ECA a obrigatoriedade do uso de protocolo ou outros instrumentos para deteccao
do risco psiquico em bebés por médicos pediatras fica evidente inUmeras outras questdes que,
deliberativamente, corroboram para manutencao de servigos verticalizados na satde como a
reducdo do trabalho multiprofissional, os encaminhamentos para servigos especializados e para
o trabalho ambulatorial, o que pode reduzir consideravelmente o papel do SUS no que se refere
a integralidade, equidade e universalidade do acesso e servigos de salde ofertados a essas
criancas e suas familias.

Problematizar conceitualmente sobre o sofrimento psiquico na infancia em seus
diversos ambitos, inclusive questionando o acesso dessas criangas e de suas familias as politicas

publicas brasileiras, e dentre elas, aquelas relacionadas a formacdao e atuacdo dos profissionais
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de satde, como implicitamente sugere a lei em questéo, configura-se de suma importancia para
0 avanco do cuidado e compreensdo do universo dos graves sofrimentos psiquicos no periodo
da infancia.

A aplicacdo dessa lei visa, supostamente, a prevencdo dos graves sofrimentos
psiquicos na infancia e isso afeta, como consequéncias praticas, 0s &mbitos educacionais e da
salde na perspectiva da formacao dos trabalhadores. Os profissionais dessas areas para detectar
0 “risco psiquico” devem passar por treinamento para usar os dispositivos de avaliacdo. Essa
lei, ao permitir o treinamento e a qualificacdo, pode interferir na formacdo inadequada dos
profissionais e, como consequéncia e a partir disso, estabelecer um processo estigmatizante da
infancia de forma ultra precoce. Uma lei que seria para detectar o risco para o desenvolvimento
psiquico pode seguir na contramao e tornar-se iatrogénica. Essa foi nossa apreensao de inicio e
0 que nos levou a levantar alguns pressupostos sobre a construcdo da lei. Esses questionamentos
nos causaram muito estranhamento, uma vez que o diagnostico dos graves sofrimentos
psiquicos na infancia é muito complexo e requer um aparato clinico e interdisciplinar bem
articulados para avaliacdo desses problemas que podem vir a surgir na infancia.

Essa lei, de certo modo, determina mais demanda de cuidado aos graves
sofrimentos psiquicos em criangas, como o autismo por exemplo, aumentando o espectro do
diagndstico e a possibilidade de que tudo seja visto como transtorno do espectro do autismo
(TEA) e, com isso, gerando um custo maior para o Estado porque vai precisar instrumentalizar
os profissionais para que eles sejam mais qualificados em avaliar o risco para o
desenvolvimento psiquico, caminhando na contraméo do que a politica de satde quer de nés da
Atencdo Bésica (AB), que € trabalhar com a interdisciplinaridade e ndo que sejamos
profissionais especialistas. A partir dessas inquietacfes, comegamos a ficar instigados com a
formulacdo dessa lei, que se diz preventiva, mas que a0 mesmo tempo pode estigmatizar a
infancia e gerar muitas demandas de cuidado aos graves sofrimentos psiquicos, de forma
particular o autismo, na APS. Segundo Silva (2016) ndo ha uma assisténcia ao cuidado integral
e nem a insercao desses sujeitos autistas na realidade do SUS. Entdo, como essa lei se apresenta
na resolucgéo desses problemas no cuidado a essas criangas?

O que fica em pauta é: se a crianga apresentar o “risco” para o desenvolvimento
psiquico quais as estratégias e procedimentos a serem adotados para uma assisténcia integral
para elas e suas familias no Sistema Unico de Satde? No texto Formagcéo de pediatras para a
deteccdo de risco de transtornos de desenvolvimento: da especializacdo a abertura para a

constituicdo subjetiva da crianga hd uma resposta pouco plausivel assegurando aos pediatras



20

que “as criangas que fossem consideradas em situacao de risco teriam centros de acolhimento
para onde serem encaminhadas” (LERNER, CRESPIN-CULLERE, KUPFER, 2011, p. 87). Ja
nos territorios que ndo possuem estes centros de referéncia nem o Centro de Atencéo
Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSIi) como se deve prosseguir apos essa deteccdo? Além disso,
quais medidas serdo tomadas com as familias destes bebés, j& que uma atengdo integral também
deve circunscrever a dinamica familiar? Estas e outras perguntas sdo importantes e precisam
ser avaliadas para que haja a efetividade de a¢des direcionadas ao desenvolvimento infantil e
ndo apenas detectar o risco, como foi posta pela Lei 13.438.

Promulgar uma nova lei que regulariza o saber médico em relacdo a clinica infantil
ndo serd suficiente para acabar os inimeros problemas existentes na execucédo das diretrizes da
salide publica, estas ja instauradas pelo SUS, mas sim questionar a articulacdo destes problemas
para a necessidade de qualificacdo no servi¢co na Atencdo Primaria a Salde e também na
qualificacdo dos profissionais para o exercicio do cuidado responsavel em acdes inovadoras
como a prépria pratica da educacao permanente viabiliza, ja que esta

Deve considerar as especificidades regionais, a superacdo das desigualdades
regionais, as necessidades de formacdo e desenvolvimento para o trabalho em salde
e a capacidade j& instalada de oferta institucional de a¢fes formais de educagdo na
salde (...) esta perspectiva, centrada no processo de trabalho, ndo se limita a
determinadas categorias profissionais, mas a toda a equipe, incluindo médicos,
enfermeiros, pessoal administrativo, professores, trabalhadores sociais e todas as
variantes de atores que formam o grupo (BRASIL, 2009b, pp. 08 e 45).

A compreensdo da polémica e da construgdo dessa lei ndo é s6 necessaria como
também fundamental para que se entenda que isso que esta formalizado pela lei ha uma ampla
discussdo que ainda nédo esta definida, por isso, nos propomos a estudar e esclarecer algumas
questBes que estdo implicadas diretamente em sua construcdo e 0s pontos problematicos que
podem existir em torno dela, inclusive para atencdo priméaria e o SUS. Para comegarmos a
discorrer sobre a Lei 13.438 é interessante explicitar primeiro que esta pesquisa priorizara a
discussdo sobre o contetido da Lei 13.438 e seu processo de formulacgdo, suas bases conceituais
e sua trajetdria e a analise do contexto sobre esses aspectos citados e faremos uma articulagao
com o campo da psicanélise bem como discorreremos sobre os impasses da referida lei para o
SUS. Entdo, “poderiamos dizer que analisar uma politica €, neste sentido, analisar o poder em
acdo, analisar o processo de formulacdo e tomada de decisdes nos diferentes ambitos de atuagdo
da politica (MATTOS; BAPTISTA, 2015, p. 24). Segundo esses autores,
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A anélise e compreensdo de uma politica nos instiga a ir além do formal e buscar o
entendimento das negociagdes e conflitos (os bastidores) presentes na construcdo de
um enunciado oficial, (re)conhecendo os grupos e suas diferentes visGes de mundo
em disputa e as estratégias utilizadas. Reconhecendo também que a politica sofre,
continuamente, a interferéncia de outros sujeitos, ou seja, se transforma na pratica, se
transforma a medida que passa a ser colocada em pratica, na interagdo com outros

sujeitos (ibidem, p. 21).

Com essa perspectiva de analise fugimos um pouco dos aspectos normativos e
discursivos das politicas publicas e nos arriscamos em um novo direcionamento para o0 que
existe de dindmico em sua construcéao e formulacdo, buscando os elementos menos perceptiveis
presentes na producado e execucao dessa politica.

Concomitantemente a estes aspectos, discorreremos sobre satde mental infantil na
atencdo primaria e sobre a formulacdo de politicas publicas de saude. A principio, também
delinearemos o0s principais documentos e politicas publicas que tém como foco o
desenvolvimento integral na infancia e faremos um percurso historico sobre o surgimento do
conceito “autismo” e tragaremos um breve panorama sobre politicas publicas de satide no Brasil
que tém como foco o autismo. Outrossim, faz-se pertinente articular a formulacéo da Lei 13.438
com o Movimento Psicanalise Autismo e Saude Publica, ja que a corrente prevalente de
psicanalistas do MPASP esteve a frente na criagdo de um protocolo para avaliacdo do risco
psiquico em criangas chamado “Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento
Infantil” (IRDI) que foi citado quando o Projeto de Lei ainda estava no Senado Federal no ano
de 2011. Importante frisar que “o diagndstico que desconsidera a diferenga entre sofrimento
psiquico, fatores de risco para a instalacdo da patologia e o quadro psicopatolégico em si pode
produzir uma falsa epidemia de autismo” (PEREIRA et al, 2016, p. 36), principalmente, porque
nesse periodo da primeirissima infancia o diagnostico deve estar em suspenso, em aberto até a
efetiva conclusdo diagndstica. Todos esses assuntos tém estreitas relacdes com a Lei 13.438 e
gue nesta dissertacdo poderemos discorrer mais detalhadamente sobre cada um desses temas e
aprimorar essas discussdes ensejando, quem sabe, direcionamentos para uma nova pesquisa e
a reflexd@o sobre estratégias de cuidado para a criangas em sofrimento psiquico e suas familias
na Atencdo Primaria & Saude.

Sendo assim, 0 objeto desse trabalho se enuncia pelas seguintes questfes
norteadores: Qual o percurso histérico e as condi¢es politicas e ideoldgicas atreladas a
producéo da Lei 13.438? Qual a relacdo do Movimento Psicanalise Autismo e Saude Publica e
a promulgacao dessa lei? Quais suas possiveis reverberagdes para APS e, consequentemente,
para o SUS?
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

° Analisar criticamente a construgédo da Lei 13.438.

2.2 Objetivos especificos

° Discorrer sobre as possiveis reverberacbes da aplicacdo da lei para a APS e,
consequentemente, para o SUS;

° Discutir as significagdes relativas ao uso dos termos “deteccdo precoce” e “riscO
psiquico” presentes na “letra” da Lei 13.438 e no processo de sua formulagao;

° Explicitar as controvérsias existentes em torno da Lei 13.438;

° Discutir sobre estratégias de cuidado para criancas em sofrimento psiquico e suas

familias na Atencdo Priméria a Saude.
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3. METODOLOGIA

Sustentamos a visdo de uma ciéncia que

Parte da premissa que os estudos sobre politicas ndo sdo e ndo devem aspirar ser
neutros. Ao escolher um tema, j& manifestamos nosso posicionamento. Em outros
termos, nosso interesse por um certo tema ja reflete nossa implicagdo. Por sua vez, em
todo o processo de reflexdo e estranhamentos no qual vamos delineando nossas
questdes de pesquisa, nossas escolhas também sdo atravessadas por nossas crengas e
valores. Ou seja, ndo é possivel (e cremos que ndo seria desejavel), ser neutro em
nossos estudos. No que diz respeito especificamente aos estudos sobre politicas em
geral (e sobre politicas de satde, que aqui nos interessam de modo particular), ha
sempre uma implicacéo. O reconhecimento e a explicitagcdo das nossas implicagdes €
fundamental para nossas escolhas metodoldgicas. Dai que a reflexdo sobre o que nos
levou a fazer a escolha do tema seja tdo importante nesse tipo de pesquisa (MATTOS,
2015, p. 414).

Assim, escolhemos a pesquisa qualitativa de base documental e bibliogréfica. A
pesquisa com base em documentos consiste em um conjunto de opera¢fes que almejam analisar
um ou inimeros documentos para avistar condi¢es socio historicas, culturais e econémicas,
em que especificos objetos de estudo podem manter relacdo (BARDIN, 2011; BOWLING,
2010). Entendendo este instrumento de pesquisa segundo a perspectiva de Richardson (1999),
0s documentos sdo todas as formas de registro escrito que podem ser utilizados como
informac@es acerca das relacfes sociais com o intuito de potencializar os entendimentos dos
diversos comportamentos interpessoais ou mesmo situacdes que manifestam contextos de
producdo (trabalho) e reproducdo social (formas de viver).

Os documentos estdo vinculados as suas realidades e estabelecem vinculos a
respeito das sociedades na qual foram ou permanecem imersas. Quando se fala em pesquisa
documental deve-se compreender que ela se desenvolve a partir da observacdo do processo de
maturacdo ou mesmo evolucdo de pessoas, grupos, relacdes sociais, conceituagcdes, crencas
(CELLARD, 2008).

Segundo Gil (2002),

A pesquisa documental apresenta uma série de vantagens. Primeiramente, ha que se
considerar que os documentos constituem fonte rica e estvel de dados. Como os
documentos subsistem ao longo do tempo, tornam-se a mais importante fonte de dados
em qualquer pesquisa de natureza histdrica. Outra vantagem da pesquisa documental
estd em seu custo. Como a andlise dos documentos, em muitos casos, além da
capacidade do pesquisador, exige apenas disponibilidade de tempo, o custo da
pesquisa torna-se significativamente baixo, quando comparado com o de outras
pesquisas (GIL, 2002, p. 46).
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A andlise dos documentos se inicia a partir de uma avaliacdo preliminar (pré-
andlise) de cada documento escolhido. Partindo, entdo, da etapa de preparacdo documental (pre-
analise), houve uma primeira leitura sobre os documentos coletados, além da classificacéo e
indexacdo deles (BARDIN, 2011; MINAYO, 2014). Dessa maneira, a pesquisa documental se
desenvolve com o perpassar de um documento primario, que aqui neste estudo o documento
principal é a Lei 13.438, para uma instancia secundéria que nada mais é do que a representacdo
analitica ou mesmo sintética do primeiro, produzida através de sucessivas aproximacdes que
usam referenciais tedricos de analise (BARDIN, 2011; MINAYO, 2014; POPE & MAYS,
2005; RICHARDSON, 1999).

Os documentos coletados equivalem aos projetos de lei que tramitaram no
congresso como 0 PLS 451 e o PL 5.501 e a propria Lei 13.438 aos quais esses projetos se
referem, bem como as politicas publicas de salde voltadas para a primeira infancia, em
especifico o Marco Legal da Primeira Infancia e a Politica Nacional de Atengdo Integral a
Saude da Crianca. Esses documentos foram coletados via internet, sendo a Lei 13.438 e seus
referentes Projetos de Lei (PL) localizados no site da Camara dos Deputados e do Senado e 0s
demais documentos escritos e de video relativos a tramitacdo e discussdo publica da lei em
questdo foram também pesquisados via internet.

Esses documentos foram divididos em principal, que é a Lei 13.438 propriamente
dita, e complementares, os demais documentos que tem relacdo com o tema da pesquisa,
recebendo uma especifica codificacdo. Dessa forma, ap6s eles serem selecionados,
classificados, indexados e submetidos a uma primeira analise, esses documentos compuseram
nosso corpus do estudo. A analise documental intensifica a sua producéo principalmente a partir
do documento principal que compde o chamado corpus per se (BARDIN, 2011; MINAYO,
2014). “Convém lembrar que algumas pesquisas elaboradas com base em documentos sao
importantes ndo porgue respondem definitivamente a um problema, mas porque proporcionam
melhor visdo desse problema ou, entdo, hip6teses que conduzem a sua verificacdo por outros
meios” (GIL, 2002, p. 47).

O que objetivamos com esta etapa € a construcao de constatacfes importantes sobre
os sentidos da ‘letra’ da lei e sua relacdo com o cuidado em satide mental de bebés com foco na
articulacdo do cuidado na Atencdo Primaria a Saude — APS no contexto das politicas publicas
de saude no Brasil. N&do € uma questdo somente de analisar a letra da lei em si, mas permitir a

partir dessa escrita uma compreensdo de sentidos que se encontram em segundo plano, que s6
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podem ser lidos nas entrelinhas e que admitem a descoberta de outros significados que podem
ter natureza diversa sobre o que é apresentado.

Neste sentido, os levantamentos dos arquivos documentais para a analise critica da
Lei 13.438 e a repercussdo dessa politica na clinica com a primeira infancia e os deslizamentos
de sentidos em torno dos termos “risco psiquico” em criangas bem como as observagdes e
propostas da pesquisadora ndo podem ser demonstradas em numeros, fazendo com que essa
metodologia qualitativa fosse escolhida. A interpretacdo e a analise dos dados documentais
dessa pesquisa serdo abordadas na perspectiva da Analise de Discurso que segundo Pécheux

(1983) essa anélise

Né&o pretende instituir-se especialista da interpretagdo, dominando “o” sentido dos
textos, mas somente construir procedimentos que exponham o olhar-leitor a niveis
opacos a acao estratégica de um sujeito (tais como a relagdo discursiva entre sintaxe
e léxico no regime dos enunciados, com o efeito de interdiscurso induzido nesse
regime, sob a forma do ndo-dito que ai emerge, como discurso outro, discurso de um
outro ou discurso do Outro). N&o se trata de uma leitura plural na qual um sujeito joga
multiplicando os pontos de vista possiveis para melhor ai se reconhecer, mas de uma
leitura na qual o sujeito &, ao mesmo tempo, despojado e responsavel pelo sentido que
lé (PECHEUX, 1983).

Tal escolha efetiva-se na possibilidade da construgéo de interpretacées assumindo
um posicionamento que ndo seja neutro, mas critico do ponto de vista de um discurso, no caso
o0 da autora, para o entendimento do fenémeno estudado e de suas relagdes no campo da salde
mental e da atencdo priméaria a saude, ndo se pretendendo ser universal, mas estabelecendo
possiveis relacdes entre o dito e 0 ndo-dito dos discursos produzidos na formulacdo da Lei
13.438.

A analise dos dados gerada por essa pesquisa constituira elemento importante para
pensar futuras estratégias para acdes em salde coletiva e salde mental as criancas e suas
familias, bem como dara subsidios aos profissionais das equipes de Saude da Familia em
interlocucdo com a Rede de Satde Mental acerca dos sofrimentos psiquicos das criancas e dos
cuidados oferecidos a elas e suas familias para uma atencgéo integral a saide como preconiza o
SUS.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 Saude Mental na infancia e Atencdo Primaria a Saude

A perspectiva e abordagem da saude mental surgiu no Brasil na década de 70, a
partir de modificacdes advindas dos primordios da reforma psiquiatrica brasileira, a qual se
pretendia o fim dos manicémios e a desinstitucionalizac¢do dos individuos como propostas para
novas formas de cuidado. No interior deste contexto da Reforma Psiquiatrica, houve uma
transferéncia de olhar sobre aquele que tem sofrimento psiquico, posicionando-0 no centro de
todo o processo de mudancas nas politicas e praticas de cuidado com base comunitéria.

Um longo caminho foi percorrido para que a satde mental adentrasse na Atencao
Primaria a Salde (APS) e fosse protagonizada por uma equipe multiprofissional e pelos
préprios usuarios e suas familias. A criacdo de estratégias de cuidado na perspectiva da APS
perpassa pela critica a uma atencdo verticalizada, centrada num Unico profissional ou
procedimento, bem como pelo privilégio da técnica e do curativo. Sendo assim, as a¢fes em
saude foram articuladas para serem transversais, considerando que, o enfoque dado aos
problemas psiquicos deve permear as demais abordagens programadas para cada grupo
populacional, situacdo de risco ou vulnerabilidade (CECCIM; MERHY, 2009).

A APS tem a centralizacdo das acfes nas familias, na qual as equipes de salde
devem conhecer os membros de cada familia e reconhecer seus respectivos problemas sociais
e de saude. No Brasil, o conceito de familia é ampliado e ndo se reduz aos lagcos consanguineos
ou ao convivio em uma mesma residéncia. A familia é compreendida a partir do territorio onde
se vive em um espaco que se estabelece as relagdes intra e extrafamiliares no qual se constitui
a luta pela mudanca progressiva das condi¢des de vida (BRASIL, 1997). A Estratégia Saude da
Familia (ESF) implementa o foco das acdes a familia desde o ano de 1994, quando foi
implantada. A ESF é um modelo assistencial com equipes multiprofissionais localizadas nas
unidades basicas de saude.

E na Atencdo Priméaria a Sadide (APS) que acontece o primeiro contato no servigo
e é reconhecida como a porta de entrada do sistema de salde. A integralidade da atencéo a partir
da APS se mostra como um arranjo essencial para garantir que os servi¢os de salde sejam
adequados as reais necessidades de saude da populacdo, por isso se faz imprescindivel o
atendimento pela unidade bésica de saude com agdes de promoc¢do de saude, prevencdo de

doencas e seus agravos, reabilitacdo e manutencdo da salde para que a populacao seja assistida
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integralmente dentro do seu territorio, bem como o diagnostico adequado da situacdo de salde
da populacgéo adscrita e a organizacgdo das redes de atencdo para facilitar os atendimentos das
demais demandas em saude (STARFIELD, 2002).

O trabalho em satde mental realizado na APS pela equipe minima nos Centros de
Saude da Familia (CSF) tem como suporte os cuidados realizados pelos Nucleos de Apoio a
Saude da Familia (NASF) que foram criados pelo Ministério da Satde no ano de 2008, e como
o0 préprio nome ja qualifica, surgem como apoio as equipes de Saude da Familia (SF) na atencéo
e no cuidado nos servicos primarios em saude. A proximidade desses nucleos com a populacéo
facilita a resolutividade e a territorializagdo destes servigos contribuindo para um melhor
encaminhamento, quando necessario, para a atencdo secundaria e demais esferas do Sistema
Unico de Saude (SUS). Assim, os NASF’s tem por objetivo “ampliar a abrangéncia e o alvo
das acOes da atencdo basica, bem como sua resolubilidade, apoiando a insercdo da Estratégia
de Saude da Familia na rede de servigos e 0 processo de territorializagdo e regionalizacdo a
partir da atengdo basica” (CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2009, p. 24).

Os NASF’s se articulam a Estratégia Satde da Familia (ESF) promovendo agdes
voltadas a construcdo do projeto terapéutico singular, a clinica ampliada e ao apoio matricial,
sendo este ultimo uma ferramenta imprescindivel na atencéo e cuidado ao usuario em salde
mental, pois possibilita o trabalho em equipe de forma horizontal, no qual as atividades de
especializacBes dos profissionais cede espaco a integralidade do cuidado em equipe no &mbito
assistencial e como suporte técnico a equipe de referéncia (FURTADO, M. E. M. F. e
CARVALHO, L. B, 2015, p. 12). O apoio matricial seria, entdo

Um arranjo técnico-assistencial que visa a ampliagdo da clinica das equipes de SF,
superando a logica de encaminhamentos indiscriminados para uma logica de
corresponsabilizacdo entre as equipes de SF e SM, com a construgdo de vinculos entre
profissionais e usuarios, pretendendo uma maior resolutividade na assisténcia em
salde (BRASIL, 20104, p. 36).

O campo da Saude Mental tem como maior desafio habilitar as equipes da
Atencdo Baésica para pensar e agir sem recorrer as velhas estruturas, seguindo, desse modo, as
diretrizes da reforma psiquiatrica (BRASIL, 2005). Isso sugere o esforco de estabelecer,
diariamente durante o trabalho, dispositivos que possam efetivamente ser (teis as pessoas a
cuidar melhor da saude e reorganizar suas vidas. Esse trabalho deve ser feito em parceria com
as familias e a comunidade, ampliando a capacidade de escuta das equipes (GONCALVES,
2000).
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Nesse contexto, a constituicdo dos sujeitos, das necessidades sociais e das
instituicdes é um produto de relagcbes de poder, do uso de conhecimentos e de modos de
circulacdo de afetos. A saude entdo se desenvolve inserida num processo singular e subjetivo
de negociacdo permanente de sentidos em um campo social, apontando para a construgédo e
desconstrucdo de normas para o enfrentamento da realidade. Aspectos como esses apontam
para uma necessaria compreensao dos processos de trabalho no ambito das praticas realizadas
na APS (DIMENSTEIN; MACEDO, 2012; CAMPOS et al., 2014).

O processo de trabalho em saude € entendido como um conjunto de acbes
coordenadas e desenvolvidas pelos trabalhadores, nas quais individuos, familias e grupos
sociais compdem o objeto de trabalho, e os saberes e métodos representam os instrumentos que
originam a atencdo em salde. Evidencia-se, aqui, a importancia de considerar os diferentes
atores implicados na producdo de saude, imprescindiveis em seus diferentes niveis de
participacdo (FONTANA; LACERDA; MACHADO, 2016).

Ao se tratar da saude mental infantil, os caminhos para o desenvolvimento de uma
politica de satde mental para criancas e adolescentes no Brasil s6 foram propostos no inicio do
século XXI. “A institucionaliza¢do de criangas era realizada através de institui¢des do campo
da assisténcia social e filantropia, fora do sistema tradicional psiquiatrico, basicamente em
educandarios, reformatorios e outras instituicdes equivalentes” (COUTO; DELAGADO, 2015,
p. 26), ficando sob a responsabilidade de instituicbes como Associa¢do de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) e Sociedade Pestalozzi, por exemplo.

Apobs a criacdo da Rede de Atencdo a Saude (RAS) a APS é colocada como ponto
estratégico e passa a ter um papel de destaque no cuidado aos usuarios do SUS, pois a partir
das formulagBes das diretrizes mundiais em saude, preconizada pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), ficou estabelecido a importancia dos profissionais que atuam na atencao primaria
a participarem do processo de atendimento e reabilitacdo em salde mental em articulacdo com
outros niveis de assisténcia a salde como a atencdo secundaria e a atencao terciaria de forma a
manter a integralidade do processo de cuidado (LANCETTI e AMARANTE, 2006).

A politica atual de salde mental para criancas e adolescentes é voltada para a
construcdo de redes ampliadas e intersetoriais de atencdo, de base comunitéria, com énfase na
articulacdo entre servicos de diferentes niveis de complexidades e tém como a¢es estratégicas
iniciais a oferta de Centros de Atencdo Psicossocial Infanto-juvenis (CAPSI) e a articulacéo
intersetorial (COUTO, DUARTE & DELGADO, 2008). Com a nova nota técnica do Ministério

da Saude, haverd mudancas na Politica Nacional de Satide Mental, na qual os servigos ndo serdo
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mais substitutivos dos hospitais psiquiatricos, porém complementares a estes. Com isso,

criangas e adolescentes com sofrimento psiquico poderdo ser internados em unidades

psiquiatricas longe do convivio familiar e da comunidade a qual pertence (BRASIL, 2019).
Segundo Couto e Delgado (2015),

A designacdo dos processos de exclusdo, tanto dos “menores” quanto dos “loucos”
através do uso de um mesmo mecanismo, o de institucionalizacdo, constitui, muitas
vezes, um empecilho para que as especificidades de cada situacdo possam ser
analisadas e as consequéncias danosas efetivamente superadas (COUTO &
DELGADO, 2015, p.26).

De acordo com Fatori et al. (2018), avalia-se que cerca de 13% da populacdo de
criancas e adolescentes no Brasil tém algum diagnéstico de problema de salde mental e que
repercutem numa tendéncia de cronicidade dos sintomas. O autismo é um dos problemas
psicopatoldgicos que mais cresceu nas Ultimas décadas. Segundo a Organizacdo Pan Americana
de Saude no Brasil (2017), uma em cada 160 (cento e sessenta) criangas tem transtorno do
espectro do autismo (TEA).

Atender de forma integral a essas demandas de salde, especialmente, ao publico
infantil, é ainda uma questdo desafiadora para a aten¢do basica. Estudos prévios mostraram que
a percepcdo dos trabalhadores da saude sobre o cuidado em satde mental infantil na APS possui
pouca repercussdo nesse servigo e que 0s mesmos nédo se sentem preparados e capacitados para
atenderem criangas, o que ndo favorece o atendimento integral muito menos a
interdisciplinaridade do cuidado. Observou-se uma perpetuacdo da légica do modelo
biomédico, no qual o atendimento em salde é sindnimo de atendimento médico que se da pelo
viés do encaminhamento aos especialistas e da fragmentacdo na atencdo ao publico infantil. A
medicalizacdo dos corpos também se apresentou como uma préatica recorrente que remete as
concepcdes que permeiam o campo da salde, na qual atos, sentimentos ou emocdes precisam
ser ajustados e medicados. As ac¢des direcionadas nos servigos bem como o processo de trabalho
dos profissionais fizeram da atencdo basica um espaco de triagem em salde mental para essas
criangas causando, assim, um desvirtuamento de a¢des e gerando a degradacédo da singularidade
de cada caso a favor de formulagGes mais rapidas e protocolares de servigos que induzem a
manutencdo da dicotomia saude-doenca e que os proprios profissionais ndo se interrogavam
sobre 0s processos subjetivos que estdo atrelados aos sofrimentos psiquicos na infancia
(PAULA et al, 2011; CAVALCANTE, JORGE e SANTOS, 2012; VECCHIA et al, 2015;
TEIXEIRA, COUTO e DELGADO, 2017; BATISTA e OLIVEIRA, 2018).
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E necessario 0 envolvimento de um universo de atores para que essas demandas
sejam assistidas incluindo aqui no rol os sujeitos representativos de setores interessados como
governo, sociedade civil, profissionais e familiares que trabalham ou convivem com as criangas
em sofrimento psiquico e para que haja um efetivo cuidado e atencdo a esse publico sédo
formuladas politicas publicas que, ao longo dos anos, precisam ser acompanhadas e avaliadas
sobre sua eficiéncia e efetividade no alcance de seus objetivos. A seguir, explicaremos

brevemente as etapas para formulacao, implementacao e avaliacdo de politicas publicas.

4.2 Processos de formacao de politicas publicas de satude

Ao falarmos na construcao e na efetivacdo de politicas publicas e nas formulacdes
de leis a elas atreladas, muitos atores estdo envolvidos e existem diferentes interesses —
politicos, financeiros, sociais — que perpassam as acGes em salde e é significativo notar que
estes fatores tém regulado grande parte dos discursos sanitarios (NAVARRO, 2009) tanto na
intencdo para formulacdo de projetos quanto na propria aplicabilidade final desses processos.

O processo de construcdo das politicas publicas em saude se orienta desde 1988
pela Constituicdo Federal sob os principios da universalidade e da equidade no acesso as agdes
e servicos e resguardadas pelas diretrizes da descentralizacéo, da integralidade do atendimento
e da participacdo da sociedade. As Politicas Publicas podem ser compreendidas como um
conjunto de decises, planos, metas e acdes governamentais (seja a nivel nacional, estadual ou
municipal) voltados para a resolucao de problemas de interesse publico (LUCCHESE, 2004).

Os atores principais para a formulagdo dessas politicas podem ser publicos, como
politicos e servidores; e privados, como a sociedade civil, empresérios, organizacdo de
pesquisa, imprensa dentre outras entidades. Os servidores publicos, que chamaremos aqui de
burocratas, tém papel fundamental na efetivacdo das politicas publicas, que podem ser
perpassadas por interesses pessoais, enviesando o processo final para sua implementacéo, ora
apoiando as acgdes governamentais ora dificultando suas concretizagdes (SECCHI, 2014).

Assim,

E na disputa em torno de diferentes projetos e ‘visdes de mundo’ que grupos com
maior ou menor poder conseguem garantir o enunciado de uma politica. E nesse
sentido que reconhecemos que a politica tem a ver com o exercicio do poder e que as
decisdes sdo a expressdo de uma correlacdo de forgas, com arranjos sociais que se

impdem uns frente aos outros (MATTOS; BAPTISTA, 2015, p. 21).
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As fases normativas das politicas publicas sdo subdivididas em: Formacgdo da
agenda, na qual é selecionada as prioridades; Formulagdo das politicas publicas, em que sdo
expostas solucdes ou alternativas para determinadas acdes; Implementacdo, fase esta que sao
executados os objetivos das politicas; e Avaliagdo, em que ocorre a analise dos resultados das
acOes adotadas. Claro que nem sempre essas fases vao ser sequenciais ou irdo surgir de maneira
univoca, pois a depender de quem a propGe ou até mesmo da sua importancia para a populacéo
e dos interesses envolvidos, essas politicas podem seguir etapas diversas ora excluindo algumas
fases ora invertendo-as (SECCHI, 2014).

A formacdo da agenda estd estritamente relacionada a compreensdo dos
governantes sobre 0s assuntos que merecem ou ndo serem prioridades, bem como relacionada
as questdes de maior importancia politica, de mobilizacdo mais efetiva da sociedade e da
prépria avaliacdo dos custos financeiros para solucionar o problema em questdo. Ja a
formulacdo da politica publica em si se relaciona ao processo de planejamento e organizacdo
das alternativas que serdo priorizadas para a solucio do problema encontrado. E nesta fase que
deverdo ser definidos os objetivos, as acdes que serdo colocadas em pratica e as metas a serem
alcancadas. A fase de implementacdo sdo os objetivos convertidos em acdes e resultados. As
disputas entre as partes contrarias a implementacdo das politicas sdo mais evidentes nesta etapa,
0 que pode provocar maior rapidez ou demora na realizacéo das a¢des a depender dos sujeitos
envolvidos em sua formulagdo. Por isso, é importante saber quais o0s atores envolvidos nessa
etapa e seus respectivos interesses na questao-problema, pois

Apos serem tomadas as decisfes, as politicas publicas ndo se concretizam conforme
idealizadas no momento do planejamento, seja por falta de habilidade administrativo-

organizacional, seja por falta de legitimidade de decisdo ou pela presenca de interesses
antagdnicos entre aqueles que interferem na implementacdo da politica publica

(ibidem, p. 53).

A fase de avaliacdo de uma politica € um processo na qual tanto a implementacao
como o desempenho de determinada politica sdo avaliadas com o objetivo de se conhecer
melhor o estado atual dessa politica bem como o nivel de redugéo do problema pela qual foi

gerada.

Apesar de suas potencialidades, avaliacdes completas e significativas sao dificeis de
realizar. Levando-se em consideracdo as informagdes e o tempo necessarios, a
avaliacdo sistematica € uma tarefa dispendiosa. Basta imaginar que a producéo e
manutencdo constantes de dados atualizados para as tarefas de avaliacdo requerem
esforgos organizativos, materiais e humanos. Na falta desses recursos, as avaliagdes
acabam se traduzindo em verificagdo de alguns indicadores bdsicos que



32

frequentemente ndo mostram aspetos qualitativos dos processos e resultados
produzidos (ibidem, p. 65).

Nessa pesquisa, ndo nos deteremos a discorrer sobre essas fases formais no ciclo da
politica publica que se refere a Lei 13.438, pois nosso foco é justamente na analise dos
processos de construcdo dessa politica, o que é anterior a formulacdo dessas fases da politica.
Tocamos nesses aspectos para melhor exemplificar como acontece a criacdo e formulacéo de
qualquer politica pablica. Essa pesquisa serd, de certa forma, a construcdo de um percurso até
se chegar na formulagdo dessa lei propriamente dita, pois busca-se reunir elementos para uma

visdo critica sobre os aspectos e o0s atores envolvidos nessa formulacéo.

Assim, nos estudos de politica se restringimos a analise as representacdes formais e
aos atributos esperados por cada grupo perdemos a oportunidade de visualizar a teia
de relagdes e interferéncias que se apresentam no processo politico e que se processam
nas relagdes entre os sujeitos, ou seja, deixamos de colocar em anélise como 0s
representantes legais da politica estabelecem as mediagdes com grupos externos ao
poder institucional e também como apresentam seus proprios interesses (BAPTISTA,;
MATTOS, 2015, p. 114).

A avaliacdo da Lei 13.438 seria de fundamental importancia, mas s6 sera possivel
ser avaliada e discorrida em outro trabalho, j& que a referida politica é recente e, com isso, nao
se tem como avaliar sua eficacia e eficiéncia como também néo tivemos tempo habil para
avalia-la durante o periodo para conclusdo do mestrado, pois € necessario um rigor
metodoldgico e temporal para a efetiva avaliacdo do resultado dessa politica. Secchi (2014 apud
Sabatier, 1993) afirma que “em geral, os efeitos de uma politica publica sdo tangiveis apenas
apo6s dez anos da implementacdo. Isso porque as politicas publicas exigem um tempo de
ajustamento, de assimilacdo de seus propdsitos e de mudanca de comportamento dos atores
afetados por ela” (SECCHI, 2014 apud SABATIER, 1993, p. 66).

Em seguida, discorreremos sobre algumas politicas publicas no Brasil que abordam
o desenvolvimento integral da infancia em seus aspectos biopsicossociais de modo complexo e

interdependente.
4.3 Desenvolvimento integral da crianca e Politicas Publicas no Brasil
Na Estratégia Saude da Familia (ESF) hé os “Caderno de Atengao Basica” cujo 0

exemplar de nimero 33 (trinta e trés) se direciona as criangas de 0 (zero) a 2 (dois) anos de

idade denominado “Satde da crianca: crescimento ¢ desenvolvimento”. Nesse documento
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consta aspectos relativos ao monitoramento da salde e do desenvolvimento integral dessas
criancas e inclui capitulos para a avaliagdo de situacOes de risco e vulnerabilidade a satde do
recém-nascido com a necessidade de uma atencdo maior pelos profissionais nessa etapa da vida
para a identificacdo de atrasos no desenvolvimento e a promocao do fortalecimento do vinculo
entre os pais e 0 bebé A abordagem do conceito de desenvolvimento € vista aqui como
complexa e envolve desde as particularidades do crescimento e maturagdo aos aspectos
psiquicos e sociais de forma interligada e interdependente (BRASIL, 2012a). J& que a ESF é
ordenadora da rede do Sistema Unico de Satde (SUS) e, consequentemente, da APS, destaca-
se como importantes aces no processo de avaliagdo de risco e vulnerabilidade o acolhimento
com a classificacdo de risco® e a estratificaco de risco’. Essas duas ferramentas usam critérios
clinicos de natureza fisica, social, psiquica e outros para avaliacdo da sadde dos usuarios para
um cuidado integral na propria APS ou de seguimento na Rede de Atencdo a Saude (BRASIL,
2017Db), incluindo aqui também as criancas desde seu nascimento.

O documento do Ministério da Saude Caminhos para uma politica de satde mental
infanto-juvenil adota a premissa que tanto a crianca como o adolescente sdo sujeitos que
necessitam de cuidados, sendo eles mesmos 0s responsaveis por seus sofrimentos e sintomas e,
por consequéncia, um sujeito de direitos que também demanda cuidados. Essa nogdo de sujeito
articulada nesse documento “implica também a de singularidade, que impede que esse cuidado
se exer¢a de forma homogénea, massiva e indiferenciada” (BRASIL, 2005, p. 11). A politica
de assisténcia a saude mental prima pela cidadania, com ac6es de protecdo, de emancipacao
ética de pessoas em situacdo de risco social, incluindo criangas e adolescente. Os servigos de

salide mental infanto-juvenil

devem assumir uma fungéo social que extrapola o fazer meramente técnico do tratar,
e que se traduz em acBes, tais como acolher, escutar, cuidar, possibilitar a¢des
emancipatérias, melhorar a qualidade de vida da pessoa portadora de sofrimento
mental, tendo-a como um ser integral com direito a plena participacéo e inclusdo em
sua comunidade, partindo de uma rede de cuidados que leve em conta as
singularidades de cada um e as construcdes que cada sujeito faz a partir de seu quadro
(ibidem, p. 14).

® Escuta qualificada e comprometida com a avaliagdo do potencial de risco, agravo a salde e grau de sofrimento
dos usuérios, considerando dimensdes de expressao (fisica, psiquica, social, etc) e gravidade, que possibilita
priorizar os atendimentos a eventos agudos (condi¢fes agudas e agudizac¢Ges de condi¢des crénicas) conforme a
necessidade, a partir de critérios clinicos e de vulnerabilidade disponiveis em diretrizes e protocolos assistenciais
definidos no SUS.

"Eo processo pelo qual se utiliza critérios clinicos, sociais, econdmicos, familiares e outros, com base em
diretrizes clinicas, para identificar subgrupos de acordo com a complexidade da condicéo cronica de satde, com o
objetivo de diferenciar o cuidado clinico e os fluxos que cada usuario deve seguir na Rede de Atencdo a Saude
para um cuidado integral.
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O Marco Legal da Primeira Infancia representado pela Lei 13.257, sancionada em
08 de marco de 2016 e que traz como foco a concepcao e a normatizagdo de politicas publicas
direcionadas ao cuidado integral e integrado a criangas de O(zero) a 6 (seis) anos de idade

(BRASIL, 2016a). Essa lei em seu Artigo 4° e paragrafo nico diz

A participacdo da crianca na formulacdo das politicas e das acfes que Ihe dizem
respeito tem o objetivo de promover sua inclusdo social como cidada e dar-se-a de
acordo com a especificidade de sua idade, devendo ser realizada por profissionais
qualificados em processos de escuta adequados as diferentes formas de expressdo
infantil (BRASIL, 2016b).

E inovador colocar a crianca no centro dessa politica como articuladora e
protagonista na formulacgdo e participacao ativa nas ac¢des direcionadas a elas mesmas com o
objetivo de institui-las como cidadas e sujeitos de plenos direitos. As politicas para a primeira
infancia, em especial, direcionadas as familias que tém criancas com indicadores de deficiéncia
ou risco terdo prioridade nas formulacGes de politicas sociais publicas inclusivas. O cuidado
em salde e educacional devem contar com profissionais preparados e qualificados amparados
por acOes que ensejam sua formacao continuada (ibidem).

O Artigo 21 dessa lei altera o artigo 11 do Estatuto da Crianca e do Adolescente
acrescentando o pardgrafo 3° com uma nova redag@o assim descrita: “Os profissionais que atuam
no cuidado diario ou frequente de criangas na primeira infancia receberdo formacédo especifica e
permanente para a deteccdo de sinais de risco para o desenvolvimento psiquico, bem como para o
acompanhamento que se fizer necessario™ (ibidem, p. 8). Com isso, podemos perceber que 0 Marco
Legal da Primeira Infancia traz inovagdes importantes para o campo da saude mental para as
criangas e também especifica a importancia da orientacdo profissional a gestantes e/ou mées no que
se refere & criagdo de vinculos afetivos e estimulagdo ao desenvolvimento integral de seus filhos.

A Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC) foi instituida
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) em 5 de agosto de 2015, pela Portaria n® 1.130,
do Ministério da Saude (BRASIL, 2015a). O eixo estratégico Il dessa politica estabelece a
Caderneta de Saude da Crianca como uma ferramenta de avaliagdo e acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento integral da crianca que deve ocorrer prioritariamente na
Atencdo Primaria a Saude (APS). Caso haja algum atraso no desenvolvimento, um cuidado
mais interdisciplinar deve existir para a avaliagdo do cuidado integral a essas criangas por outros
profissionais da Rede de Atencdo a Saude (RAS) ou até mesmo nos demais servicos da rede

intersetorial, sendo o encaminhamento para as demais esferas de atencdo uma forma de
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corresponsabilizagdo entre o cuidado referenciado pela APS e os demais profissionais
especialistas. A identificacdo e intervencdo precoce em situacdes relacionadas ao atraso no
desenvolvimento sdo consideradas fundamentais para um melhor prognostico em saldde. O
conceito aqui estabelecido por desenvolvimento integral equivale a um processo dindmico e
complexo que reflete no crescimento, na maturagdo, na aprendizagem e nos aspectos psiquicos
e sociais de cada crianga (BRASIL, 2018a). Essa politica considera o Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) como uma deficiéncia que acomete a infancia, assim como os transtornos
mentais e do comportamento (ibidem).

Todas essas politicas discutidas acima primam pela satde e desenvolvimento integral
da crianga e a qualificam como sujeito de direitos assim como € preconizado no ECA. Agora,
faremos um resgate historico do desenvolvimento do conceito de autismo, j& que a
psicopatologia autistica mantém estreita relacdo com o risco psiquico na infancia, a qual ocupa
lugar de destaque quando se fala nos graves sofrimentos psiquicos em criancas. Furtado (2013)
nos aponta sobre o “fascinio” que o proprio autismo interpela, seja na producao de filmes de
grande circulacdo ou na imensa quantidade de pesquisas sobre esse tema e, agora,

implicitamente® incluido na ‘letra’ e na formulagdo da Lei 13.438.

4.4 Processo historico sobre o surgimento do conceito “autismo”

A psiquiatria, na virada do século XVIII e XIX, considerou que a idiotia abrangia
todo problema de psicopatologia. Portanto, ela é declarada como a precursora do retardo mental,
do autismo e das demais psicoses infantis e, em volta da figura do “idiota”, desenvolveu-se um
tratamento possivel baseado no método clinico-pedagdgico. Este método, que € relacionado a
educacdo especial, proposto por Jean Itard®, é de fundamental importancia para que a
psicanalise pudesse se afiliar na reflexdo que até entdo tinha prevaléncia na psiquiatria
(MARFINATI; ABRAO, 2014).

80 termo “implicitamente” faz referéncia aos graves sofrimentos psiquicos como “autismo, psicoses, neuroses
graves e todos aqueles que, por sua condicdo psiquica, estdo impossibilitados de manter ou estabelecer lagos
sociais” (BRASIL, 2004, p. 23) que ndo aparecem na ‘letra’ da Lei 13.438.

9 Médico francés. Focou seu trabalho nos 6rgdos do ouvido e suas doengas. Foi o precursor da otorrinolaringologia.
Jean Itard ficou mundialmente conhecido através dos seus relatos de uma experiéncia pedagdgica com a “crianca
selvagem”, Victor de Aveyron, e foi o precursor da educagéo especial baseada no método clinico-pedagdgico.
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No ano de 1911, Bleuler'® introduz pela primeira vez a palavra autismo a partir do
desenvolvimento da psicandlise de Freud. Esta palavra baseou-se no conceito de autoerotismo,
retirando a palavra Eros, que se compreende como a libido para a psicanélise, e criando assim
um neologismo para designar a esquizofrenia, ao invés de dementia praecox utilizado por
Kraeplin em 1896 ou da parafrenia utilizada por Freud. Esta Gltima definigéo, trata-se de uma
neurose narcisica. Assim, o termo autismo surgiu a partir do mal-entendido sobre a libido e da
ndo aceitacdo por parte de Bleuler sobre a teoria da sexualidade de Sigmund Freud. O termo
autismo designa o fato de que, no esquizofrénico, para Bleuler, ha significativa dificuldade de
se constatar a dimensdo do amor enquanto relagcdo com o mundo exterior e com os outros. Em
outros termos, a dimensdo da libido, de Eros, estaria ausente. O que significa “reduzir os
sujeitos a condigdo de puro objeto” (FURTADO, 2012, p. 72).

Surgiu, entdo, a pergunta: objeto por qué? Pelo fato de ndo se reconhecer facilmente
a singularidade na relagéo desses sujeitos com o mundo. Fenomenologicamente, os chamados
autistas, na sua maioria, por sua recusa na relacdo com os outros, implicam que estes falem por
eles e possam intervir no mundo em seu lugar. A forma de relacao é peculiar e se faz perceptivel
na propria recusa ao Outro, pois essa presenca exterior é sentida como uma invasao. Salienta-
se, No entanto, que essa recusa é claramente uma atividade e ndo uma posigdo passiva, uma
apatia completa. O que nos permite dizer que n&o se trata, em absoluto em “ser” um objeto para
0 outro, mas ativamente ocupar esse lugar ao mesmo tempo em que anula essa alteridade em
sua dimensdo simbdlica e imaginaria. Isto demonstra como as pessoas, ditas autistas, se inter-
relacionam com o mundo. Acreditar na inexisténcia dessa relacdo ndo condiz com a renuncia
ativa caracteristica desses sujeitos. Essa prépria recusa a presenca do outro, ou de seu desejo, é
o sinal de que os autistas, como diz Lacan (1975), “articulam muitas coisas e se trata de ver
precisamente onde escutaram o que articulam” (LACAN, 1975, p.13). Ademais, como nos
explica Furtado (2012) “longe de qualquer personalismo, reconhecemos o efeito sujeito do
autismo pelo fato de que sua recusa nos mostra que eles escutam e se defendem da invaséo e
do preco pago pela palavra” (FURTADO, 2012, p. 70).

10 Médico psiquiatra nascido na Suica, que completou sua formagdo em psiquiatria nas cidades de Paris e Londres,
publicou no ano de 1911 o texto intitulado "Dementia praecox ou o grupo das esquizofrenias" mostrando que a
esquizofrenia ndo era uma nica doenga, mas sim um conjunto de afecg¢6es tendo tragos comuns.
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Leo Kanner!!, a partir da investigagdo de Itard, publicou no ano de 1943 um artigo
intitulado, Os Distdrbios Autisticos do Contato Afetivo, no qual observou 11 criangas e
explicitou o que seria comum a todas elas, ou seja, a inaptiddo de estabelecer relagcdes de um
modo dito normal com acontecimentos e pessoas, desde o principio de suas vidas. Ele observou
que essas criancas agiam de modo diferente ao mundo ao seu redor, com gestos estereotipados,
persisténcia na imutabilidade, problemas na linguagem, tais como as ecolalias, boas relacdes
com objetos, dentre outras caracteristicas. Kanner falou também que esse disturbio podia ter
associacdo com o tipo de relacdo primaria (precoce) dessas criangas com seus pais e/ou com
alguma ligacdo com a personalidade dos parentais (BRASIL, 2015b apud KANNER, 1943, p.
21). O conjunto dessas caracteristicas o fez relacionar esses disturbios autisticos aos fendmenos
associados a esquizofrenia, ou seja, a psicose (ASSUMPCAO e PIMENTEL, 2000, p. 37).
Entdo, enfatizava o problema na relacdo entre pais e filhos, os fatores de ordem ambiental e/ou
psicoldgico na explicacdo desses disturbios. Alguns anos mais tarde, reconheceu o bioldgico
como fator determinante desses problemas, o que retirava a culpabilizagdo dos pais pelos
problemas de seus filhos e os colocava em outro lugar simbdlico: os de doentes.

Um ano depois, em 1944, Hans Asperger'? escreveu um artigo intitulado,
Psicopatia Autistica na Infancia, no qual estudou quatro criancas com problemas de
relacionamento, mas esse fato era compensado com a eficacia na ordem do pensamento e
singularidade e originalidade nas atitudes, o que nesses dois aspectos se contrapde as criancas
estudadas por Kanner. As ‘criancas de Asperger’ ndo tinham boas relagdes com os objetos (o
que também se diferencia no estudo das “criancas de Kanner”) e tais relagdes atipicas se
estendiam, também, as pessoas e faziam com que aquelas se desligassem de certos elementos
do ambiente ou as manteriam numa fixagéo excessiva por outros (BRASIL, 2015b, p. 22). Tais
dificuldades seriam atribuidas a um problema biolégico sem considerar o0s aspectos
psicodinamicos.

Em 1981, Wing®® aproximou essas duas concepcdes principais, de Kanner e

Asperger, colocando-as sob uma mesma égide, pois compartilhavam os mesmos sintomas

Y pediatra e psiquiatra de origem austriaca que no ano de 1943 escreveu um artigo no qual descreveu um material
clinico a partir de suas observagdes e do acompanhamento de onze criangas atendidas no Servico de Psiquiatria
Infantil do Hospital John Hopkins, de Baltimore, desde o ano de 1938.

12 Médico pediatra austriaco que descreveu a Sindrome da Psicopatia Autistica como sendo uma condicao
psiquidtrica marcada por dificuldades nas intera¢Bes sociais ou de comunicagdo. Apos a morte do médico, em
1980, a psicopatia autistica passa a ser chamada de Sindrome de Asparger.

13 Médica psiquiatra inglesa conhecida por seus estudos sobre o autismo. Desenvolveu pesquisas sobre 0s
distarbios do desenvolvimento e foi uma das fundadoras da National Austistic Society em 1962.
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principais como dificuldade das atividades imaginativas, problemas de interacdo com as
pessoas e/ou com o ambiente e dificuldades no uso da linguagem verbal e/ou ndo verbal, que
n&o seriam flexiveis e se tornavam repetitivas e estereotipadas. E nesse momento que tem inicio
a importancia da nogéo de espectro do autismo ou um continuum de caracteristicas peculiares
a esse transtorno (BRASIL, 2015b, p. 27). Compreender 0 autismo como um espectro, no N0sso
entendimento foi um retrocesso, pois faz com que as particularidades dos sujeitos
diagnosticados com esse “transtorno” fiquem encobertas, ou seja, se extinguem as
caracteristicas peculiares de cada subcategoria, pois agora o autismo, 0 Asperger, o transtorno
desintegrativo da inféancia, o transtorno de Rett e o transtorno global do desenvolvimento (sem
outra especificacdo) estdo reunidos nessa mesma categoria nosolégica do transtorno do espectro
do autismo (TEA), no qual as formas de cuidado e/ou tratamento sdo completamente distintas
para cada caso.

Ainda na década de 80, ha uma reviravolta de paradigma no tocante a essa questao,
pois 0 autismo deixa de ser um sintoma das manifestacGes de esquizofrenia na infancia e passa
a ser uma entidade nosografica, no qual é retirado da classificacdo de psicose e colocado como
Transtorno Global do Desenvolvimento a partir da terceira edicdo do Manual de Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM). Com isso, pode-se perceber a forte influéncia dos
aspectos bioldgicos e psicodindmicos que modificaram o modo de abordar o autismo, o que
confirma que esse manual ndo é atedrico nem apolitico, convocando o autismo a assumir um
novo lugar: o da patologia, e afastando, definitivamente, a influéncia e a aproximacdo da
psicanalise da construcdo desse Manual. Isto contrapde-se as suas duas primeiras edi¢es, nos
quais encontra-se os termos psicanaliticos tais como “mecanismo de defesa” e “conflitos
neurdticos” como modos no qual o comportamento autistico era uma caracetristica
(COUTINHO et al, 2013) e ndo uma nova categoria diagnostica.

Atualmente, pelo DSM 5 (2014), o autismo passou a ter a denominacdo de
Transtorno do Espectro do Autismo, localizado no grupo dos transtornos do

neurodesenvolvimento. Segundo o DSM 5, os transtornos de neurodesenvolvimento sdo:

Um grupo de condi¢Bes com inicio no periodo do desenvolvimento. Os transtornos
tipicamente se manifestam cedo no desenvolvimento, em geral antes de a crianga
ingressar na escola, sendo caracterizados por déficits no desenvolvimento que
acarretam prejuizos no funcionamento pessoal, social, académico ou profissional. Os
déficits de desenvolvimento variam desde limitagbes muito especificas na
aprendizagem ou no controle de funcfes executivas até prejuizos globais em
habilidades sociais ou inteligéncia. (MANUAL DIAGNOSTICO E ESTATISTICO
DE TRANSTORNO MENTAIS 5, 2014, p. 31).
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E afirma, ainda, que

O transtorno do espectro autista caracteriza-se por déficits persistentes na
comunicacdo social e na interacdo social em mdltiplos contextos, incluindo déficits
na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicacao usados para
interacdo social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos. Além dos déficits na comunicagdo social, o diagnostico do
transtorno do espectro autista requer a presenca de padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades (ibidem).

No que se refere a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas (CID), vale
ressaltar que suas primeiras edi¢des ndo falavam sobre o autismo, mesmo porque essa categoria
ainda ndo tinha sido criada. Ja na oitava edicéo, o colocava como uma variacao da esquizofrenia
e na nona, como um tipo de psicose infantil. Na CID-10 o autismo é classificado como

Um transtorno invasivo do desenvolvimento, definido pela presenca de
desenvolvimento anormal e/ou comprometimento que se manifesta antes da idade de
3 anos e pelo tipo caracteristico de funcionamento anormal em todas as trés areas: de

interacdo  social, comunicacdo e comportamento restrito e  repetitivo.
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 1992/1993, p. 247).

Assim, através desse processo historico sobre o autismo pode-se perceber 0s
incdbmodos na abordagem desse assunto, tanto no campo da psiquiatria como da psicanalise.
Com esse estado de coisas, pode-se pensar o deslocamento que o termo e seu valor vai tomando
social e politicamente. Mesmo considerando que um resgate historico do desenvolvimento do
conceito de autismo ja tenha sido abordado por inmeros e incontaveis autores, desejamos nesse
topico realizar uma atualizagdo no que se refere as diversas apreensdes do termo, ja que as
politicas publicas brasileiras se utilizam mais dos conceitos empregados no campo da
psiquiatria. Abaixo, tracaremos um conciso panorama sobre politicas envolvendo o autismo no

Brasil.
4.5 Breves apontamentos sobre politicas publicas envolvendo o autismo no Brasil
Diante de diversas contestagOes e queixas de associa¢Oes de pais de autistas, foi

apresentada uma sugestéo legislativa pela Associacdo em Defesa do Autista através da pessoa
de Berenice Piana, que desencadeou no Projeto de Lei do Senado n° 168/2011%* e por fim

14 Anexo E.
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conseguiu sua aprovacao na forma da Lei 12.764° em 2012 que estabelece o autista como um
deficiente “para efeitos de lei”.
A Lei 12.764 considera a pessoa com transtorno do espectro autista aquela que

possui

Deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacéo e da interacédo
sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e ndo verbal
usada para interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver
e manter relagdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento; padroes restritivos e
repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, manifestados por
comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos sensoriais
incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de comportamento ritualizados;
interesses restritos e fixos (BRASIL, 2012b, p. 1).

Autores como Oliveira, Feldman, Couto e Lima (2017), dizem que essa lei que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista ¢ considerada pelos ativistas da causa autista um “veiculo juridico que representa a
condicdo de acesso a atendimentos em servigos de saude especializados, em oposi¢do aos
ofertados pela rede de satide mental” (OLIVEIRA et al, 2017 apud NUNES, 2014, p. 711).

A atencdo a salde a pessoas autistas é regulamentada aqui no Brasil através de dois
documentos principais intitulados Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e Linha de Cuidado para a atencdo as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Saude. Para sintetizar os nomes dos documentos, chamaremos o primeiro por
“Diretrizes” e o outro por “Linha de Cuidado”.

As Diretrizes estabelecem o tratamento do autismo por meio do processo de
habilitacdo/reabilitacdo na Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia. Os cuidados se iniciam
com a vigilancia acerca dos sinais precoces de problemas no desenvolvimento e se desdobram
para a avaliagdo diagnostica. Esse documento faz referéncia ao protocolo IRDI® para avaliacio
de risco para o desenvolvimento em bebés de 0 a 18 meses; e a0 M-CHATY, instrumento para
avaliar o risco para o autismo em criangas de 18 a 24 meses (BRASIL, 2014b).

A Linha de Cuidado tem por base a estratégia direcionada ao campo de atencéo a

satde mental, na qual os cuidados as pessoas com TEA sdo articulados a Rede de Atencéo

15 Anexo F.
16 Anexo H.
17 Anexo 1.
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Psicossocial (RAPS). Assim como as Diretrizes, esse documento também contempla a
identificacéo de risco para os TEA de forma precoce e com diagndstico definitivo somente apds
0s 3 anos de idade, pois € a partir desse periodo da infancia que um diagnostico seguro e preciso
pode ser dado evitando, assim, menores chances de termos o diagndstico “falso-positivo”. Os
instrumentos citados por essa cartilha para identificacdo precoce de caracteristicas clinicas
associadas ao TEA em criancas entre um e trés anos sao o “QDC (questionario do
desenvolvimento da comunicacgédo), no M-CHAT e nos Sinais Preaut (LAZNIK, 1998) e alertam
para a necessidade de contar com a avaliagao de uma equipe multidisciplinar” (BRASIL, 2015b,
p. 49). Nao abordaremos na integra as semelhancas e as diferencas entre esses dois instrumentos
porque esse trabalho ja foi realizado por alguns autores, inclusive, explorando minuciosamente
cada ponto dessas cartilhas (OLIVEIRA et al, 2017; PEREIRA et al, 2016; SILVA, 2016). O
gue nos chama a atencdo nesses dois documentos é justamente o fato da deteccdo de sinais
precoces para 0 autismo e os instrumentos utilizados para tal fim, o que se relaciona diretamente
ao objeto de nossa pesquisa. O quadro a seguir estabelece as diferencas entre as Diretrizes e a
Linha de Cuidado.

Quadro 1: Resumo das divergéncias entre as Diretrizes e a Linha de Cuidado

= Diretriz

Linha de coidados

Rede de cuidados central

Rede de Cuidados 3 Pessoa

com Deficiéncia

Rede de Atencio Psicossocial

Abnrdagtm das diretrizes

Abordagem direta e objetiva
{foco nos critérios mais
CeCniCos)

Abordagem ampla (aspectos
Eticos, politicos, tedricos,
clinicos e etc.)

Consulta Pablica

Mio

Sim

Defesa de Direitos

chiﬂa{;iﬂ- sobre Deficiéncia

chish.v.;in de Saide Mental e
ln:gis]av;:in sobre Deficiéneia

Dirctrizes diagnasticas

Apresentagio objetiva, de
cardter técnico

Apresentagio ampliada;
apresentacio dos verores
culenrais, éeicos e politicos

envalvidos no processo

Diiretrizes para o Cuidado

Enfase nas estratégias de
habilitagio ¢ reabilicagin,

visando ao desenvolvimeneo de

Ampliagio dos lagos sociais
possivels a cada usudrio;

E.]JJ'E'SI'_‘ELII 3.!.;50 I'JI': divcrsas

habilidades funcionais técnicas e mécodos clinicos
Organizacio da Rede Fluxo predefinida Rede ampliada
Fonte: Quadro  extraido de  OLIVEIRA et al, 2017, p. 720. Disponivel  em:

http://www.scielo.br/pdf/physis/v27n3/1809-4481-physis-27-03-00707.pdf.
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Os caminhos parecem tragar 0 autismo para o campo das deficiéncias. E o que
institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, as Diretrizes de Atencéo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), e até mesmo a Linha de Cuidado para a atencdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atengéo Psicossocial do Sistema Unico de
Salde que, mesmo articulando o autismo ao campo da saude mental, se baliza por um modelo
social de deficiéncia (PEREIRA et al, 2016), definicdo esta que é proposta pela Convencao
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. E a Lei 13.438, objeto de nossa analise,
como se situa em relacdo a essas questdes na compreensao do autismo?

De fato, sua aproximacdo esta para o campo das deficiéncias. Politicas publicas
estdo sendo formuladas para enquadrar o autismo nesta perspectiva da reabilitacdo, pois mesmo
ndo sendo citados diretamente na Lei 13.438, os protocolos IRDI e M-CHAT sdo 0s Unicos
construidos e validados no Brasil respectivamente que articulam o autismo a uma deficiéncia,
ja que sdo instrumentos para o rastreamento de risco para o desenvolvimento infantil citados
nas Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA).
A articulagdo da referida lei a este documento do Ministério da Saude é cabivel, pois esta
analise, de certa forma, empreende um avango na definicdo do carater politico da
institucionalizacdo do autismo como uma deficiéncia, o que de forma bastante diretiva ja tinha
sido institucionalizado a partir da promulgacao da Lei 12.764 de 2012.

O que vem ocorrendo no Brasil € um processo similar ao que aconteceu na Franca
e nos EUA, nos quais também surgiram leis que enquadravam o autista como um deficiente.
Importante destacar que a Portaria n® 324, de 31 de margo de 2016, aprova o Protocolo Clinico
e Diretrizes Terapéuticas do Comportamento Agressivo como Transtorno do Espectro do
Autismo “como complemento as diretrizes clinicas do Ministério da Salde sobre os
Transtornos do Espectro do Autismo”. (BRASIL, 2016c, p. 1) e uso medicamentoso da
risperidona para o controle dos comportamentos agressivos. Isso tudo demonstra que a expertise
e a linha de forca para politicas relativas ao autismo no Brasil e no mundo estdo associadas ao
campo do diagnéstico dos TEA como uma deficiéncia e o seu tratamento pela via da
reabilitacdo, o qual se aproxima das areas desenvolvimentistas, genéticas e educativas como
formas mais terapéuticas de tratar o autismo e suas comorbidades.

Por que o afastamento do campo psi? A resposta que se apresenta € a velha e antiga

questdo relativa a etiologia do autismo. Sendo uma deficiéncia se espera, um dia, encontrar um
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gene ou um organismo patogénico que cause o autismo, sendo capaz de explica-lo e/ou cura-
lo, e no campo relativo a satide mental “as doengas mentais, contrariamente aos demais campos
médicos, ndo se determinam pela acdo de um agente que cria um sintoma e pode ser eliminado”
(ARAUJO et al, 2013, p. 15).

O autismo sendo considerado uma deficiéncia especifica, todas as politicas serdo
direcionadas com o imperativo de construcdo de servigcos e atendimentos especializados
caracteristicos para o diagndstico e tratamento fornecidos pelo Estado e ndo de acordo com as
necessidades especificas de cada caso. “Essa modificacdo de estatuto de doenga mental para
deficiéncia pode ser localizada e compreendida como um marco, que inaugura uma nova fase
de diretrizes em relagdo ao tratamento do autismo e que colocam muitas questdes para a propria

psicanalise” (ibidem, p. 17).

Ao situar a patologia no campo neuropsiquiatrico e, seguindo a trilha do DSM V que
intitula o capitulo que trata do espectro do autismo como transtornos do
neurodesenvolvimento, define a primazia do saber sobre o autismo atrelada ao sistema
nervoso central como causa das manifestagdes comportamentais que definem a
categoria e suas dimensfes. Sendo assim, ndo h& o que fazer sendo cuidar de forma
educativa buscando novos padrfes de comportamento socialmente aceitaveis [...] A
consequéncia de olhar o autismo como um transtorno neuropsiquiatrico cronico
fortalece a defesa dos Centros de Reabilitacdo para Deficientes Intelectuais como
equipamento em torno do qual a Rede de Atencdo Psicossocial deve se ordenar,
diferente da concepgdo que temos da importancia da atencéo basica no diagnostico
precoce de situagdes de risco para o desenvolvimento e da intervencdo também
precoce, fazendo com o CAPSi o nucleo orientador da RAPS em suas ac¢Bes
interdisciplinares e intersetoriais (SIBEMBERG, 2017, p. 60).

O Estado passa entdo a se articular com drgdos cientificos e pesquisadores e com
grupos de pais de autistas que, inclusive, fazem parte da maquina de governo do préprio estado
e elaboram uma outra e nova lei, compreendida por nds como Lei do Risco, a Lei 13.438 de
2017, para a avaliacdo do risco psiquico em bebés a qual se refere as questdes envolvendo os
graves sofrimentos psiquicos na infancia assim como o autismo. Ao assumir esta nova
“roupagem” do autismo como deficiéncia e a possibilidade de avaliar o risco para seu
desenvolvimento é colocada a questéo crucial de intervencado e diagndstico precoce e, assim, a
construcdo de um senso para o autismo no Brasil. O rastreamento precoce e universal aparece
como a solucdo e no qual essa lei do risco esta intrinsicamente ligada. Avaliando-se o0 risco
pode-se, futuramente, ser possivel a construcdo e afericdo de dados epidemioldgicos sobre o
autismo no Brasil. Um dado importante € claro, mas que precisamos nos interrogar a quem e
para que eles servem. A construcdo de politicas plblicas que priorizem uma avaliagio e

tratamento interdisciplinar ou a criacéo de centros especializados em autismo onde se focaliza
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os “especialismos”? Essa ¢ uma questdo pertinente que serd abordada em um outro momento
dessa pesquisa.

Recentemente, um Projeto de Lei 10500/2018, que alteraria a Lei 12.764, foi
proposto para que fossem aplicadas intervengdes com evidéncia cientifica a pessoas com
transtornos do espectro do autismo (BRASIL, 2018b). Segundo o que diz esse PL, o subtenente
Gonzaga que propOs esse projeto foi procurado pela instituicdo Nucleo de Atencdo ao
Transtorno do Espectro do Autismo (NATEA) para que 0s servigos publicos oferecessem
tratamentos de qualidade pautados em evidéncias cientificas para pessoas com autismo. Esse
projeto foi revogado pelo préprio autor da proposta e com o devido aval do NATEA. Algumas
consideracdes precisam ser esclarecidas sobre esse fato.

A comunidade de pais de criangas com autismo ndo se sentiu representada com esse
PL apoiado e encabecado pelo NATEA. As explicacdes sao inimeras, mas umas das mais
importantes ¢ que muitas criangas recebiam tratamento através de intervengdes “sem” evidéncia
cientifica, como ecoterapia, musicoterapia, integracdo sensorial, terapia aquatica, pediasuit?®,
montessori, curriculo funcional, dentre outros e que ndo queriam que esses tipos de cuidado
fossem retirados da assisténcia aos seus filhos, pois consideravam extremamente eficazes na
conducéo do tratamento de suas criancas. Depois desses fatos, a mesma instituicdo enviou uma
proposta substitutiva que seria direito subjetivo adicional da pessoa com autismo 0 acesso a
intervencdes em saude e educacdo, baseadas em evidéncias cientificas, sem prejuizo de
quaisquer outros tratamentos e intervencdes, ainda assim, foi recusada e mantida a forma
original da Lei 12.724.

Se essa proposta tivesse prosseguido na cédmara e no senado, somente 0S
tratamentos ditos com evidéncia cientifica seriam oferecidos e dificultaria ainda mais algum
outro tipo de tratamento alternativo no qual esse PL restringiria o direito de fazer esses
tratamentos ditos Off label?®. Algo semelhante aconteceu na Franca quase dez anos atras e foi
movido por instituigdes que trabalhavam com ABA, nas quais abordavam essas formas de
atencdo como “tratamentos nao-consensuais”. Elas queriam proibir o tratamento de autistas

pela psicanalise na Franga (FURTADO e VIEIRA, 2012). Alguns tratamentos tidos com valor

18 Anexo G.

19E um método de abordagem holistica para tratamento de individuos com problemas neurol6gicos como atraso
no desenvolvimento, lesdes traumaticas cerebrais, paralisia cerebral, autismo e outras condi¢gdes que afetam
as funcBes cognitivas e motoras de uma crianca.

20 5e caracteriza pela utilizacdo de farmacos, vacinas, testes diagnosticos, aparelhos ou técnicas cuja eficacia e
utilizacdo ainda sdo objetos de estudo, ou seja, ndo possuem evidéncia cientifica.
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cientifico ndo é a prova que sera bem-sucedido no tratamento com pessoas com TEA, pois 0s
instrumentos ndo estdo blindados ao uso/manuseio incorreto e muito menos séo prova de carater
e ética de quem os utilizam.

Ap0s esse breve panorama sobre as politicas e questdes em torno do autismo no
Brasil, seguiremos nosso percurso através do contexto que levou a criacdo do MPASP e sua
articulacdo na formulacdo da Lei 13.438.

4.6 Movimento Psicandlise Autismo e Saude Publica (MPASP) e a Lei 13.438

Primeiramente, devemos nos interrogar sobre o porqué de articular o MPASP e a
formulacédo da Lei 13.438. A resposta é simples, porém complexa no que se refere aos aspectos
politicos e ideoldgicos presentes nesse movimento. Comecaremos explicando, portanto, como
surgiu esse movimento para depois expor sua aproximacgdo com a politica publica ancorada na
lei do risco.

O Movimento Psicanalise Autismo e Saude Publica surgiu no ano de 2012 quando
a psicanalise sofria diversas tentativas de sabotagem que procuravam afasta-la das praticas
publicas no atendimento e tratamento de pessoas autistas, sendo o estopim o impedimento da
inscricdo junto a Secretaria Estadual de Salde de Séo Paulo (SES) da instituicdo CRIA (Centro
de Referéncia da Infancia e Adolescéncia), ja que o edital elaborado pela SES so6 aceitava a
incluséo de organizacdes que se articulavam com o método da teoria cognitivo-comportamental
e, assim, impedia o credenciamento de instituicdes que ofereciam praticas psicanaliticas para o
tratamento do autismo. A desculpa dada ao instituto CRIA era que a psicanalise ndo tinha
evidéncia cientifica. Assim, psicanalistas, profissionais de outras areas e instituicdes que
trabalhavam com a interdisciplinaridade no atendimento a pessoas autistas responderam a uma
convocacdo em rede feita pela instituicdo Lugar e Vida e pelo CRIA, na qual estiveram
presentes aproximadamente 80 pessoas e que depois contou com mais de 200 e-mails
cadastrados. Logo depois, o edital da secretaria de satde foi cancelado através de um mandado
de seguranca impetrado pelo Conselho Federal de Psicologia e um novo edital foi langado com
0 CRIA voltando a funcionar normalmente com suas praticas de orientagdo psicanalitica
(SMOLIANINOFF, 2013).

Este movimento em um dado momento ficou dividido, pois no periodo da
formulacdo da Lei 13.438 parte dos psicanalistas foram contra e outros a favor da construgéo

dessa nova politica publica para a infancia. O embate foi acirrado entre psicanalistas de grande
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renome nacional. Atraves de trocas de e-mail, das redes sociais, dos blogs e sites de instituicoes
a qual cada membro tinha afiliagdo, na qual podemos destacar aqui o Centro Lydia Coriat, que
escreveu uma carta® aberta em favor da Lei 13.438, recebendo as assinaturas de diversos
psicanalistas pertencentes também ao MPASP e no site “Psicanalistas pela democracia” ha um
debate?? contra a implementagio dessa lei que é assinado por outros psicanalistas também
pertencentes ao MPASP. Assim, as posicOes de diversos psicanalistas foram declaradas. Essa
cisdo dentro do proprio movimento fez com que o mesmo paralisasse como grupo, € as
pesquisas, a apresentacdo de trabalhos em congressos e estudos em grupos de trabalho nédo
tinham mais a produtividade dentro do proprio movimento como existia logo no inicio de sua
criagdo. Claro que os membros ndo deixaram de produzir suas pesquisas e seus estudos sobre o
autismo e politicas publicas, mas comecaram a se afastar do movimento.

Ha o manifesto® do MPASP que apoia a adogao de politicas publicas que ampliem
“o campo da detec¢do e da intervengdo precoces diante de sinais de risco para o
desenvolvimento infantil nos equipamentos publicos de satde, educagio e assisténcia social”
(MOVIMENTO PSICANALISE, AUTISMO E SAUDE PUBLICA, 2013) ¢ “o investimento
na formacéo e capacitacao de profissionais e na disseminacéo de conhecimentos, instrumentos
e estratégias clinicas de detec¢do e intervencdo precoce, com énfase na atencdo primaéria de
saude” (ibidem). Entdo, qual a contradicdo de ndo apoiar essa lei dentro do proprio movimento,
ja que essa politica supostamente vem tratar desses pontos abordados nesse manifesto?

A questdo nos parece mais ideoldgica e politica disputada dentro deste préprio
movimento. Podemos destacar aqui como marco a construcdo de um protocolo para avaliacdo
de risco psiquico em bebés e sua estreita relacdo com a Lei 13.438. Esse instrumento conhecido
como IRDI criado por psicanalistas e financiado pelo Ministério da Salde se propde a avaliar
esse risco psiquico em bebés de 0 a 18 meses tal como a lei sugere. Alguns psicanalistas®
gueriam que esse instrumento fosse apoiado incondicionalmente dentro do movimento, mesmo
que muitos deles nédo tivessem participado de nenhuma das fases de elaboracéo ou pesquisa do
IRDI, de certa forma, se desviando do projeto inicial do grupo no qual o motivo de unido e

2L Consultar o site: http:/lydiacoriat.com.br/infancia/carta-aberta-sobre-a-lei-13-438/.

22 Consultar o site: https://psicanalisedemocracia.com.br/2017/08/sobre-a-lei-13-438-de-26417-riscos-e-desafios/.
23 Manifesto disponivel em: https://psicanaliseautismoesaudepublica.wordpress.com/manifestol/.

24 Em declaragéo publica durante a assembleia do MPASP Alfredo Jerusalinsky declarou que a linha que deveria
unificar o movimento deveria ser a defesa irrestrita do IRDI. Declaracdo que anunciava com clareza a posi¢do
ideoldgica de grande parte dos participantes. Todavia, outros membros, como foi visto pelos acontecimentos
posteriores, ndo concordavam com isso. Ademais, essa orientagao de impor uma forma de pensamento Gnico num
movimento plural, que ndo tinha como objetivo inicial a defesa do IRDI, mas a defesa do trabalho psicanalitico
com autistas na sadde publica, sdo objetivos completamente diferentes.



http://lydiacoriat.com.br/infancia/carta-aberta-sobre-a-lei-13-438/
https://psicanalisedemocracia.com.br/2017/08/sobre-a-lei-13-438-de-26417-riscos-e-desafios/
https://psicanaliseautismoesaudepublica.wordpress.com/manifesto/
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fortalecimento desse movimento deveria ser a psicanélise e ndo interesses diversos. Ao sair do
campo da clinica e assumindo marcadamente posi¢des na arena politica brasileira, alguns
profissionais se dispunham mais veementemente em ideologias politicas que na propria
psicanalise. No Congresso Brasileiro, as discussdes em torno da primeira infancia ou da
construgéo dessa lei, quando ainda era um PL, muitas vezes estavam presentes psicanalistas?
membros do MPASP que defendiam a utilizacdo do IRDI e a psicanalise como forma de
tratamento para pessoas autistas. Da mesma forma que a psicandlise procura assumir o seu lugar
como um campo de tratamento para autistas, a formulacdo deste protocolo e o apoio a lei do
risco por uma parte dos psicanalistas, demonstra-nos que esses profissionais estdo se furtando
do seu trabalho que é caracteristico da clinica, do caso a caso e estdo adentrando numa éarea que
homogeneiza e enquadra toda a infancia a partir da fenomenologia dos sintomas do caso, de
uma clinica objetivista muito mais condizente com o modelo biomédico que psicanalitico.

Complementando esses argumentos, o documento legislativo em que o deputado
Dr. Rosinha rejeita a PL 5.501, que aprovaria a formulag&o da referida lei, ha um relato de que
a autora da proposta original, a Senadora Angela Portela, teria afirmado jé ter sido desenvolvido
no Brasil um protocolo de “Indicadores de Risco para o Desenvolvimento Infantil”, mais
conhecido por IRDI, que é um instrumento de avaliacdo e identificagdo de riscos ao
desenvolvimento psiquico infantil” (BRASIL, 2014a), o que comprova a aproximagéo dessa lei
ao instrumento e, em si, a propria psicanalise.

A partir da pesquisa IRDI foi desenvolvido um instrumento composto por 31
indicadores clinicos de risco psiquico ou de problemas de desenvolvimento infantil observaveis
nos primeiros 18 meses de vida da crianga, privilegiando-se a articulacdo entre

desenvolvimento e sujeito psiquico. Ela tem por objetivo

Verificar o poder dos indicadores para a deteccdo precoce de problemas de
desenvolvimento na primeira infancia, e selecionar indicadores de desenvolvimento
psiquico para serem incluidos na ficha de acompanhamento do Desenvolvimento de
Criancas de zero a cinco anos proposta pelo Ministério da Saude (KUPFER et al,
2009, p. 51).

O protocolo IRDI alerta que criangas que ndo aceitam uma alimentagao semi-solida,

solida e variada ou que ndo estranham pessoas desconhecidas tém a probabilidade de risco

25 Quvir os audios/videos exibidos no congresso brasileiro dos psicanalistas Alfredo Jerusalinsky e Inés Catdo,
pertencentes ao MPASP. Disponivel em: https://www?2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-
permanentes/cssf/reunioes/videoArquivo?codSessao=55111&codReuniao=42303#videoTitulo.



https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cssf/reunioes/videoArquivo?codSessao=55111&codReuniao=42303#videoTitulo
https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cssf/reunioes/videoArquivo?codSessao=55111&codReuniao=42303#videoTitulo
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psiquico (KUPFER et al, 2009), ou seja, sera necessario interferir nestes comportamentos para
melhorar a qualidade de vida destas criangas.

Embora a lei em questdo ndo deixe claro qual protocolo sera utilizado para avaliar
0 risco psiquico em bebés, na sua formulacdo ainda pelo projeto de lei da Senadora Angela
Portela é suscitado o indicador IRDI como um protocolo possivel a ser utilizado e deixa bem
claro que serdo os médicos que aplicardo esse tipo de protocolo para precocemente detectar o
risco psiquico em bebés.

Apds essa breve explanacdo de questdes envolvendo a psicanalise e a formulagéo
da Lei 13.438, julgamos importante salientar o que para nos seria uma analise de politicas
publicas, ja que a analise da Lei 13.438 é o que compde o0 objetivo geral da nossa pesquisa.

4.7 Um caminho para analise de politicas publicas

Ao procurar referéncias bibliograficas sobre o tema “andlise de politicas publicas”,
a maioria dos textos, artigos e livros se detiveram na forma de guia de orientacdo para a analise
ex ante de politicas publicas na disseminacéo das préaticas de avaliacao de politicas publicas, ou
seja, tiveram como foco as caracteristicas formais desse processo. Segundo Baptista e Rezende

(2015), a andlise ex ante consiste

No levantamento das necessidades e estudos de factibilidade que irdo orientar a
formulacdo e a tomada de decisdes para uma politica. [...] Atendendo a um ou dois
dos seguintes objetivos: produzir orientacdes, pardmetros e indicadores que se
incorporem ao projeto, melhorando seu desenho e suas estratégias metodologicas e de
implementacdo; fixar um ponto de partida que permita comparacfes futuras
(BAPTISTA e REZENDE, 2015, p. 124).

Nessa pesquisa ndo nos deteremos a andlise formal dos padrdes de politicas
publicas, pois ha questes que transpassam o que € regido pelo Estado e as quais a sociedade
pode estar diretamente implicada seja na modificagéo de um tema para discusséo ou da incluséo
ou ndo desse mesmo tema na formacao da agenda e do que pode ser considerado ou ndo como
um problema para o Estado. Assim, os burocratas, a sociedade civil, os servidores publicos e
0s proprios governantes do legislativo e executivo estdo implicados nas respostas e solucdes
aos problemas publicos que se apresentam como relevantes para a sociedade como um todo.
Segundo Mattos e Baptista (2015) “uma politica formal expressa parcialmente as regras e

padrdes de funcionamento de uma dada coletividade, pois ndo ha politica que consiga abarcar
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0 conjunto de pactos e praticas sociais estabelecidas no d&mbito de um Estado e de suas
instituicdes” (MATTOS; BAPTISTA, 2015, p.22).

Na nossa compreensao € preciso identificar e questionar o porqué do risco psiquico
ter entrado na agenda politica e entender os diversos olhares e atores que permeiam a construcdo
da letra da lei que ora iremos analisar, pois “o enunciado de uma politica pode ser considerado
como um momento de um processo de negociagao, sujeito a revisdes e reformulagdes” (ibidem).
Nos instiga o fato de querer saber quem esteve a frente desse processo, quais suas intengdes e
implicacdes no reconhecimento desse problema como eficaz e importante para a formulacédo de
uma politica publica diretiva e regulatéria como o € a lei do risco. Sabemos que o exercicio do
poder, como diz Foucault, “cria objetos de saber, os faz emergir, acumula informacdes e as
utiliza [...]. O exercicio do poder cria perpetuamente saber e, inversamente, o saber acarreta
efeitos de poder [...]. N&o é possivel que o poder se exerca sem saber, ndo é possivel que o saber
nao engendre poder” (FOUCAULT, 2007, pp. 80-81). Esses dois conceitos “poder” e “saber”
estdo presentes tanto na politica como no conhecimento e sdo duas faces de uma mesma moeda,
se complementam e se retroalimentam.

O biopoder ou a biopolitica, opera como um mecanismo do ato de governar, como
uma tecnologia de “governamentalidade” que se refere ao modo apropriado de alocar as coisas
e poder geri-las para um bem coletivo, nas quais as leis sdo os produtos mais convenientes deste
processo e servem como estratégias de governo, como principios coerentes que sdo mais
adequadas ao Estado.

Recorreremos agora ao conceito de governamentalidade em Foucault

O conjunto constituido pelas institui¢des, procedimentos, andlises e reflexdes,
calculos e taticas que permitem exercer esta forma bastante especifica e complexa de
poder, que tem por alvo a populagédo, por forma principal de saber a economia politica
e por instrumentos técnicos essenciais os dispositivos de seguranga; a tendéncia que
em todo o Ocidente conduziu incessantemente, durante muito tempo, a preeminéncia
deste tipo de poder, que se pode chamar de governo, sobre todos os outros — soberania,
disciplina, etc. — e levou ao desenvolvimento de uma série de aparelhos especificos
de governo e de um conjunto de saberes; como resultado do processo através do qual
0 Estado de justica da Idade Média, que se tornou nos séculos XV e XVI Estado
administrativo, foi pouco a pouco governamentalizado (FOUCAULT, 2007, p. 171).

A lei do risco psiquico coloca também em questdo o controle dos corpos, ndo mais
pela logica de confinamento que excluia os doentes fora da cidade ou pela logica do hospital,
mas sim por se fazer uma varredura em criangas de 0 a 18 meses para se buscar prevenir o risco
para o desenvolvimento psiquico. Assim, concordamos com Vandresen (2010) quando o autor

cita Foucault e diz que
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A prética de governo que tem como alvo principal a populacédo se efetiva através de
dispositivos de seguranca, o qual significa um conjunto de mecanismos que o poder
dispde para se exercer, 0 que pode ser descrito como, técnicas de vigilancia, escolhas
estratégias, normas e regras, saberes que visam o diagnoéstico e a classificacdo, etc.
Observa-se a agao destes mecanismos, por um lado, através de saberes veiculados nas
ciéncias e na educacdo, por outro lado, por meio de técnicas/praticas como o exército,
a policia e decisdes politicas. Tudo isso agindo sobre a populagdo com vistas a
alcangar fins desejados por uma préatica governamental (VANDRESEN, 2010, p. 2).

A lei como jurisdicdo do ato de governar esta implicada a atender os interesses da
sociedade “ndo por um juridismo que lhe seria natural, mas porque a lei define formas gerais
de intervencdes que excluem medidas particulares, individuais, excepcionais [...] e constitui o

sistema mais eficaz de economia governamental” (FOUCAULT, 2008, p. 436). Assim,

Com esta perspectiva, pretendemos deixar claro que ndo queremos chegar a uma
‘verdade’ sobre as politicas em curso, mas estimular o pensamento critico sobre os
caminhos de politica tomados, buscando diferentes interpretacfes e narrativas sobre
uma mesma questao e assim talvez promover um didlogo entre diferentes na busca de
zonas de contato (BAPTISTA; MATTOS, 2015, p. 26).

Ao analisar a Lei 13.438 0s aspectos que serdo trazidos para essa discussdo referem-
se a ideia de contexto e historia, ao reconhecimento dos sujeitos participantes do processo
politico, a relagdo e negociagdo dessa politica publica e, por fim, a anélise da “letra” e enunciado

da lei.

A identificacdo de um enunciado de politica ndo pode se limitar ao que é expresso no
texto, mas aos sentidos, saberes e praticas histéricas que dao sentido ao texto no
tempo. Assim, 0s enunciados de uma politica podem ser melhor compreendidos se
reconhecemos as disputas histéricas em torno dos conceitos, a quem evoca e quando
se evoca uma proposta, pois todo enunciado de politica tem uma histéria, uma
trajetoria; uma proposicdo politica ndo aparece do nada e muitas vezes surge a partir
da mediacdo entre os participantes de um debate (BAPTISTA e MATTOS, 2015, p.
109).

As perguntas que norteiam o0s porqués dessa analise referem-se a propria
constituicdo dessa politica nacional de satde que se principia no argumento da prevencao dos
riscos psiquicos, ja que esse conceito de prevencdo ja esta presente no Marco Legal da Primeira
Infancia e no proprio texto da politica do SUS. E fundamental sabermos como e se o enunciado
dessa Lei do Risco se articula ao projeto politico de construcdo do SUS e como essa lei insere-

se no contexto das politicas para a infancia e no contexto da prevencdo articulado pelo proprio
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SUS. E importante reconhecermos os direcionamentos atemporais que mobilizaram o
enunciado da prevencgdo nessa conjuntura da Lei 13.438.

Esta pesquisa ndo se trata de uma apropriacdo com vistas a repeticdo do que ja
esta escrito e discutido sobre a Lei 13.438, mas uma assimilacdo dirigida através de nossos
propositos. Os procedimentos metodoldgicos imaginados serdo artefatos para nos guiar a
esclarecer nossas questdes e o que compreendemos como ciéncia, ndo de uma utilizacdo de uma
Unica técnica em si, mas de varias técnicas que se complementam para tentar abarcar ou pelo
menos atravessar de modo mais conciso 0 nosso objeto de pesquisa, pois compreendemos que
nenhum método é capaz de sustentar e acessar a realidade tal como ela €. Assim, discorreremos
a seguir sobre uma analise da Lei 13.438 que permitird vislumbrar os processos historicos,

ideologicos e tedricos presentes em sua formulacéo.
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5. UMA ANALISE SOBRE A LEI 13.438

5.1 Um breve percurso histérico

O PL 451 da senadora Angela Portela tem parecer? rejeitado em outubro de 2011 e
assinado pelo coordenador geral de Saude da Crianca e Aleitamento Materno, Paulo Bonilha,
do Ministério da Saude. Em abril de 2013 ele é aprovado no senado e vai para a camara dos
deputados como PL 5501 e apensado ao PL 6687 da deputada Patricia Saboya. O Projeto de
Lei 5501 que versa sobre rastreamento e avaliacdo de risco psiquico em bebés foi acoplado a
um outro que trata da promogé&o, protegéo e recuperacdo do processo normal de crescimento e
desenvolvimento de criangas e jovens, ou seja, dois projetos completamente divergentes em
seus objetivos. Em 2015, a deputada Sheridan do Partido da Social Democracia Brasileira
(PSDB) de Roraima pediu para que o PL 5501 fosse separado do PL 6687 e teve seu pedido
negado. Em marco de 2017, um novo pedido de desapensacéo foi feito pelo deputado delegado
Francischini, que na época era do Partido Solidariedade e atualmente é filiado ao Partido Social
Liberal (PSL) e o pedido foi, assim, deferido. Apds dois anos parado na cdmera dos deputados
e ainda em marco de 2017, o PL 5501 teve sua aprovacdo por meio de um requerimento de
urgéncia. Melhor exemplificando, esse projeto de lei surgiu no senado em 2011 e ficou em
tramita¢do até marg¢o de 2017. Ano este bem peculiar para elaboragdo de “novas” politicas
publicas, j& que o governo e a prépria democracia brasileira passaram por grandes mudancas
nesse periodo, o que favoreceu a firmacéo de novos acordos politicos.

Em 10 de abril de 2017, a coordenacdo de Saude da Crianca do Ministério da Saude
emite novo parecer? pela rejeicao desse projeto de lei. Vale salientar aqui que esse PL teve dois
pareceres desfavoraveis pelo Ministério da Saude por duas coordenacbes que trabalham
diretamente com especialistas na area da infancia em duas diferentes gestdes. Em abril de 2017,
esse PL foi enviado para assinatura e em 26 de abril se torna uma Lei Ordinaria, a Lei 13.438.
Importante destacar aqui novamente, porque ja foi mencionado no inicio dessa dissertagéo, a
lei em questdo ndo teve nenhuma audiéncia publica para debates sobre essa politica publica
com os profissionais que trabalham com a primeira infancia nem com a populagdo de uma

forma geral e um outro detalhe tdo importante quanto os anteriores a saber é que essa lei ndo

26 Anexo J.
2 Anexo K.
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foi assinada pelo ministro da saude, ja que o proprio ministério era contra, entdo, foi assinada
pelo Ministro da Justica Osmar Serraglio e entrou em vigor 180 (cento e oitenta) dias depois de
sua aprovacao, em 26 de outubro de 2017.

Apds esse breve percurso histdrico sobre a referida lei, que serviu para situar o leitor
sobre as tramitacGes que ocorreram no legislativo (Camara dos Deputados e Senado Federal),
é necessario fazer alguns recortes entre os anos de 2011 a 2017 para que possamos compreender
os sentidos e a historicidade dos projetos de lei e, indubitavelmente, da préopria Lei 13.438,
nomeando e apresentando a posi¢do dos sujeitos envolvidos nesses processos. Como bem nos
lembra Orlandi (2005),

Quando falamos em historicidade, ndo pensamos a historia refletida no texto, mas
tratamos da historicidade do texto em sua materialidade. O que chamamos
historicidade é 0 acontecimento do texto como discurso, o trabalho dos sentidos nele.
Sem divida, ha uma ligac&o entre a histdria externa e a historicidade do texto (tramas
de sentido nele), mas essa ligagdo ndo é direta nem automatica, nem funciona como
uma relacdo de causa-efeito (p. 68).

Comecemos, entdo, pelo ano de 2011, que foi o periodo que o projeto de lei entrou
pela via do senado. Nessa época a senadora Angela Portela do Partido dos Trabalhadores (PT)
tinha como assessora parlamentar a senhora Luciana Mendina, uma jornalista e atuante na causa
das pessoas com deficiéncia e mée do jovem Bernardo, que teve o diagnostico de autismo na
infancia. Consideramos necessario trazer esses nomes e os dados relacionados a essas pessoas
para nossa pesquisa porque assim como o deputado federal Delegado Francischini do Partido
Social Liberal (PSL) e também o psicanalista Alfredo Jerusalinsky, elas tém estreita relacdo
com a formulacédo da Lei 13.438. Esclarecemo-nos mais adiante essas informacoes.

O projeto de lei que foi apresentado no senado pela senadora Angela Portela do PT
surgiu a partir da ideia da jornalista Luciana Mendina. Na época, ela era assessora de gabinete
da senadora, entdo, Luciana apresentou em 2011 esse PL para que fosse apreciado por Angela
Portela e no qual teve logo sua aprovagédo e divulgacdo no senado. Segundo as palavras da
propria senadora Angela Portela no Senado Federal sobre a avaliagdo do “risco psiquico” em

bebés a mesma diz que

Esse tipo de exame ja é atualmente aplicado em consultas médicas simples. Compde-
se de 31 indicadores que possibilitam acompanhar o desenvolvimento infantil do bebé
de zero a 18 meses. Esses indicadores relinem aspectos corriqueiros da vida do bebg,
com anélise de suas reacdes a pequenos estimulos externos, das formas de expressao
de suas necessidades, da resposta ao olhar da mée durante a amamentac&o e dos gestos
que a crianca faz (BRASIL, 2017d, p. 3).
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Na justificativa do projeto ela sugeriu o protocolo IRDI para ser utilizado nas
consultas pelo SUS. Esse foi o primeiro passo dado no poder legislativo para construgéo da lei
que ora estamos abordando.

E importante salientarmos aqui que a pesquisa dos Indicadores Clinicos de Risco
para o Desenvolvimento Infantil j& tinha sido finalizada no ano de 2008 e esses indicadores
estavam e continuam sendo utilizados em algumas capitais do pais para a detec¢ao do “risco”
para o desenvolvimento infantil. Essa pesquisa encontrou muitos elos entre a formulacdo do
protocolo IRDI e a politica que desencadeou na Lei 13.438. A proposta de avaliar o “risco
psiquico” precocemente na infancia ja vinha sendo articulada antes da referida lei e se torna
concreta na pesquisa Multicéntrica de Indicadores Clinicos para a Deteccdo Precoce de Riscos
no Desenvolvimento Infantil realizada em varias capitais do Brasil e que tem como objetivo “o
pressuposto que esses indicadores clinicos (IRDIs) podem ser empregados pelos pediatras
durante a consulta nas unidades basicas e/ou centros de salde e podem ser Uteis para detectar
precocemente  transtornos  psiquicos do  desenvolvimento infantil” (KUPFER,
JERUSALINSKY et al, 2003, p. 7). Vale ressaltar também que o estudo dos IRDI’s foi
financiado, na época, pelo Ministério da Saude. A seguir, abordaremos os deslizes de sentidos
e significados em torno da lei e a compreensao predominante a qual se refere a detecgéo precoce

do “risco psiquico” em bebés.

5.2 Sofrimento psiquico ou deteccéo precoce de autismo?

Deslizamentos de significados em torno da lei

Essa lei possui varios codinomes a depender de quem esta discutindo sobre ela.
Pode ser chamada de Lei da Deteccdo Precoce, Lei do Diagndstico Precoce ou Lei Luciana
Mendina representando aqui esse viés os parlamentares, em especial o deputado federal
delegado Francischini que tomou a dianteira para sua promulgacao no congresso, como também
pelas associagdes ligadas a causa autista como 0 Movimento Orgulho Autista Brasil (MOAB),
cuja representante e coordenadora no estado do Rio Grande do Sul é a prépria Luciana Mendina
e idealizadora da lei, a Associacdo de Amigos do Autista (AMA), o Nucleo de Atencdo ao
Transtorno do Espectro do Autismo (NATEA) dentre outras instituicdes cujo seus
representantes acreditam que essa lei seja para detectar precocemente o autismo.

Abaixo encontram-se alguns exemplos em imagens sobre os deslizamentos de

significados e palavras em torno da lei. As imagens estdo relacionadas a detec¢do de riscos ou
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deteccdo de sinais ou até mesmo no proprio diagnéstico do autismo. Escolhemos paginas na
internet de pessoas que manteve relacdo estreita com a formulacéo da lei ou onde a sua execucédo
influencia diretamente como no ambito educacional e/ou da saude. A primeira imagem que
queremos apresentar é da rede social Facebook pertencente ao deputado delegado Francischini,
no qual o mesmo diz que a lei aprovada € para o diagndstico precoce do autismo. Vale destacar
aqui que esse deputado foi o relator e 0 maior responsavel e articulador pela aprovacao da Lei
13.438 no Congresso. Ele também ¢ o Presidente da Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos
das Pessoas com Autismo no Congresso Nacional e pai de uma crianga autista, ou seja, esta na

linha de frente das politicas publicas para o autismo no Brasil.

Figura 1. Imagem de uma publicacdo do Facebook do deputado Delegado Francischini
afirmando que a Lei 13.438 é capaz de diagnosticar o autismo precocemente

’\ - Delegado Francischini @ P

W 29 de Marco de 2017 - Facebook
Creator for i0S -

**_ £l APROVADATESTE p DIAGNOSTICO
PRECOCE visando IDENTIFICAR BEBEs, de até 18
meses, com AUTISMO** Em NOME das
CRIANCAS AUTISTAS e meu FILHO
BERNARDINHO, assinei texto aprovado. Segue
DEP. DELEGADO FRANCISCHINI SANCAQ do PRESIDENTE.

SD-PR | dep.delegadofrancishin

Fonte: https://www.facebook.com/FernandoFrancischiniBR/videos/1134692799967998. Imagem modificada
pelos autores.

Em outra pagina do Facebook agora da senhora Luciana Mendina, ela aponta que
a lei vai favorecer a detec¢do dos riscos e do diagndstico precoce para o autismo. Atualmente,
a jornalista Luciana Mendina é assessora de imprensa do deputado federal delegado
Francischini e em muitas conferéncias sobre politicas relacionadas ao autismo ela se faz
presente juntamente com seu filho, pois eles s&o uns dos articuladores da causa autista no
Brasil. Mais adiante, retornaremos com mais veeméncia as aproximagdes existentes entre essas
pessoas e a formulacdo da Lei 13.438. Por hora, ficaremos somente em apresenta-las e

formaliza-las em seus discursos sobre a leitura e a interpretacdo que elas fazem dessa lei.


https://www.facebook.com/FernandoFrancischiniBR/videos/1134692799967998
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Figura 2: llustra o Facebook de Luciana Mendina em comemoracdo aos trés anos de
promulgacéo da Lei 13.438

‘Aleosto Mm Seguir ‘ # Partilhar ‘ “ee ‘

Luciana Mendina e
3demaioas 17:41-Q
Ha trés anos foi aprovada zl Lei da Deteccédo Precoce,lque beneficia milhées
de criancas, especialmente 0s autisias. Vamos cobrar a aplicacéo da Lei da
Deteccdo Precoce em todo pais! Juntos somos mais fortes! #autismo #tea
#deficiéncia #moabrs #deteccdoprecoce

Luciana Mendina AGORAE LEI:
@Ilucianamendinainclusao - ~

i [FRAU DE APLI
£3gina nicial PARADETECTAR RISCOS DE AUTISMO

Publicacdes

Criticas
Videos
Fotos

Sobre
Comunidade

Grupos

‘ DELEGADO FRANCISCHINI

Fonte: https://www.facebook.com/lucianamendinainclusao/. Imagem modificada pelos autores.

A terceira imagem traz a compreensdo que a clinica Espaco Aprender? tem sobre
a Lei 13.438. Essa instituicdo diz que essa lei vai possibilitar identificar atraves de protocolos
0s sinais de autismo precocemente em criancas. Os objetivos dessa clinica é oferecer tanto o
tratamento clinico como o pedagdgico para criancas com deficiéncias ou outras dificuldades
como o autismo, por exemplo, e formar professores para 0 manejo com essas criangas. Furtado
(2013) trouxe uma questdo em seu livro ao abordar a linha ténue entre tratamento clinico e
pedag6gico numa mesma instituicdo e a repercussao no processo de inclusdo dessas criancas.
Né&o cabe agora aqui discutirmos sobre esse assunto, porém mais adiante serd abordado com

mais amplitude, pois essa questdo também esta implicitamente relacionada a lei. No mais, nesse

28 para mais informacdes sobre a clinica Espaco Aprender acessar o site http://www.espacoaprendercpp.com.br/.



https://www.facebook.com/lucianamendinainclusao/
http://www.espacoaprendercpp.com.br/

57

momento, tivemos o intuito de apresentar 0s discursos de pessoas e instituicdes que se utilizam

dessa lei como pressuposto para o diagnéstico precoce de autismo em criancas.

Figura 3: llustra a compreensdo da clinica Espago Aprender que a Lei 13.438 sera utilizada
para identificar sinais do autismo

Pediatras sdao obrigados a usar
protocolos para identificar sinais

do Autismo a partir de 18 meses.

De 26 de Abril de 2017
Altera a Lei n2 8.069, de 13 de
julho de 1990 (Estatuto da
Crianga e do Adolescente)

Fonte: http://www.espacoaprendercpp.com.br/sem-categoria/o-que-muda-com-lei-no-13-438/. Imagem
modificada pelos autores.

Na nossa pesquisa nos filiamos a um outro conceito conhecido como Lei do
Rastreamento Precoce ou propriamente a Lei do Risco, pois assumimos uma posic¢do politica e
ética que essa lei representa muito mais um risco & primeirissima infancia e sua consequente
patologizacdo por viabilizar o rastreamento em criancas de 0 a 18 messes de vida para o
diagndstico de autismo, que pode gerar tanto falso-positivos como falso-negativos, e ndo
promove propriamente servigos que beneficiem essas criangas e suas familias, o que vem sendo
discutido amplamente nesse estudo. Podemos perceber depois de tudo isso que foi exposto,
como as palavras ao mesmo tempo que modificam a realidade também a compde, assim,
acreditamos que a frase de Freud (1921/2011) se faz bem atual nesse contexto da Lei do Risco,

pois “primeiro cedemos nas palavras, e depois, pouco a pouco, também na coisa” (FREUD,


http://www.espacoaprendercpp.com.br/sem-categoria/o-que-muda-com-lei-no-13-438/
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1921/2011, p. 45), pois € a partir da logica do “risco” que essa lei vai assumindo as mais
variadas interpretagdes pela sociedade em geral e pelas instituicfes de saude e educagdo que
deveriam se responsabilizar no cuidado a essas criancas e ndo contribuir para a patologizacao
da infancia.

Optamos por sustentar os termos “sofrimento psiquico” a partir de uma ética que
leva em consideracdo a dimensdo do sujeito em sua singularidade e no caso a caso como
pertencente a dimensdo estrutural de todo ser humano. Ndo acedemos as insignias “risco
psiquico”, pois compreendemos que essas palavras inserem uma objetividade e primazia aos

sintomas e ndo na causa do sujeito.

5.3 Atores da economia politica da esperanca

Agora acreditamos ser 0 momento oportuno para retornarmos a articulagdo que ha
entre essas pessoas publicas citadas anteriormente e a Lei 13.438. Em uma reunido na
Assembleia Legislativa do Estado do Parana, na sessdo® solene em homenagem ao Dia Mundial
de Conscientizacdo do Autismo, realizada no dia 03 de abril de 2017, o deputado federal
delegado Francischini apresentou Luciana Mendina, sua assessora de imprensa, e a maioria dos
profissionais que estavam presentes nessa sessdo plenaria e também o psicanalista Alfredo
Jerusalinsky, como do convivio particular de sua familia. Ele ainda cita Jerusalinsky como pai
do protocolo IRDI.

Para esse deputado, e sua fala contempla decididamente esta questdo, a lei seria

para o diagnostico precoce do autismo. Foi pensada e articulada com esse proposito

Onde esta a pedra de toque? E o diagndstico precoce. Como fazer o diagndstico
precoce? VVocé tem que ter um protocolo, vocé tem que ter os testes. Mas e por que
ndo tem? Tem, esta na cartilha do Ministério da Saude. Falei com o Ricardo e com a
Cida, eles me incentivaram e falaram: Olhe, use a for¢a politica que vocé tem com
outra &rea que é a seguranga publica e traga ela para area do autismo. A tua projecdo
politica use para o autismo, como vocé fez na seguranca publica (PARANA, 2017, p.
3).

Podemaos perceber atraves dessa fala um preludio como a promulgacao dessa lei foi
arquitetada. Esmiucemos essas poucas palavras para uma explicagdo mais contundente a

respeito da promulgacéo da lei do rastreamento precoce do autismo. Para o deputado delegado

29 VVideo disponivel em https://youtu.be/KfxpA5jd2go.
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Francischini, o diagnostico precoce so seria possivel através de uma lei, pois ja se tinha um
protocolo que seria 0 IRDI e que ja fazia parte das Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo de
pessoas com Transtorno do Espectro do Autista (TEA) para diagnosticar esse “transtorno”. O
Ricardo que o deputado comenta em sua fala era o proprio Ministro da Saude (MS) e Cida, a
esposa do ministro e vice-governadora do estado do Parana. O conselho desses seus amigos foi
incentivar o deputado a procurar outros meios para que essa lei fosse promulgada, pois na
compreensdo de especialistas das coordenadorias do MS nédo havia indicios sobre os beneficios
da promulgacdo de uma lei para o diagndstico precoce do autismo. No dia 26 de abril de 2017,
a lei foi assinada pelo Ministro da Justica, Osmar Serraglio, ap6s parecer desfavoravel do
proprio MS pela coordenadoria da Sadde da Crianca e do Aleitamento Materno. O Ministro da
Saude, amigo do deputado, ndo podia se impor contra seu proprio ministério, entdo, nao assinou
a lei, mas deu “dicas” preciosas para que Francischini conseguisse essa “vitoria” através de sua
forca politica na area de seguranca publica como o apoio do préprio ministro da justica, que
antes de assumir esse cargo era deputado federal do Parand a mesma casa parlamentar do
deputado Delegado Francischini.

Algo a mais que precisa ser lembrado é que este parlamentar foi nomeado o relator
do projeto em plenario, um projeto que ndo foi de sua autoria, que nem ao menos conhecia 0
modo como ele foi pensado e articulado, mas que no calor da emocdo e por ser pai de uma

crianga autista e diretamente ligado a causa, assumiu ser o relator. Em suas palavras

Eu falava para minha assessoria: Como € que vou relatar um Projeto em Plenério de
boca? De boca ndo tem papel para te orientar, ndo ter lido o Projeto na sua
fundamentagdo tedrica e cientifica. E, mesmo assim, fizemos a defesa e conseguimos
mais um feito, aprovamos o mérito por unanimidade do Plenéario da Camara. [...] Mas
0 mais importante é que tornamos, com essa Lei, obrigatério ao Sistema Unico de
Saude, quer dizer, gratuitamente para todas essas familias que comecei falando,
pessoas carentes, pobres, que moram nos rincdes do nosso Pais, a obrigatoriedade dos
médicos pediatras responderem a essas perguntas basicas que foram desenvolvidas
por uma equipe comandada pelo Dr. Alfredo, que dara um primeiro indicativo do
diagnostico precoce (PARANA, 2017, p. 4).

A ideia que ja se tinha em articulagdo nesse momento foi exatamente diagnosticar
precocemente o autismo atraves dos IRDI, por sequéncia colocar essas criangas autistas no

censo® do Brasil para contabilizar o nimero de autistas que ha no pais e, com isso, através da

30 Lei n° 13.861, de 18 de julho de 2019. Altera a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, para incluir as
especificidades inerentes ao transtorno do espectro autista nos censos demogréaficos. Disponivel em:
https://www?2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2019/Iei-13861-18-julho-2019-788841-publicacaooriginal-158748-

pl.html.
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resposta ao protocolo e da contabilizagdo dos autistas, criar centros de tratamento
especializados em autismo, o que o deputado Francischini chama de clinica-escola. Essas
peculiaridades se mostram como estratégias biopoliticas de grupos de ativistas da causa autista
somada a forca politica no Legislativo do Brasil.

A partir dessa logica de se contabilizar as criangas que estdo no espectro do autismo
se pode pensar na possibilidade de criar os centros de referéncia para autismo no Brasil. Para
qguem pretende agenciar politicas publicas para o autismo, essa ideia é uma excelente estratégia
do governo, pois se cria uma lei para diagnosticar o autismo (Lei 13.438), se contabiliza as
criangas com autismo (censo do IBGE) e se faz “politica” para satisfazer as demandas de
esperanca de pais e de pessoas responsaveis pelos movimentos e associa¢es para o0 autismo a
partir da criacdo de centros de referéncia para autistas, ou seja, existird uma “produgdo de
normas legais além da coproducdo de ofertas e demandas em um mercado mobilizado por
esperancas variadas: de protocolos de detecgdo e intervengao precoces, de “cura”, de tratamento
especializado em servicos exclusivos, de direitos especiais” (LUGON; ANDRADA, 2019, pp.
98-99). Seria absurdo pensar também numa possivel estratégia para transformar as instituicoes
ja existentes e dirigidas muitas vezes pelos proprios pais de autistas em centros especializados
com apoio financeiro do governo e, com isso, ancorar nestas instituicdes toda a expertise sobre
a melhor forma de tratamento e educagéo de criancgas autistas? Para o deputado Francischini
essas estratégias sdo viaveis, pois

Isso trara para nds informacdes, a resposta do protocolo, e trard para nés o segundo
passo disso que comegamos com esse Projeto inédito: buscar o tratamento adequado
pelo Sistema Unico de Satde ap6s o diagndstico precoce. Sou um fa dos CAPS, sei
que o CAPS faz toda a diferenga para o tratamento da dependéncia quimica, mas néo
é o local adequado. Estamos quebrando o galho usando o CAPS para levar as nossas
criangas que precisam do tratamento de autismo, do acompanhamento. Temos no
CAPS os melhores profissionais que se estivessem em outro local, ndo misturando as
coisas, poderiam fazer um trabalho sensacional, e fardo com certeza, mas ndo d& para
misturar a dependéncia quimica ou outras doengas psiquicas, com 0s meninos que
estdo em tratamento do espectro autista, e acho que esse seria 0 segundo passo que
poderemos dar nos préximos anos. [...] A Clinica-escola ajudara no treinamento dos
profissionais de educacdo para estar em sala de aula, que vejo a Bianca com a minha
mée ali e lembro-me da sala de aula. A importancia de ter aquela segunda mée junto
na sala de aula com o jovem que estd comecando o tratamento do autismo, o
profissional de salide que vai fazer talvez a saude da familia em casa. Quando vai
tratar uma crianga com autismo, tem que saber como lidar, como é o toque, como € a
conversa com a crianga autista, e também treinar os profissionais que vao fazer o
diagnostico precoce. Entdo, essa clinica-escola € uma luz no fim do tdnel que pode
ser aberto para todos nds (PARANA, 2017, p. 4).

Nessa sessdo solene no Parand, no ano de 2017, comecou-se a elaboracdo e

discussdo sobre os centros de referéncia para criangas autistas no Brasil. Retomou-se a velha e
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antiga discussdo sobre o tratamento de autistas pelo campo da reabilitacdo versus campo da
satde mental. Os parlamentares ndo concordavam que essas criangas fossem cuidadas pelos
CAPS, como ficou bem claro na fala do deputado delegado Francischini, e que o Brasil
precisava criar novas formas de tratamento e cuidado direcionado as criancas com TEA. No
ano de 2018, comecou uma discussdo mais ferrenha agora ndo ficando somente restrita a
Assembleia Legislativa do Estado do Parand, mas posta de forma escancarada na Camara dos
Deputados na audiéncia® publica da Comissédo de Direitos Humanos e Minorias (CDHM) com
a finalidade de debater politicas publicas para autistas no Brasil e as maiores discussdes foram
envolvendo a questdo de que criangas autistas ndo deveriam ser acolhidas em CAPS e sim em
clinicas especializadas, unicamente, para o tratamento do autismo.

A critica ao atendimento desses sujeitos no ambito dos Centros de Atencéo
Psicossocial (CAPS) vem justamente abordar a questdo e discutir a necessidade de se criar
instituicdes que conjuguem tanto o tratamento clinico como a educacéo especializada, 0s quais
muitos psicanalistas que participaram da construcdo do instrumento IRDI defendem essa ideia
e assumem a posicdo que tratar € sinbnimo de educar, o que explicitamente converge para a

aceitacdo desse tipo de instituicéo

Do ponto de vista da psicanélise, a educacdo é muito mais do que adestramento e
transmissdo de informacBes. A educacdo € o processo pelo qual um sujeito se
constitui. Assim, educar é fundar um sujeito. Mas nas psicopatologias da primeira
infancia, um sujeito ndo podera advir ou encontrara obstaculos para o seu advento. Se
nas psicopatologias da primeira infancia estd comprometida a emergéncia de um
sujeito, se educar é o processo pelo qual este se constitui, entdo a educagdo e o
tratamento convergem: tratar é educar; educar € tratar. (KUPFER; BERNARDINO,
2018, p. 72)

Surge aqui a ambiguidade que se refere a inclusdo, pois se vamos colocar essas
criancas em uma instituicdo especializada para autistas como vamos permitir uma verdadeira
inclusdo? Outras questdes também vém a tona, pois agora deve-se pensar o tratamento e a
educacdo fora do CAPS e de instituicOes escolares especializadas, respectivamente, e criar
dispositivos que permitam tanto o tratamento como a educacgao dessas criangas em uma mesma
instituicdo. Entdo, por que os pais de criancas autistas, que em sua maioria Sa0 0S responsaveis
pelas instituicbes, movimentos e associa¢Oes para autistas, abragam a causa da construcéo

desses centros de referéncia? O que eles pretendem com isso? Vale ressaltar aqui que essas

31 Para saber mais e acompanhar essa discussédo acesse 0 link abaixo das notas taquigréaficas dessa audiéncia pUbica:
https://webcache.googleusercontent.com/search?g=cache: PD1Gf2tjWwJ:https://www2.camara.leg.br/atividade-
legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cdhm/documentos/notas-taquigraficas/3-7-2018-audiencia-
publica-politicas-publicas-para-autistas-no-brasil/view+&cd=2&hl=pt-BR&ct=cInk&gl=br
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https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:_PD1Gf2tjWwJ:https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cdhm/documentos/notas-taquigraficas/3-7-2018-audiencia-publica-politicas-publicas-para-autistas-no-brasil/view+&cd=2&hl=pt-BR&ct=clnk&gl=br
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:_PD1Gf2tjWwJ:https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cdhm/documentos/notas-taquigraficas/3-7-2018-audiencia-publica-politicas-publicas-para-autistas-no-brasil/view+&cd=2&hl=pt-BR&ct=clnk&gl=br
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associacdes e movimentos de pais de autistas atribuem maior énfase e peso as correntes clinico-

metodoldgicas de base bioldgica e organica.

Grande parte da tradigdo conceitual que é cara a estas associacbes — como a
importancia do diagndstico, de técnicas terapéuticas objetivas e padronizadas, de
espacos terapéuticos exclusivos para autistas — ndo encontrou espago no
desenvolvimento da politica de salde mental. [...] Tais associa¢Ges ndo reconhecem
os CAPSiI - dispositivo clinico-politico estratégico do campo da atencéo psicossocial
— como estratégias de cuidado validas e eficazes para pessoas com TEA (OLIVEIRA,
2017, p. 452)

Na compreenséo deles as criangas ndo podem ser tratadas no CAPS porque este ndo
é um lugar para elas, pois esse servigo versa sobre questdes relativas ao tratamento de pessoas
que fazem uso de substancias psicoativas e de outros usuarios em sofrimento psiquico. Os
autistas devem ser tratados por outros profissionais em dispositivos especificos. Eles também
discursam que suas crian¢as nao se adaptam a escola regular porque esta ndao estd preparada

para receber uma crianca autista. Furtado (2013) aborda essa polémica em seu livro

A criagdo de instituicdes especializadas e a decorrente “entronizacdo” da figura do
autista, como se seu “fascinio” e as dificuldades que apresenta aos especialistas
justificassem espacos diferenciados para sua escolarizacéo e tratamento. Deste modo,
repete-se a ambiguidade acerca da indecisdo sobre os destinos destas pessoas: o
campo da sdude ou o campo da educagdo? [...] Deparamo-nos situados num campo de
forcas limitrofe entre educacéo, a clinica e a politica que nos obriga a questionar o
desenrolar da histéria do conceito, relacionando-a a histéria das instituicGes
especializadas. Estas, por sua vez, consagrando-se como lugares de estabelecimento
da verdade sobre tal manifestacdo psicopatoldgica e, paradoxalmente, afirmando a
necessidade da inclusdéo dos autistas através de suas instituicdes de
tratamento/educacdo (FURTADO, 2013, p. 25).
A necessidade de se criar estruturas especificas para o diagnostico, o tratamento e
a educacdo de criangas autistas faz com que o autismo seja considerado uma deficiéncia
especifica e atrelado a tudo isso, esses equipamentos serdo fornecidos pelo Estado, que carrega
um sentido politico e filoséfico desse novo estatuto e que impde uma visdo reducionista,
minoritaria e “politicamente correta” sobre o que € o proprio autismo e o seu “melhor” modo
de tratamento e educacdo. Articulado a isso, estdo alguns profissionais e pesquisadores e grupos
de pais de criangas autistas que se consideram ativistas da causa. O saber-poder monopolizado
por essas instituicdes para autistas pode acabar por retirar a propria dimensdo de sujeitos dessas
criancas. Entéo, so resta essa saida de criar centros de referéncias para o cuidado e a educacao
de autistas?
Salientamos que essa lei permite e contribui para essa mudanca de paradigma nos

campos da salde e da educacdo em relagdo ao autismo, na qual efetuou-se fora de um debate
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cientifico complexo, em que somente 0s pais de criangas autistas, incluindo aqui parlamentares,
e presidentes de alguns movimentos e instituicGes associadas a causa autista, e alguns poucos
profissionais que concordavam com sua criacdo foram os que estiveram a frente na formulacéo
e na efetivacdo dessa politica. O interesse dessa politica nos parece que ficou restrito a essas
pessoas e aos profissionais que dela de alguma forma se beneficiaram. Esse grupo restrito de
pessoas ndo levou em consideracdo a experiéncia de outros profissionais com abordagens
técnicas diferenciadas no cuidado a criangas autistas e foi principalmente esse grupo de pessoas,
com seu entendimento particular, que articulou a conjuntura politica, educacional e clinica
sobre 0 autismo. A paix&o por uma ideia ou ideal pode cristalizar as formas de tratamento e
educacao para as criancas ditas autistas e como ja nos falava Hochmann (2009), o autismo pode
desencadear paixdes que faz com que figuemos aprisionados em um ideal e passamos a
acreditar que somos os detentores da verdade sobre esta mesma causa. Acreditamos que isso
pode estar acontecendo com as politicas publicas relacionadas ao autismo no Brasil.
Assim, nos lembra Furtado (2013),

O modo como a compreensao do fendmeno se da determina o destino institucional,
juridico, social, educacional e subjetivo das pessoas em questdo. [...] o modo de
funcionamento destas instituicbes e suas metodologias — com suas implicacGes
econdmicas, ideologicas e politicas — é que determinara o saber e as verdades ditas e
divulgadas sobre o autismo, psicoses infantis ou, em resumo, as sindromes
relacionadas ao espectro autistico (FURTADO, 2013, p. 46).

Entdo, retornamos a pergunta: a quem e a que de fato essa lei favorece?

Como em outras partes do mundo, no Brasil a experiéncia pessoal com autismo
tornou-se uma caracteristica central na construcdo da autoridade epistémica destes
ativistas no campo (bio)politico do autismo — o qual € marcado por disputas explicitas
sobre abordagens terapéuticas e pedagogicas. Porém, ha um nivel velado nesses
embates, que se desenrola em torno da expertise politica, envolvendo a
representatividade e a legitimacdo de jurisdicdo de determinados atores sociais para a
proposicdo de politicas publicas para o autismo (LUGON; ANDRADA, 2019, p. 100)

Ao situarmos a posicdo politica e ideologica do deputado Delegado Francischini,
nos deparamos com inimeros outros fatores e argumentos que também se articulavam a Lei
13.438. Acreditamos que essas discussdes tenham contribuido para dar mais embasamento a
analise da Lei do Risco, objetivo maior dessa pesquisa.

Corroborando a citacdo acima a qual explicita a influéncia da experiéncia pessoal
na construcao da autoridade epistémica e politica sobre o autismo, podemos ilustrar o papel da
ativista Luciana Mendina na formulacéo da Lei do Rastreamento Precoce. Como ja foi dito,

Luciana é coordenadora da MOAB no Rio Grande do Sul, assessora de imprensa do deputado
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delegado Francischini e mée de Bernardo, que foi diagnosticado ainda crianga com autismo e
esse diagndstico foi realizado por uma equipe multidisciplinar na qual Alfredo Jerusalinsky
fazia parte e com quem Bernardo comecou seu tratamento psicanalitico desde crianca
(BRASIL, 2015c). Este fator é importante, ja que legitima a presenca dos dois atores na
construcdo dessa lei, mas ndo exclusivamente, ou seja, sem que outros tedricos, clinicos e
pesquisadores pudessem dialetizar a discussdo em torno da confusédo entre diagndstico precoce
e deteccao de “risco psiquico”.

Na época em que Bernardo foi diagnosticado com autismo ainda ndo existia no
Brasil politicas que orientavam o diagndstico e o tratamento para criangas autistas como desde
2013, em sua versdo preliminar, se tem a Linha de cuidado para a atencéo as pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atencéo Psicossocial do SUS
e nesse documento diz que o diagnostico definitivo para o autismo sé é conclusivo a partir de
3 anos de idade (BRASIL, 2015b) e hoje em dia tem ativistas, politicos e até mesmo alguns
profissionais “soltando fogos” pela promulgagdo de uma lei que incentiva ¢ visa a deteccéo
precoce do autismo entre 0 e 18 meses de vida, e que vai na contramao dessa linha de cuidado
que foi construida por muitas especialistas, inclusive psicanalistas, que trabalham com a
primeira infancia e com vasta experiéncia no diagnostico e no tratamento de pessoas autistas.

Retomemos as contribui¢cdes de Luciana Mendina, mde de autista e ativista da
causa. Ela ressalta na sessao ordinaria na Assembleia Legislativa do Parana que esteve desde 0
inicio nesse projeto que agora é Lei Ordindria e que apresentou o Projeto de Lei para a Senadora

Angela Portela quando trabalhava com ela em seu gabinete.

Aprovamos em todas as comiss@es do Senado. Mudei e fui trabalhar na Camara. Na
Cémara tentei puxar esse Projeto, por ele ser muito importante, com outros Deputados,
mas ndo aconteceu. [...] Tenho muito orgulho porque em um més de trabalho
aprovamos um Projeto que esperamos quatro anos. Entdo, quando tem vontade
politica, como a do Deputado (ela fala aqui do delegado Francischini), quando
queremos fazer as coisas, fazemos. Essa é a verdade (PARANA, 2017, p. 7).

A vontade politica e a paixdo pela causa autista fizeram com que esses
representantes “esquecessem’ que existe um outro lado que precisaria ser considerador ouvido.
Apontamos a importancia de uma discussao mais plural a partir de opinides diversas e da escuta
de outros especialistas e ndo ficar restrito somente a alguns grupos. Como pudemos perceber
na fala de Luciana, 0 mais importante era aprovar o projeto que estava ha quatro anos parado
(por qué?) e as eventualidades que por ventura viessem a surgir apos aplicacao da lei deveriam

ser pensadas e resolvidas a posteriori. O problema é que essa questdo sequer ao menos foi
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debatida no periodo de construgdo dessa politica publica, pois pesquisando os arquivos no
Senado e na Camara dos Deputados relativos ao projeto de lei, em sessdes plenérias, videos e
outros meios de comunicagdo ndo encontramos esse debate sobre as possiveis consequéncias
da aplicabilidade dessa lei do rastreamento precoce. Vimos sim esse debate através de outros
profissionais especialistas que trabalham com a primeira infancia, do proprio Ministério da
Saude por meio de oficinas para se discutir justamente a viabilidade ou ndo da lei em questéo e
de outras instituicbes que fazem militancia pela causa autista como a Associacéo Brasileira para
Acdo por Direitos da Pessoa com Autismo (ABRACA), por exemplo, debate este que era para
ter sido transparente para toda a populacdo, ja que se trata de fazer politica publica universal e
que ndo ocorreu, de forma alguma, por esses atores que estiveram a frente nesse processo de
formulacéo e efetivacao da Lei 13.438.

Luciana Mendina, nessa mesma sessdao na Camara dos Deputados do estado do
Parang, cita como exemplos o rastreamento precoce para autismo nos paises como Franga,
Estados Unidos e Argentina, sendo este Ultimo a realizar o diagnostico através do IRDI, que a
mesma considera como “nosso protocolo” (PARANA, 2017). Um primeiro ponto precisa ser
colocado aqui. Lembremo-nos que nenhuma politica publica ou formas de cuidado seja na
aten¢do basica ou em qualquer outro nivel de atencdo podem ser “importadas” e aplicadas de
um pais para o outro sem as devidas reformulacGes de base cultural, social e econémica.
Starfield (2002) nos lembra que

As caracteristicas de cada sistema de atencdo primaria, portanto, sdo Unicas. Dois
paises nunca configurardo seus sistemas de forma idéntica, e o sistema de atencéo
priméria pode até mesmo diferir dentro dos paises se as regides tiverem caracteristicas
histéricas, politicas, culturais e econdmicas diferentes (STARFIELD. 2002, p. 665).

O Brasil é um pais de proporcbes continentais e de populacdo de mais de 200
milhGes de habitantes. Suas cinco regides sdo totalmente diversas cultural, social e
economicamente. Isso tem relacao direta na formulacdo de qualquer politica publica de carater
universal, pois 0 modo como ela vai ser implementada pode divergir completamente de regiéo
para regido. Por isso, € bem mais delicado tentar importar uma politica internacional de
qualquer modo s6 porque no pais de origem ela se diz promissora. Na articulacéo e formulacéo
de politicas publicas de saude ha de se presar que todas alcancem efetividade e equidade,
principios fundamentais para uma boa implementagé&o.

Um segundo ponto na fala de Luciana Mendina que merece destaque, é no equivoco

ao afirmar que os Estados Unidos (EUA) fazem rastreamento precoce do autismo na fase de 0
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a 18 meses de vida do bebé como sugere a Lei 13.438 a qual a mesma foi idealizadora. Inclusive,
0s EUA assim como o Reino Unido tém estudos® fidedignos e populacionais que contraindicam
0 rastreamento precoce de problemas psiquicos em criancgas nessa faixa etaria (MCPHEETERS
et al, 2016; ALLABY; SHARMA, 2011) que serdo apresentados mais adiante nessa pesquisa

Discorremos até aqui sobre dois atores fundamentais na apreciacdo da lei e agora
julgamos ser um momento oportuno para discutirmos sobre o protagonismo do psicanalista
Alfredo Jerusalinsky na formulacéo da Lei 13.438. O discurso sobre o0 uso de instrumento, mais
especificamente do protocolo IRDI, para o rastreamento precoce de “risco psiquico” em bebés
se faz constante em sua fala. Na reunido na Camara dos Deputados sobre medicalizagdo na
infancia, Jerusalinsky foi um dos convidados para discutir sobre essa tematica. Seu discurso
pouco abordou as questBes relativas a medicalizacdo de criancas e se deteve mais
particularmente na apresentacdo do protocolo IRDI, no qual ele é o pesquisador responsavel e
idealizador desse instrumento, e na aplicacdo desse protocolo em bebés de 0 a 18 meses.
Transcrevemos a seguir algumas passagens de sua fala que sdo importantes para situar o IRDI
nessa conjuntura que desencadeou nessa lei que ora estamos discutindo.

No dia 24 de novembro de 2015, Jerusalinsky discursa na Comissédo de Seguridade
Social e Familia (CSSF) e diz

Toda vez que se produziram descobertas aplicaveis ao campo da salde e
especialmente a prevengdo na infancia medidas legislativas foram tomadas para
obrigar os sistemas a colocarem em pratica condutas clinicas correspondentes. Ora,
estamos em presenca dessa situacdo. Tem-se produzido no nosso pais instrumento
verificado que permite a detec¢do precoce de risco patolégico para o desenvolvimento
e estruturacdo psiquica adequada, cabe-se legislar para sua devida aplicacdo
(BRASIL, 2015c, s.p).

Podemos perceber nessa fala seu objetivo real e um pedido formal para que
medidas de caréter legislativo, ou seja, a criacdo da lei fosse efetivamente promulgada para que
seu protocolo fosse usado como instrumento para avaliagdo do risco psiquico em bebés. Ja no
finalzinho de seu discurso ele comenta sobre os “beneficios” que esse protocolo pode trazer
para a economia na area da saude, j4 que o mesmo relata “nos fizemos o célculo de qual ¢ o
custo de aplicacdo por criancga, sendo que o pediatra seria quem aplicaria este protocolo. O custo
por crianca € de 1 real e 20 centavos, porque ndo requer mais que alguns minutos a mais da

consulta pediatrica e apenas 2 folhas de papel” (ibidem). O que fica em questao para nos a partir

32 Mais adiante, abordaremos especificamente sobre esses estudos em rastreamento precoce fazendo uma
interlocucdo com a politica de rastreamento na APS no Brasil.
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desse posicionamento é que a promulgacgdo dessa lei como diretriz de saude publica/coletiva
envolveu como prioridade a economia do Estado, a mera expansdo na oferta numérica dos
atendimentos individuais e 0 uso obrigatério de um instrumento para avaliagdo do “risco
psiquico”. Na nossa compreensdo, a lei responde mais efetivamente aos interesses
institucionais, politicos e economicos do que clinicos como o cuidado dessas criangas em “risco
psiquico” e de suas familias.

Concordamos com Orlandi (2005) quando ele nos diz que

H4 na base de todo discurso um projeto totalizante do sujeito, projeto que o converte
em autor: o autor € o lugar em que se realiza esse projeto totalizante, o lugar em que
se constroi a unidade do sujeito. Como o lugar da unidade é o texto, o sujeito se
constitui como autor ao constituir o texto em sua unidade, com sua coeréncia e
completude. Coeréncia e completude imaginarias. [...] Assim, mesmo se o préprio do
discurso e do sujeito e sua incompletude, sua dispersdo, e que um texto seja
heterogéneo, pois pode ser afetado por distintas formacfes discursivas, diferentes
posicdes do sujeito, ele € regido pela forga do imaginario da unidade, estabelecendo-
se uma relagdo de dominancia de uma formacdo discursiva com outras, na sua
constituicdo. Esse é mais um efeito discursivo regido pelo imaginario, o que lhe da
uma direcdo ideoldgica, uma ancoragem politica (pp. 73-74).

Os argumentos de Jerusalinsky nas reunides que sempre participava em defesa do
protocolo e da lei que, vale lembrar, os termos colocados em sua escrita sdo as mesmas palavras
utilizadas para discorrer sobre os objetivos dos indicadores clinicos de risco para o
desenvolvimento infantil e isso ndo é mera coincidéncia. O préprio Ministério da Salude, na
época da execucdo da pesquisa multicéntrica, ajudou a financiar essa pesquisa que desencadeou
no protocolo IRDI. No ano de 2014, Alfredo relata abertamente a sua participacao na construcao

dessa lei

Tomei, entdo, a iniciativa de propor um projeto de lei que levasse esse instrumento
[IRDI] a um uso generalizado, e ndo meramente casual. E, de fato, apds a validag&o,
foi 0 que comecgou a acontecer: em poucos meses foram mais de 60 as instituicdes
clinicas que passaram a utiliza-lo em diferentes regides. A senadora do Congresso
Nacional Angela Portela (PT/ Roraima) se dispds a formular o projeto em termos
juridicos (JERUSALINSKY, A. N., 2014, pp. 187-188).

Vimos até agora como esses nomes foram essenciais para a efetivacao da lei, por
conseguinte, consideramo-los como os atores-chave da “economia politica da esperanga” no
que se refere ao autismo no Brasil (LUGON; ANDRADA, 2019, p. 98). Esses termos
primeiramente foram forjados por Del Vecchio e colaboradores (1990) ao afirmar que a

esperanga penetra na arena biomédica no que se refere ao tratamento do cancer nos Estados
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Unidos. E um estudo critico no campo da antropologia da satide que aborda os aspectos da
biomedicina e da tecnociéncia ao analisar o0 agenciamento da esperanga, a sua implantacéo e
suas operacionalizacdes tanto a nivel individual quanto no contexto social mais amplo na
cultura oncologica estadunidense.

No subtitulo desse capitulo, nos utilizamos desses termos para designar os atores
que estdo intrinsicamente ligados a causa autista, como 0s responsaveis por institui¢ces e
movimentos como também os parlamentares e 0s pais de criancas autistas que focam sua luta
na formulacdo de protocolos, politicas publicas e manuais para o diagndstico precoce de
autismo em detrimento da luta por tratamento precoce e/ou pelo financiamento em pesquisas
brasileiras que levem em consideracdo a realidade do pais e que possam propiciar um melhor
cuidado para as pessoas autistas. Lugon e Andrada (2019) relatam que a identidade “pai de

autista/ativista” tem um papel mobilizador de afetos que na

Condi¢do de “especialistas em seus proprios filhos” toma preméncia no debate,
desloca o lugar do saber técnico-cientifico, e a dimenséo experiencial do autismo em
primeira pessoa da discussdo. O pior, esses pais nem percebem, é que suas esperancas
por vezes acabam por engendrar um mercado de “solu¢des” - dados demograficos,
protocolos de deteccdo, intervengbes, cursos de capacitacdo, leis etc - que, por
prescindir do devido arcabougo técnico-cientifico, visam apenas capturd-los em um
mercado de servicos que ndo necessariamente atende as necessidades de seus filhos
ou lhes assegura os direitos previstos no ordenamento juridico (LUGON;
ANDRADA, 2019, p. 110).

A economia politica da esperanga em relagdo ao autismo no Brasil se estabelece na
I6gica da esperanca a partir do engendramento na producdo de saberes especializados e da
expertise de pais de autistas através da construcdo de redes de tratamentos especializados (em
oposicdo aos cuidados oferecidos pelo CAPS), de capacitacdes e cursos para o diagnostico
precoce e de um complexo conchave politico entre esses atores na formulacdo de leis
direcionadas para reivindicacao de direitos como base de politicas publicas. Lembremo-nos que
a busca por direitos pode e deve envolver também o ambito da satde e que lutar por direitos
ndo exclui a luta por uma politica de salde que priorize 0 sujeito em suas mais diversas

necessidades. Silverman (2012) apud Ortega e Nunes (2016) salientam que

As disputas e nuances entre os movimentos do autismo refletem os modos como este
é concebido, a partir de experiéncias empirico-afetivas particulares. Para a autora, 0
“amor” dé sentido as escolhas praticas e terapéuticas e € uma forma de expertise que
transforma pais e mées de autistas em “especialistas-amadores (p. 972).



69

Assim como Del Vecchio et al (1990) afirma que a oncologia americana é permeada
por um discurso de esperanca e fé na biomedicina e no eu sob o discurso de afirmacéao da vida,
assumimos aqui esse mesmo vies para economia politica da esperanca em torno das politicas
publicas direcionadas ao autismo, que € incutir nos familiares de autistas um direito a esperanca
que esta intimamente ligado a nocGes de fé e na capacidade de moldar as funcGes de vida e
sociais de um sujeito dito autista para um individuo visto como “normal”.

Podemos colocar como referéncia desse pensamento o que diz o proprio
psicanalista Jerusalinsky (2017) em seu texto “Novas esperangas para os autistas”, ao celebrar
a aprovacgéo do PL 5501/13, que posteriormente desencadeou na Lei 13.438, como primordial
para a deteccdo de risco psiquico em bebés e, consequentemente, o protocolo IRDI como
articulador e mediador desse processo. A esperanca aqui esta na cura do autismo que pode ser
influenciada e atravessada por meio da avaliacdo precoce do risco psiquico e, assim, do seu
diagndstico preciosissimo. Entdo, a partir do escopo da prevencdo, num ponto de vista
psicanalitico, o ideal seria neurotizar as criangas para que ndo sejam psicéticas ou autistas?
Nesse caso, a neurose seria um ideal de normalizacdo? Assim como Furtado (2013),
compreendemos essa questdo sob a l6gica do apagamento do sujeito e das pessoas autistas a

partir do vislumbre no “desaparecimento da populagao das pessoas autistas” (p.78).
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6. EXECUCAO DA LEI 13.438 E AS POSSIVEIS REPERCUSSOES NA APS

Ao caracterizar-se como porta de entrada do sistema de saude, a Atencdo Primaria
a Saude (APS) conceitua-se por um conjunto de acOes de saude, nos ambitos individuais e
coletivos, que abrangem a promocdo e a protecdo da saude, a prevengdo de agravos, 0
diagndstico, o tratamento, a reabilitacdo e a manutencdo da salde. Esta mesma atencdo é
desenvolvida por meio do exercicio de praticas gerenciais e sanitarias democraticas e
participativas, caracterizando-se sob a forma de trabalho em equipe e dirigidas a populaces de
territorios delimitados, pelas quais assume a responsabilidade sanitaria, considerando a
dinamicidade existente no territorio em que vivem essas populagdes (BRASIL, 2012c).

No que se refere a producédo de cuidado em saude, salienta-se que ela se da sempre
na relacdo. E, sendo a relacdo producdo em ato, serd nesse contato vivo e inusitado com o outro
que ocorrerdo transformacoes significativas. O trabalho em salde pressupde, assim, lidar com
0 imprevisto, com o inusitado, requisitando inventividade e improviso por parte dos
profissionais, num processo que nao pode ser compreendido sendo pela l6gica do trabalho vivo
(MERHY et. al., 2002). No entanto, compreendemos que a Lei 13.438 ndo estd em consonancia
com a producéo de cuidado em salde infantil, muito menos com a Politica Nacional de Atencéo
Basica, que “orienta-se pelos principios da universalidade, da acessibilidade, do vinculo, da
continuidade do cuidado, da integralidade da atencdo, da responsabilizacdo, da humanizacéo,
da equidade e da participagdo social” (BRASIL, 2012c¢, pp. 19-20), pois essa lei ndo aborda
nem direciona a forma de cuidado as criangas com “risco psiquico” e/ou 0 modo como elas vao
ser assistidas no SUS e muito menos quais procedimentos serdo utilizadas para o cuidado
integral a elas e as suas familias.

Até os dias de hoje, apOs quase trés anos de sua promulgacdo, ainda ndo saiu
nenhuma portaria que dé sustentacdo e viabilizacdo a aplicabilidade dessa lei. Ndo sabemos
qual o ente do executivo € responsavel por normatizar a sua aplicacdo para a esfera publica bem
como o0 6rgdo que ira definir os principios para a pratica privada. Outro quesito muito
importante a ser lembrado € sobre a questdo do financiamento. Como se dara a transmissao do
IRDI? Sabemos que é preciso alocar orcamento para remunerar honorarios dos formadores e
no que se refere ao protocolo IRDI a despesa para cada profissional ndo custa menos que
trezentos e cinquenta reais. Abaixo encontram-se algumas imagens que explicitam o custo da

formagé&o/curso por cada profissional.
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Figura 4: llustra o Centro Interage promovendo o curso IRDI no estado do Rio Grande do Sul
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no Desenvolvimento e Estruturas . | . o
Nao Decididas na Infancia”  Julieta Jerusalinsky: Psicdloga, Psicanalista,

esecl emEtnulaco Pecoce mesee outoraem psclogiaclrc e PUCSP

G ClicatedsclasCenro .y ot PORRS o r Moo Sl
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Etmdgi Precoce: Clnicatedciinr o s  Problems o Desenohmento e Ceno i ot

Maribél de Salles de Melo: Psicloga, Psicanalista,

especialista em Estimulacao Precoce (2015); clinica interdisciplinar dos problemas do
desenvolvimento infantil’(2008 - Centro Lydia Coriat);

Diretora clinica e terapeuta em Estimulacao Precoce no Espaco Escuta Londrina PR e
do Centro Mae Paranaense (2013 2 2017);

Docente do Centro Lydia Coriat na especializagao em Estimulagao Precoce (2018)
Membro da REDE BEBE psicanalista membro e membro fundador APC

(Associagdo Psicanalitica de Curitiba- PR).

Ministrado por:

O curso ocorrerd em Santa Maria, nos dias 9 e 10 de agosto de 2019.
Sexta: 18h as 22h, Sabado de 8 as 12h e das 13h 30min as 17h.
Local: SEST/SENAT, Rua Cidade de Treinta y Trés, 59, Santa Maria - RS
O curso esta aberto a profissionais que intervém com
a primeira infancia no campo da satide, educacao e assisténcia.
Investimento:
) R5400,00 para as primeiras 15 inscrigdes e R3450,00 para o restante,
Inscrigdes pelo e-mail centrointerage@gmail.com ou Whatsapp 55 99685- 9827

Fonte: https://facebook.com/events/s/irdi-indicadores-de-risco-psiq/479086499589535/?ti=cl. Imagem

modificada pela autora.


https://facebook.com/events/s/irdi-indicadores-de-risco-psiq/479086499589535/?ti=cl
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Figura 5: Centro da Infancia e Adolescéncia Maud Mannoni promovendo o curso de formacéo
em deteccdo precoce no estado do Maranhéo

Curso de formagao em deteccdo precoce de

Cl AMM sofrimento psiquico e suas consequéncias para o

HAUD HANNON desenvolvimento infantil:
instrumentos IRDI (0-18 meses) e AP3 (a partir de 3 anos)

Dra. Julieta Jerusalinsky Dra. Maribel Melo Dr. Alfredo Jerusalinsky
(SP) (PR) (RS)

Ainda hoje em dia é frequente que cause surpresa a nogdo de que um bebé pode sofrer psiquicamente e
que esse sofrimento tem consequéncias diretas em seu desenvolvimento. Por isso € preciso transmitir aos
profissionais que intervém com todo e qualquer bebé (no ensino infantil e acompanhamento do desenvolvi-
mento) indicadores por meio dos quais € possivel ler na produgio espontdnea do bebé o modo como ele
vém se constituindo psiquicomente.

Desse modo, podemos passar a detectar precocemente se algo ndo vai bem a fim de intervir para favore-
cer a estrutura¢do do bebé, em lugar de deixar o tempo passar a espera de desfechos patoldgicos. O ins-
trumento IRDI permite tal transmissao, como revelam experiéncias de trabalho desenvolvidas no contexto
dao saude e do educogGo dos quais traremos testemunho nesse curso. O instrumento AP3 permite o avalio-
¢do psicanalitica de pequenas criangas

Coordenadoras do Curso:
Dra. Melyssa Bentivi e Dra. Patricia Rose (Pediatras)

DATA: 24 e 25 de Maio Valores de Inscri¢do: ;
Apostila e

Local: CRM MA 20/03 a 20/04 - RS 350 certificado inclusos

Maiores informacdes e inscricdes: 21/04 a 15/05 - RS 400

Valor de inscri¢cG@o
www.ciamm.com.br 16/05a 24/05-R$ 450 parcelado em até 3x

Fonte: https://m.facebook.com/story.php?story fbid=141837663606366&id=100033404001246. Imagem
modificada pela autora.


https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=141837663606366&id=100033404001246
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Esses aspectos precisam ser questionados, pois sabemos que o proprio SUS vem
sendo subfinanciado ao longo desses anos e qualquer lei ou politica publica que demande mais
recursos, seja para sua propria execuc¢do ou formacéo de profissionais, precisam ser repensadas
e avaliadas para que ndo inviabilize o repasse de recursos para outros setores que demandam
mais investimentos e cuidados em saude.

Partindo agora para os conceitos trazidos na letra da lei os termos “deteccao de risco
psiquico” utilizados na escrita da lei sugere primeiro fazer a observagdo de todo um aparato de
caracteristicas relacionadas aos problemas de desenvolvimento, que se faz necessario para
deteccdo muito precocemente de certas psicopatologias na infancia. Lembremo-nos que os
graves sofrimentos psiquicos como “autismo, psicoses, neuroses graves ¢ todos aqueles que,
por sua condi¢do psiquica, estdo impossibilitados de manter ou estabelecer lagos sociais”
(BRASIL, 2004, p. 23) estdo estritamente relacionados ao que pode ser desenvolvido caso ndo
seja detectado o “risco” muito precocemente. A questdo que se coloca em xeque é se podemos
falar de risco ou se esses sinais ja nao sdo expressdes do sofrimento psiquico. Assim, ndo podem
ser considerados riscos, mas ja sinais de sofrimento naqueles momentos de desenvolvimento
da crianga. A intervencdo, deste modo, ndo € uma prevencdo, mas ja um tratamento precoce.
Além disso, essas questdes desencadeiam uma reflexdo sobre o peso que um possivel
diagnostico pode trazer para a crianga e sua familia e que pode ocasionar até mesmo o abandono
do proprio tratamento, assim, concorda-se com Maud Mannoni (1970/1981) quando ela nos diz

Desde que um diagndstico de psicose se enuncia, pressdes da familia e da sociedade
levam o médico a tomar medidas num terreno onde, talvez, a Unica providéncia
médica valida seria a de opor uma recusa a solicitacdo familiar e uma atencdo de
escuta as palavras de um paciente que espreita o perigo de desaparecer como individuo
sob as vestes da loucura, a fim de transformar-se, para sempre, no objeto de que se
fala, que se manipula e de que se dispde (p.58).

Uma clinica que sustente a escuta no SUS, seja pelo médico, psic6logo ou qualquer
outro profissional omo menos importante que a clinica tradicional, pois a fala demanda tempo
de quem escuta e, principalmente, ndo se torna eficiente quantitativamente para avaliacdo dos
procedimentos realizados nos servigos de saude. Se os pais percebem que os filhos ndo estéo
respondendo as suas demandas e sdo motivos de preocupacdo, qual espaco que essa lei promove
para que essas criangas e seus pais sejam atendidos em suas angustias e duvidas? O uso de um
protocolo, por si so, ndo pressupde a solucao para as demandas de escuta clinica que pode vir a
surgir nessa avaliacdo e também ndo implica, necessariamente, um acompanhamento

longitudinal das possiveis dificuldades encontradas. Nesse contexto, a lei é bastante clara e
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objetiva ao permitir a utilizacdo de protocolo ou outro instrumento para avaliar o risco psiquico
em bebés. Nada além disso!

Hé aqui uma falha na intervencao que se coloca entre a “ndo escuta” desses pais ou
guem assume essa funcéo e o diagndstico dos graves sofrimentos psiquicos na infancia. N&do é
pelo fato dos responséveis ndo serem levados a sério em suas preocupacdes, mas sim pelo fato
da palavra e da escuta serem subordinadas aos sintomas que saltam aos olhos em uma clinica
onde se prioriza a doenca, 0 Vvisivel e o palpavel. A subjetividade seja do bebé ou dos pais é
renegada e 0 uso de protocolos s6 confirmam o que é ou ndo permitido no modelo biomédico
de saude-doenga.

As estratégias direcionadas a agdes para a prevencdo, o controle e o tratamento dos
ditos “riscos psiquicos”, ja predizem um certo diagnostico. Segundo Canguilhem, “o 'ser
doente' ndo esgota absolutamente o fendmeno da alienacao que, impondo-se a nos sob o angulo
de 'ser de modo diferente' no sentido qualitativo da palavra, abre imediatamente caminho para
consideragdes psicopatologicas feitas sob esse angulo” (CANGUILHEM, 2009, p. 45). O uso
de instrumentos para detectar o risco para o desenvolvimento psiquico pode induzir a
patologizacao da primeira infancia, pois eles ndo garantem a qualidade de como serdo aplicados
e se o profissional esta apto a utiliza-lo, o que pode gerar indicadores de quadros patoldgicos
especificos sem passar pelo filtro de uma escuta qualificada dos responsaveis por estes bebés e
sobre o tipo de laco social mantido nestas relagdes. O impacto que o possivel “risco” ao
desenvolvimento infantil pode trazer a essas familias é incalculavel e sob a ética da ciéncia, na
figura do médico, essa experiéncia pode selar destinos na configuracdo de uma real patologia

no futuro.

A psicanélise nos ensina que aquele que toma a liberdade de nomear sabe que deve
assumir as responsabilidades que isso implica. Se aquilo que é nomeado é tomado
como real, sem que este seja 0 caso, entdo esse nome e aquele que o proferiu a partir
de seu lugar de autoridade séo marcados com o selo da impostura. O efeito deste mal-
dizer — ou mal-di(c)cdo — é uma expulséo do real. A partir de entéo, este real fica
condenado a retornar de modo devastador, até que um nome justo o arranque dos
efeitos deletérios da repeticdo (AFLALO, 2014, n.p).

O médico, além do ponto de vista cientifico que ele encarna e por tratar dos
fendmenos vitais do ser humano, é a sua opinido que se faz de extrema relevancia para a
apreciacdo do proprio usuario sobre seu estado de saude, que no caso da Lei 13.438 o
julgamento dessa condicéo fica a cargo dos cuidadores/responsaveis/pais dessas criangas com

“risco psiquico”, e que se articula com a ideia dominante pelo meio social e cultural do que se
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determina como doenca. Minayo (2014) faz uma interlocucdo entre doencga-corpo-sociedade e
como a linguagem se apresenta nestes aspectos

A linguagem da doenga nédo €, em primeiro lugar, linguagem em relagdo ao corpo,
mas linguagem que se dirige a sociedade e as rela¢des sociais de forma historica. Seja
qual for a dindmica efetiva do “ficar doente”, no plano das representagdes, o individuo
julga seu estado, ndo apenas por manifestagOes intrinsecas, mas a partir de seus
efeitos: ele busca no médico (ou no correspondente a ele em cada sociedade) a
legitimidade da definicdo de sua situacdo. Dessa situacdo legitimada, ele retira
atitudes e comportamentos em relagdo a seu estado e assim se torna doente para o
outro, ou seja, para a sociedade (MINAYO, 2014, p. 241).

As familias, ap0s saberem que a crianca tem probabilidade de ter uma doenca ou
um transtorno mental no futuro que se firma na légica do “risco psiquico”, estdo sujeitas a
estabelecer uma relagdo culposa sob o estado do seu bebé e uma percepcdo sentidamente
dolorida e conflitante se instaura pelo desejo de terem um filho sem problemas e o receio e 0
incomodo real e alarmante de apresentarem, futuramente, um “deficiente mental” em casa. Esta
questdo se agrava pelo quadro de pobreza extrema a que estdo submetidas muitas dessas
familias assistidas pelo SUS. Aflalo (2014) comenta em seu livro, a partir da leitura de uma
reportagem publicada no New York Times, que “as criancas de familias com baixa renda sdo
guatro vezes mais expostas ao risco de terem que tomar psicotropicos”. Este é um verdadeiro
risco nos quais as familias e suas criangas estdo expostas ao serem “fisgadas” por esta lei.

A Lei do Risco, como preferimos nomeé-la, se apresenta como uma politica de
carater regulatério nos servicos de saude, como uma estratégia politica de extensdo da
medicalizag@o dos corpos e da vida, uma tatica de “esquadrinhamento” de toda populagdo de 0
a 18 meses e, por consequéncia, também de suas familias. O protocolo ou outro instrumento
para a avaliacdo do risco é aqui considerado essencial, ja que € obrigatorio, e ird padronizar
determinadas investigagdes e acOes pelos médicos nos atendimentos de todos os bebés,
homogeneizando-se essas criancgas e fazendo-as perder a sua singularidade como sujeitos de
desejo. Pode haver uma produgdo de muitas consultas em atendimento infantil, mas néo
poderemos afirmar quais tipos de producdo de salde acontecerdo nesses procedimentos e se
realmente haverd eficacia na promocao da salde, ja que o uso de protocolos viabiliza a rapidez
nos atendimentos, mas ndo nos possibilita intervir no problema de satde que ele mesmo permite
observar e continuara sendo uma clinica amarrada as prescri¢des técnicas.

A padronizacdo dos atendimentos a essas criancas atraves do uso de protocolo tem
um carater rigido e ndo permite modificacBes no processo de utilizagdo desse instrumento, no

qual deve ser seguido a risca assim como € recomendado pelo seu manual. O seu uso pode
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influenciar quem esté aplicando e quem esta respondendo as questdes a qual esse instrumento
se endereca. Muitas questdes podem ser menosprezadas na avaliagdo desses bebés, inclusive,
dependendo da ferramenta a ser utilizada, pode dar énfase aos quesitos na relacédo
mée/responsavel-bebé e os aspectos sociais, econdmicos dentre outros podem ser esquecidos e
n&o serem contemplados por esse determinado protocolo.

Os proprios instrumentos de avaliagdo, por si s6, e trazemos aqui o protocolo IRDI
como exemplo, ndo € capaz de inscrever esses outros aspectos em sua avaliagcdo, dando énfase
somente a caracteristicas clinicas em associa¢cBes com algumas caracteristicas demograficas®
e, assim, permitindo captar somente a observacéo de como se manifesta a relagdo do bebé com
a mae/responsavel. Freud e Lacan bem souberam como o social influencia nos lagos sociais e
na formacdo do Eu* nas criancas. Entdo, como suprimir essa l6gica na constituicdo psiquica
dos bebés?

A vida, os modos de ser e existir ndo cabem em nenhum protocolo, eles extrapolam
essa ldgica. Nao estamos dizendo aqui que os protocolos sdo equivocados — até mesmo porque
nossa pesquisa ndao tomou como objeto os protocolos em si — mas a sua utilizagdo em
determinados contextos é que pode ser questionada. Neste caso, um protocolo ou qualquer outro
instrumento que procure medir e/ou avaliar o “risco psiquico” em bebés, pode ser utilizado de
uma forma irresponsavel, pois ainda ndo ha nenhum instrumento validado aqui no Brasil que
seja capaz de avaliar o desenvolvimento psiquico em criangas de 0 a 18 meses de vida, como
sugere a lei.

Os paises® que compdem o Reino Unido e os Estados Unidos (EUA) contradizem
0 rastreamento precoce em bebés de 0 a 18 meses por ndo serem especificos para patologias
psiquicas e que, inclusive, pode gerar quadros falso-positivos e falso-negativos para diversas
psicopatologias. A seguir, vamos discutir sobre a triagem precoce do autismo na atencéo

primaria realizados nesses respectivos paises citados.

33 De acordo com o Relatério Cientifico Final da pesquisa que desencadeou na formulagdo do protocolo IRDI, as
varidveis demograficas utilizadas neste estudo foram: idade gestacional, peso ao nascer, posi¢do que o bebé ocupa
na familia, meses de amamentagdo exclusiva, meses até o desmame, nimero de consultas pré-natal, idade da mae,
avaliacdo da crianga ao nascer e escolaridade da mée.

3 Para a psicanalise, a partir da teoria de Freud e dos estudos de Lacan, a formagdo do Eu é influenciada pelo
mundo externo, entdo, desde o inicio o bebé precisa desse outro, de alguém para se constituir psiquicamente e
poder eliminar o desamparo primordial e vivenciar sua primeira experiéncia de satisfacéo.

3 A titulo de exemplo, escolhemos o Reino Unido (Inglaterra, Irlanda do Norte, Escdcia, Pais de Gales e Irlanda
do Norte) e os Estados Unidos (EUA), pois encontramos um vasto estudo sobre o rastreamento precoce de
problemas psiquicos, incluindo aqui o autismo, em bebés e que corroboraram para a discussao da analise da Lei
13.438, objetivo principal dessa pesquisa.
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O estudo intitulado “Screening for Autism Spectrum Disorder in Young Children:
A Systematic Evidence Review for the U.S. Preventive Services Task Force” dos EUA
publicado no ano de 2016 traz uma revisdo de diversos estudos incluindo uma populacéo de
mais de 130.000 (cento e trinta mil) criancas. Os autores focaram preferencialmente nos estudos
de instrumentos de triagem para uso de populacgdes jovens menores ou igual a 36 (trinta e seis)
meses de idade, faixa etaria que abrange a Lei do Risco aqui no Brasil. Mcpheeters e
colaboradores (2016) afirmam que “a triagem para idades abaixo de 16 meses pode resultar em
mais erros de classificacdo e apontam baixa especificidade e baixa sensibilidade. Falso-
positivos para TEA na auséncia de outras preocupacdes com o desenvolvimento” (p. 65,
traducdo nossa). Os autores ainda alegam que ndo foram encontrados estudos que compararam
diretamente os resultados a longo prazo de criangas rastreadas (pelo M-CHAT, por exemplo)
versus nao rastreadas. Segundo esses autores, SA0 necessarias mais pesquisas para determinar
os beneficios e maleficios da triagem da populacdo em geral e que ainda ndo foram realizados
estudos prospectivos sistematicos que examinam 0 acesso a Servicos e 0s impactos do pés-
diagnostico da prestacdo de servicos para criancas triadas em risco (MCPHEETERS et al,
2016).

No Reino Unido, h& contestacdo sobre o rastreamento de bebés abaixo de 18
(dezoito) meses. O estudo “Screening for Autism Spectrum Disorders in Children below the
age of 5 years” traz 0 M-CHAT como o instrumento que pode ser utilizado pelos proprios pais
e/ou cuidadores de criangas, mas afirma que essa ferramenta s6 oferece fidedignidade nos
valores preditivos se for utilizada em criangas a partir de dois anos de idade. “No entanto, a
sensibilidade do M-CHAT em uma amostra da populagdo em geral ainda ndo foi relatada”
(ALLABY; SHARMA, 2011, p. 12, tradugdo nossa). A atual politica do Comité Nacional de
Triagem do Reino Unido diz que ndo deve ser oferecida uma triagem de toda a populacédo para
autismo em criancas.

Ha também outros estudos, como a revisdo de Garcia-Primo e colaboradores
(2014), que afirmam que nenhum pais europeu se utiliza ou aplica rastreamento universal para
o0 Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) em bebés abaixo de dezoito meses e dizem ainda
que “mesmo dentro de cada pais os fatores sociais, demograficos e de servigo podem afetar a
forma como o rastreio funciona e, no entanto, estes fatores ndo tendem a ser bem descritos nos
estudos” (GARCIA-PRIMO et al, 2014, p. 1007, traducdo nossa). Ainda declaram que quanto
menor for a idade da crianca maior é a probabilidade de casos falso-positivos, o que se torna

mais complexo fazer a diferenca entre outros atrasos do desenvolvimento.
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A deteccdo do autismo numa idade muito precoce ndo é isenta de consideraveis
dificuldades, uma vez que pode ser dificil de diferenciar o TEA de outras doencas do
desenvolvimento ou mesmo para diferenciar o autismo do tipico desenvolvimento.
Por exemplo, os comportamentos repetitivos sdo também presente em criancas
pequenas com desenvolvimento tipico. Além disso, muitos comportamentos que
captam as capacidades de atencdo conjunta, tais como a monitorizacdo do olhar e 0
protodeclarativo, desenvolve-se gradualmente dos 9 aos 18 meses de idade em
criangas em desenvolvimento tipico e sdo apenas um claro sinal clinico quando nédo
apareceram ap0s a idade de 18 meses. (GARCIA-PRIMO et al, 2014, p. 1013,
traducéo nossa).

Partindo agora para a realidade brasileira, Zagury (2019), psicanalista e membro do
Conselho Federal de Psicologia, relata a impossibilidade de qualquer protocolo “diagnosticar”
problemas psiquicos na mais tenra idade e ainda discute o fato de que instrumentos construidos
para tal fim devem passar pelo crivo da Comisséo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias do
SUS (CONITEC), que é um 6rgéo especifico que determina se um dado instrumento é adequado
ou nao para ser utilizado na populacdo a qual se destina. Zagury (2019) ao ministrar uma
palestra sob o convite do Conselho Regional de Psicologia de Sdo Paulo sobre a Lei 13.438,
relata que “ndo existe ainda no Brasil nenhum protocolo ou instrumento que tenha validacao
epidemioldgica para sustentar a implementacdo de uma politica pablica deste porte, que seria
uma politica de rastreamento para esse fim, nessa faixa etaria” (ZAGURY, 2019, p. 89).

Nos “Cadernos de Atencdo Primdaria”, do Ministério da Satde, ha um que
especificamente aborda o rastreamento na APS. Ele traz os conceitos dos diversos niveis de
prevencdo de doencas: priméria, secundaria, tercidria e quaternaria. Chama-nos a atencdo ao
que se refere a prevencdo secundaria que “é a acdo realizada para detectar um problema de
salde em estagio inicial, muitas vezes em estagio subclinico, no individuo ou na populacéo,
facilitando o diagnéstico definitivo, o tratamento e reduzindo ou prevenindo sua disseminagéo
e os efeitos de longo prazo” (BRASIL, 2013, p. 14), que ¢ relativo ao rastreamento e ao
diagnostico precoce, ou seja, € nesse ambito da prevencdo que os articuladores favoraveis

inserem a Lei 13.438 com vistas a deteccao precoce que

Visa estimular a conscientizacdo dos sinais precoces de problemas de salde — tanto
entre usudrios leigos como em profissionais — e rastrear pessoas sob risco de modo a
detectar um problema de salde em sua fase inicial, se essa identificagdo precoce traz
mais beneficios que prejuizos aos individuos. Ela baseia-se na premissa de que
algumas doengas tém maiores chances de cura, sobrevida e/ou qualidade de vida do
individuo quando diagnosticadas o mais cedo possivel (BRASIL, 2013, p. 15)
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Como podemos perceber, e pelo que ja foi discutido até aqui, rastrear todos os bebés
de 0 a 18 meses para o “risco psiquico” ja € em si detectar um problema de satide em sua fase
inicial como é bem explicitado nessa citacdo acima e que esse proprio rastreamento é dirigido
aos bebés que nao apresentam nenhum sintoma ou sinal do “risco psiquico”. Vale ressaltar que
¢ preciso evitar “qualquer tendéncia a intromissao impropria e a intervengoes inadequadas e
possivelmente iatrogénicas” (ibidem).

A nocdo de risco ja é um alerta e possivel precursor para uma determinada doenca,
entdo, como saber se certos comportamentos dos bebés sdo ou ndo caracteristicos de uma
determinada estrutura psicopatolégica? A detecgdo precoce do “risco” para o desenvolvimento
psiquico pode ser falha caso a caracteristica comportamental da crian¢a ndo esteja relacionada
a um comportamento de risco ou a uma doenca psiquica e sim como sua forma de mostrar sua
subjetividade, entdo a prevencdo que deveria impedir as causas de certas patologias vai na
contramdo e podera extinguir caracteristicas peculiares desse sujeito em constituicdo. Promover
salde e prevenir doencas € também pensar nos efeitos iatrogénicos que determinadas acdes
podem ocasionar, ja que avaliar o risco ja é um sinal de que algo ndo vai bem.

Concordamos sim com o diagndstico precoce de qualquer problema, seja ele de
ordem psiquica ou organica, mas isso ndo se confunde de forma alguma com essa politica de
rastreamento universal oportunistico que insere a simples adocdo de um protocolo ou
instrumento por um médico pediatra recomendado por forca de lei e que pode trazer muito mais
maleficios as criancas e suas familias que propriamente um alivio de seus sofrimentos.

O proprio caderno de Atencdo Primaria traz a explicacdo e a diferenca entre o
rastreamento oportunistico, no qual inserimos essa lei, e 0s programas organizados de

rastreamento, ja que aquele

Ocorre quando a pessoa procura o servico de saude por algum outro motivo e o
profissional de salde aproveita 0 momento para rastrear alguma doenca ou fator de
risco. Essa forma de proceder tem sido a ténica da maioria dos servicos de saude no
mundo. A desvantagem desse rastreamento é que, além de ser menos efetivo no
impacto sobre a morbidade e a mortalidade atribuidas & condigéo rastreada, também
€ mais oneroso para o sistema de salide como um todo. Os programas de rastreamento
organizados sdo aqueles nos quais se detém maior controle das agdes e informagdes
no tocante ao rastreamento. [...] Os programas de rastreamento costumam ser mais
efetivos porque ha um dominio maior da informacéo e os passos ao longo dos niveis
de atencdo estdo bem estabelecidos e pactuados. [...] Ndo faz sentido a implantagdo
de um servico de rastreamento se este ndo oferecer as condigdes de diagnostico
definitivo e de tratamento para a condicéo rastreada (BRASIL, 2013, pp. 17-18).

Em um programa de rastreamento ha de se levar também em consideragdo as

evidéncias, pois ele s6 pode ser oferecido a populacdo se comprovado que seus beneficios
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ultrapassam majoritariamente os seus problemas e riscos e que a adeséo a qualquer forma ou
programa de rastreamento ndo deve ser obrigatoria, mas com a permisséo e a vontade do usuério
do servico como um direito de escolha do proprio cidaddo, mais um aspecto importante e que
precisa ser explicitado aqui, pois a préopria Lei do Risco traz em seu texto a obrigatoriedade de

todos os bebés serem avaliados pelo crivo de um protocolo para detecgdo de “risco psiquico”.

Destacamos uma pratica comum em nosso pais que é a implementacdo de programas
de mutirdo de deteccdo de doencas e de tratamento. Programas assim ndo sao custo-
efetivo e ndo causam impacto na morbimortalidade de uma populacéo a longo prazo.
Muitas vezes a decisdo de incorporar programas de rastreamento populacional ndo
leva em consideracgdo apenas os critérios clinicos e técnicos, que sdo apresentados por
meio de provas cientificas — medicina baseada em evidéncias, mas sim demandas
politicas e de corporacdes e sociedades cientificas. Quando isso ocorre, pode-se estar
alocando recursos de forma equivocada e ndo trazendo beneficios a populacdo
(BRASIL, 2013, p. 21).

Os tipos de rastreamento disponiveis e seus respectivos graus de recomendagdo®
nessa faixa etéaria que a lei propde para os bebés na atencdo primaria e que se dirige para um

melhor progndstico da saude da crianca estdo expostos nas tabelas abaixo.

Quadro 2: Tipos de rastreamento indicados para bebés

Tipo de rastreamento Observagdo Grau de recomendagdo
Anemia falciforme nos recém-nascidos “Teste do pezinho” A
Hipotiroidismo congénito nos recém-nascdos "Teste do pezinho” A
Fenilcetonuria nos recém-nascidos "Teste do pezinho” A
Perda auditiva “Teste da orelhinha” B
Ambliopia, estrabismo e acuidade visual Durante a puericultura B

Fonte: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencdo Bésica.
Rastreamento — 1. ed., 1. reimpr. — Brasilia : Ministério da Salde, 2013, p. 83.

Pelo quadro acima, podemos observar que sdo pouquissimos o0s tipos de
rastreamento precoce que sdo recomendados para serem aplicados em bebés assintomaticos e

ndo h& nenhum tipo que se refere & avaliagdo de risco para o desenvolvimento psiquico. Ao se

% 0o grau de recomendacdo &€ um parametro, com base nas evidéncias cientificas, aplicado a um parecer
(recomendacéo), que é emitido por uma determinada institui¢do ou sociedade. Esse parecer leva em consideracdo
critérios como viabilidade, custos, questdes politicas, caracteristicas de uma populacdo, além das evidéncias
cientificas. Por isso o grau de recomendacdo pode variar amplamente entre as diversas instituicbes. Existem
algumas institui¢fes que sdo internacionalmente reconhecidas e respeitadas, que produzem recomendagdes para a
implementacéo ou ndo de medidas preventivas nos servicos de satide. Uma delas é a Forca-Tarefa Americana para
Servigos Preventivos — U.S. Preventive Service Task Force — USPSTF (www.ahrg.gov/CLINIC/uspstfix.htm) e
outra que podemos dar como exemplo é a Forca-Tarefa Canadense — Canadian Task Force on Peventive Health
Care (www.canadiantaskforce (BRASIL, 2013, p. 38).
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rastrear equivocadamente todos os bebés, isso pode gerar um maior nimero de solicitacdo de
exames complementares e, assim, acarretar ainda mais problemas ao transferir a confianga que
as familias tém pelo profissional responsavel por avaliar o “risco psiquico” para as supostas

verdades trazidas por esses exames. “Além disso, ha os riscos de rotulacdo e intervencgédo

consequentes aos falso-positivos” (BRASIL, 2013, p. 84).

Quadro 3: Graus de recomendacéo para rastreamento

Grau Definicdo do grau Sugestdo para a pritica
A O USPSTF recomenda que se oferega o servigo, pois Oferecer/prover esse servigo.
existe extrema certeza de que o beneficio é substancial.
B O USPSTF recomenda que se ofereca o servigo, pois Oferecer/prover esse servigo.
existe moderada certeza de que os beneficios variam de
substanciais a moderados.
C O USPSTF recomenda contra a oferta rotineira do Oferecer/prover esse servio
servico. Pode-se considerar a oferta do servio para somente se tiver outras
pacientes individuais. Existe de substancial a moderada | considera¢des que suportam a sua
evidéncia de que o beneficio é pequeno. oferta para pacientes individuais.
D O USPSTF recomenda contra a oferta do servico. Existe Desencorajar a pratica desse
de moderada a muita certeza de que 0 servi¢o ndo tras Servigo.
beneficio ou que os danos superam os beneficios.

O USPSTF concluiu que a atual evidéncia & insuficiente
para avaliar os beneficios e danos de se adotar o
servi¢o. A evidéncia estd faltando, é de ma qualidade ou
conflituosa e, desse modo, impossivel de determinar os
beneficios e danos da sua adogao.

Caso seja oferecida, o paciente
deveria ser informado e estar
ciente das incertezas sobre
05 danos e beneficios da
intervengdo,

Fonte: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencdo Bésica.
Rastreamento — 1. ed., 1. reimpr. — Brasilia : Ministério da Saude, 2013, p. 38.

Pensando nessa Lei 13.438 e no uso de protocolo ou instrumentos de rastreamento
precoce que detectem o “risco psiquico” em bebés de 0 a 18 meses ¢ a mae/responsavel pela
crianga quem vai responder por esta relagdo. Em saide mental é importante saber como aquela
mée se apresenta naquele momento em que é avaliada pelo crivo do protocolo. Ha de se levar
em consideracdo seu estado fisico, emocional, social e psiquico e ndo somente a resposta que €
dada para cada quesito que se é perguntado. Saude mental é para além dessa logica simplista e
objetiva. Ndo da para se pensar e enquadrar comportamentos através de um instrumento e se
apropriar disso como condicdo para encaminhamentos ou formas de tratamento a crianga ou a
mée. O real vai muito além do que esses minutinhos da consulta de rotina para avaliagcdo do

“risco psiquico” em bebés.
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A lei em questdo autoriza o uso de protocolos por serem de rapida aplicacéo e de
baixo custo e produz demandas de encaminhamentos para servigos especializados, nos quais a
verificacdo do risco sera feita a partir da I6gica do esquadrinhamento dos saberes autorizados
pelos especialistas, pela orientacdo para aplicacdo de mais testes e para conducao a outros
profissionais que irdo trabalhar de forma unilateral sem a perspectiva de um trabalho em equipe,
que priorizam a emissdo de documentos e fazem outros tipos de encaminhamentos para
atendimentos com outros especialistas, ou seja, uma organizacdo e logica completamente
opostas a politica da atencdo primaria e, consequentemente, do SUS.

A lei aqui discutida ndo avanga no atendimento integral a salde muito menos na
interdisciplinaridade do cuidado. H& uma visdo da perpetuacao da I6gica do modelo biomédico,
no qual o atendimento em salde é sinénimo de atendimento médico. Esta lei caminha em
paralelo ao SUS e pode-se utilizar desse servico, apenas, como um espaco de triagem em salde
mental sem se articular a politica da primeira infancia e ndo segue as diretrizes e ndo faz
referéncia aos principios do SUS. Ela ndo é capaz de propiciar o cuidado com os bebés ou uma
escuta cuidadosa das familias e de suas inquietacbes. N6s compreendemos que esta lei ndo
promove a continuidade do cuidado as criangas avaliadas com o “risco psiquico”, pois em sua
letra se estabelece tdo somente a obrigatoriedade da avaliagdo do “risco psiquico” sem se referir
aos processos de acompanhamento e atendimento em servigos de saude. Supor que a lei
permitird uma atencdo integral a esses bebés e suas familias € uma grande armadilha que incorre
na contabilizacdo de criangcas que supostamente necessitariam de um acompanhamento por
especialistas e a partir disso gerando também outras demandas de carater politico e institucional.

Os atores que defendem a lei como proposta para assisténcia a essas familias e seus
bebés afirmam que ndo ha lugar para essas criancas na rede, mas compreendemos que os bebés
ndo estdo excluidos das politicas publicas, como nos mostra o Marco Legal da Primeira
Infancia, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), a Estratégia Brasileirinhas e
Brasileirinhos Saudaveis, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca
(PNAISC) e a propria caderneta de satide da crianga que deve ser 0 marco para as diretrizes de
acompanhamento do desenvolvimento infantil nos servi¢os de salde e tantos outros projetos
gue veiculam saude como direito garantido pelo Estado. Por que ndo pensar em propostas que
priorizem e auxiliem a utilizacdo desses instrumentos ja institucionalizados? Nos deparamos,
entdo, com as mesmas inquietacOes das pesquisadoras Aradjo e Mrech e colaboradoras (2013)
guando elas interrogam sobre o trabalho em parceria com diferentes profissionais e métodos

para o diagnostico e o tratamento do autismo.
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Tendo em vista a fragilidade da construgcdo de um diagnéstico de autismo por parte
dos profissionais envolvidos na assisténcia, ndo seria mais eficaz incentivar a
pluralidade de teorias, métodos de investigacdo, pesquisas e tratamentos? Nao seria
esse 0 momento de incentivar a troca e o didlogo entre 0s saberes com o intuito de
aprimora-los? (ARAUJO, MRECH et al, 2013, n.p)

Salientamos a importancia da pluralidade nos atendimentos de forma
interdisciplinar, no acolhimento da singularidade dos bebés e de suas familias. Os referidos
documentos citados acima tém a premissa de oferecer as criancas todo um aparato ideologico,
social e clinico capaz de resguardar seus direitos em todos os aspectos de sua vida, inclusive,
nos preceitos relativos a satde. Os elementos legais ai instituidos estdo implicados na producéo
de um sujeito de direitos, como alvo das a¢Bes de governo e ndo articulados a I6gica governante-
governado, cientista-objeto e que foram articulados e construidos pela sociedade civil e por
profissionais que trabalham diretamente com a infancia. Essa € a politica a qual defendemos e

que todos nds ajudamos a construir.
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7. ESTRATEGIAS DE CUIDADO E ACOMPANHAMENTO DE CRIANCAS EM
SOFRIMENTO PSIQUICO E SUAS FAMILIAS NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Na APS, como j& foi apontado no subcapitulo Saide Mental na infancia e Atencéo
Priméria a Salde dessa dissertacdo, ha uma légica dos encaminhamentos em satde mental
infantil para servicos especializados, a queixa da inseguranca e da falta de capacitacdo pelos
trabalhadores para atender esses usuarios bem como um escasso tempo dedicado por esses
profissionais aos cuidados em satude mental infanto-juvenil na atencdo basica. Esses fatores
corroboram para a desresponsabilizacdo do processo de atencao, o que nos leva a refletir sobre
0 processo de trabalho que é realizado cotidianamente nesses servi¢os e quais recursos sao
oferecidos pelo territério aos profissionais para contribuir para o melhor manejo dessas
questdes, principalmente, no que se refere a infancia.

Nossa finalidade agora é expor possiveis e/ou ja existentes estratégias de cuidado e
acompanhamento de criancas em sofrimento psiquico e suas familias na atencdo primaria a
salide a partir da I6gica da vigilancia continua da satde no periodo da infancia.

A perspectiva da estratégia de educacdo permanente para os profissionais da APS
no que se refere a responsabilizacdo do cuidado em saude mental na infancia pode ser
norteadora de a¢des que beneficiem a intersetorialidade e a integralidade, ja que essa estratégia
se relaciona com o trabalho e com as praticas de formacédo e desenvolvimento profissional,

como a propria politica de educacdo permanente explicita

A relacdo da proposta com os principios e diretrizes do SUS, da Atengdo Integral a
Salde e a construgdo da Cadeia do Cuidado Progressivo a Satde. Uma cadeia de
cuidados progressivos a salide supe a ruptura com o conceito de sistema verticalizado
para trabalhar com a ideia de rede, de um conjunto articulado de servigos basicos,
ambulatérios de especialidades e hospitais gerais e especializados em que todas as
acoes e servicos de salde sejam prestados, reconhecendo-se contextos e histérias de
vida e assegurando adequado acolhimento e responsabilizagdo pelos problemas de
salide das pessoas e das populagdes (BRASIL, 2009b, pp. 19-20).

Firmamos que a responsabilidade de conducdo para agdes em saude mental ndo é
especificamente dos profissionais especialistas, embora compreendamos que 0s mesmos tém
um papel fundamental no apoio e direcdo deste processo, ja que podem instrumentalizar 0s
demais profissionais para o desenvolvimento de agdes integrais nessa area, respeitando seu

nucleo de competéncias. Assim, estratégias direcionadas a perspectiva proposta pela politica de
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educacdo permanente podem viabilizar um trabalho articulado as praticas de formacdo e

desenvolvimento profissional, ja que

A Educacdo Permanente é aprendizagem no trabalho, onde o aprender e o ensinar se
incorporam ao cotidiano das organizacGes e ao trabalho. A educacdo permanente se
baseia na aprendizagem significativa e na possibilidade de transformar as préaticas
profissionais. A educacdo permanente pode ser entendida como aprendizagem-
trabalho, ou seja, ela acontece no cotidiano das pessoas e das organizaces. Ela é feita
a partir dos problemas enfrentados na realidade e leva em consideracdo 0s
conhecimentos e as experiéncias que as pessoas ja tém. Propde que os processos de
educagdo dos trabalhadores da satide se fagam a partir da problematizacéo do processo
de trabalho, e considera que as necessidades de formacdo e desenvolvimento dos
trabalhadores sejam pautadas pelas necessidades de salide das pessoas e populagdes.
Os processos de educacdo permanente em saude tém como objetivos a transformacéao
das praticas profissionais e da prépria organizagdo do trabalho (BRASIL, 2009b, p.
20).

Torna-se importante repensar os paradigmas originarios do modelo biomédico,
aprimorando o conhecimento sobre a tematica em salde mental e estabelecendo uma
ressignificacdo do olhar voltado ao usuario, especialmente, quando se refere aos bebés e/ou
criancas, pois tal como os adultos séo sujeitos de plenos direitos. Estar atento ao trago singular
do infans evita que ele seja reduzido a um diagnostico ou exposto a medicalizacdo do seu
sintoma e assim encontrando saidas possiveis para seu sofrimento. As criangas nao podem ser
objetos de um saber que se faz completo e o qual ndo permite a expressdao de suas
singularidades.

Pereira (2011) nos aponta que a crianca é vitima deste discurso totalizante presente

nas instituicdes de salde, nas escolas e no proprio seio familiar, pois ao

Produzir um saber como meio de gozo para um mundo de especialistas que lhe
subtraem a subjetividade em troca de objetalizarem-na sob a forma desse saber
mortifero. Trata-se de um saber com pretensdes de verdade, um saber que tem de ser
verificado a todo 0 momento para que a verdade ndo vacile, fazendo a crianga se tornar
objeto de gozo da familia, dos especialistas, da civilizagdo (PEREIRA, 2011, p. 302).

Compreendemos que a leitura das manifestacbes do bebé e a escuta de seus
pais/cuidadores em nada se distanciam das politicas de saude publica e coletiva as quais
consideram e inserem os condicionantes da sadde como implicados para além dos limites do
corpo organico e se materializam na articulagdo desse corpo com suas vivéncias de territorio na
qual a Lei 8.080 que regulamenta o SUS € o principal marco.

E preciso assumir a estratégia de consolidacio da rede e de corresponsabilizacio
pelo usuario em funcdo do cuidado profissional realizado intrassetorialmente e, quando

necessario, entre os demais servicos, fortalecendo a importancia da incluséo e da execugéo de
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acOes de saude mental infantil na propria atencdo béasica onde essas demandas surgem e

requerem uma resolubilidade na atengéo.

Sem cair no imobilismo e na omissdo, a clinica na Atengdo Basica deve desenvolver
a capacidade de duvidar e, principalmente, de utilizar um recurso altamente esquecido
da clinica hospitalar, que é o seguimento longitudinal atento, como forma de verificar
a qualidade e a necessidade das intervencGes, evitando iatrogenias e mistificacdes
(CUNHA, 2004, p. 93).

O Apoio Matricial (AM) na APS é uma outra ferramenta de articulagdo e

compartilhamento do cuidado das questdes relativas a saide mental na infancia, ja que

Visa transformar a l6gica tradicional dos sistemas de salde: encaminhamentos,
referéncias e contrarreferéncias, protocolos e centros de regulagdo. Os efeitos
burocraticos e pouco dindmicos dessa légica tradicional podem vir a ser atenuados
por acBes horizontais que integrem 0s componentes e seus saberes nos diferentes
niveis assistenciais (MINISTERIO DA SAUDE, 2011, p. 13).

O AM ndo é sindnimo de atendimento especializado e individual e nem condiz com
intervencgdes psicossociais coletivas realizadas apenas pelo profissional de referéncia em salde
mental. Se a ferramenta do matriciamento for aplicada efetivamente no processo de trabalho
dos profissionais da aten¢éo basica, muitos dos casos de sofrimento psiquico em criangas seriam
assistidos na prépria APS e somente 0s casos graves seriam referenciados aos outros servicos,
como os centros de atengéo psicossocial infanto-juvenil, por exemplo, estabelecendo, assim, o
fortalecimento e a ampliacdo da oferta de acdes intersetoriais que viabilize a promocéo da saude
das criancas, especialmente, a promocéo da salde mental na primeira infancia.

Um outro aspecto, igualmente importante quanto os anteriores, que queremos
abordar é a articulacdo de um trabalho em salide mental com os pais e/ou cuidadores dos bebés
em sofrimento psiquico como proposta fundamental para o protagonismo no cuidado a esses
usuarios e suas familias, o que estar em conformidade com o documento Caminhos para uma
Politica de Saude Mental Infantojuvenil em “comprometer os responsaveis pelas criangas ou
adolescente a ser cuidado — sejam familiares ou agentes institucionais — no processo de atencéo,
situando-os, igualmente, como sujeitos da demanda” (BRASIL, 2005, p.15).

Se faz importante realizar a vigilancia em salde no periodo da infancia, ja que a
mesma se refere a avaliacdo integral das criancas em suas consultas de puericultura e que deve
incluir a observacéo do seu desenvolvimento afetivo, cognitivo, sensorial, psiquico, sensitivo,
motor e neuroldgico a partir da sua propria historia de vida dentro do seu contexto territorial. O

instrumento necessario e mais eficaz para 0 acompanhamento e a avaliacdo desses quesitos é a
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propria Caderneta de Salde da Crianca® (CSC). E nela que se encontra os marcos de
desenvolvimento esperados para cada faixa etaria e se torna 0 mecanismo mais adequado para
averiguar, inclusive, o sofrimento psiquico dos bebés, a partir do seu correto preenchimento
pelo profissional de salde e com as devidas orienta¢fes aos pais ou cuidadores para que eles
possam se apropriar também desse conhecimento. Almeida e colaboradores (2017), afirmam a
necessidade e a importancia de se utilizar a caderneta para acompanhar os processos de
desenvolvimento infantil e recomendam a criacao de estratégias para a promogéo de seu efetivo
uso pelos profissionais de satde e também pelas familias dessas criancas, ja que a caderneta
possibilita uma avaliagdo continua no periodo da infancia. Caso haja a necessidade de uma
investigacdo e de um acompanhamento mais especifico, uma estratégia a ser orientada aos
familiares dessas criancas é diminuir os intervalos entre as consultas e/ou referenciando, caso
necessario, a crianca a um especialista sempre trabalhando na perspectiva de um
acompanhamento em conjunto e continuo.

Segundo Moysés, a Caderneta de Saude da Crianga

E um instrumento incrivel, potente, que qualifica a atencéo a satide da crianca, que as
mées valorizam e os profissionais de salde ndo. E a estratégia para qualificar a atencdo
é investir na formacdo e sensibilizacdo dos profissionais. Estamos precisando de
profissionais menos treinados, menos tecnificados e mais formados, e disponiveis
para o trabalho que eles tém que fazer (MOYSES, 2019, p. 97).

Assim, é de extrema relevancia a qualificacdo dos profissionais para a utilizacdo
correta da CSC, dispositivo estratégico de fortalecimento da promoc¢do do desenvolvimento
infantil saudavel. A Caderneta de Satde da Crianga, em sua 122 edicdo, é subdividida em partes
na qual o seu inicio é destinado aos responsaveis pelas criangas. Ha cinco paginas que retratam
o desenvolvimento neuropsicomotor na infancia de forma simples e que focam na vigilancia
dos marcos do desenvolvimento, dos fatores de risco e das alteracdes fisicas. Existe uma parte
destinada aos profissionais, que se distribui em muitas paginas com orientacdes sobre a
avaliacdo e o desenvolvimento infantil e, por fim, duas paginas que se referem ao
desenvolvimento de criangas com Sindrome de Down e uma péagina que aborda o autismo e diz

que

37 A Caderneta de Saude da Crianca é um instrumento que possibilita acompanhar de forma universal e completa
o desenvolvimento integral de bebés de zero a dezoito meses (faixa etaria proposta pela Lei 13.438) e de todas as
criangas no periodo da primeira infancia e que considera as diversas fases de crescimento e desenvolvimento
infantil, dentre os quais a propria constitui¢do psiquica do infans.
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A deteccdo precoce do autismo é fundamental para a imediata intervencdo. Até o
momento, inexistem exames laboratoriais ou marcadores bioldgicos para a
identificacdo do autismo, a qual se d& pela avaliacdo do quadro clinico e pela
observacdo do comportamento. [..] No caso de suspeita, é importante orientar os
pais/cuidadores e encaminha-los para locais que possam fazer o diagndstico e o
tratamento (MINISTERIO DA SAUDE, 2018, p. 51).

As familias que sofrem, viveram ou vivem a preocupac¢do com a problematica dos
graves sofrimentos psiquicos em suas criangas, sabem muito bem o quanto este sofrimento é
intensificado pela ldgica dos atendimentos compartimentados e varios outros distintos
diagnosticos. O estudo de Favero-Nunes e Santos (2010) a partir de entrevistas feitas com méaes
de criancas autistas relata a historia das familias sobre os itinerarios terapéuticos como sendo
permeados “por uma trajetoria de intenso sofrimento emocional, decorrente da incompreensao
da propria familia acerca dos acontecimentos e da falta de apoio social e dificuldades de acesso
a recursos especializados™ (p. 213).

Furtado (2013) aponta também que

O grande problema a ser contornado — que o autismo atualiza e coloca em xeque — é
a tendéncia a universalizacdo do saber clinico psiquiatrico atual, promovendo
abordagens técnicas e objetivas de fendmenos que entrelagcam as dimensdes histdrica,
fantasistica e ideolégica, apagando as singularidades nas diversas formas de viver e
aprender (FURTADO, 2013, p. 92).

Ao questionarmos esses desdobramentos na atencdo a saide mental infantil a partir
da ldgica e da ética psicanalitica, chegamos ao pressuposto que a psicanalise se ocupa do sujeito
que a ciéncia “ndo quer saber”, este aspecto se confirma na escuta daquilo que o médico e outros
profissionais ndo querem ouvir, talvez, quem sabe, por se ocuparem de campos epistemoldgicos
diferentes. E um n#o saber sobre a subjetividade humana que repercute em suas praticas, pois
elegem e assumem posic¢des diversas no que se compreende sobre saide mental e sofrimento
psiquico.

Se faz necesséario trazer a psicanalise para esse contexto, pois na propria clinica
médica ha a incorporacdo, por minima que seja, da capacidade de lidar com a subjetividade
humana. Freud formula o conceito de transferéncia que se refere a relacdo que se estabelece
entre analista e analisando no processo analitico. Assim, esse conceito introduzido na clinica
médica é aplicavel tanto ao paciente quanto ao profissional, pois a partir desse encontro se
admite a existéncia do reconhecimento da subjetividade humana, da historia de vida e dos
sentimentos do sujeito como partes integrantes na relagao clinica (CUNHA, 2004).
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A partir da transferéncia, é possivel entender que, no plano singular, o Sujeito investe,
transfere para estruturas e pessoas desejos e sentimentos diferentes. O reconhecimento
desse fluxo de afetos na relacdo terapéutica é o que estamos chamando de
transferéncia ampliada e é a chave que possibilita a escolha de caminhos (temas,
recursos tedricos, praticos, enfim, o projeto terapéutico) para a intervencéo clinica
(CUNHA, 2004, p. 113).

Obviamente que tratamento em psicanélise se diferencia muito da cura da clinica
tradicional, pois nesta, a cura se encontra fora do sujeito e, naquela, a cura estd no proprio
sujeito e apesar dele. Assimiliar e reconhecer esse aspecto na clinica medica é um avanco
enorme para a mudanca do paradigma de que o saber esta fora do paciente (usuario) e permite
a compreensdo de que o préprio sujeito é responsavel também pelo seu processo de cura e
adoecimento. Por isso, a importancia da construgdo de um vinculo entre usuério e profissional
e da confianca estabelecida nessa relacdo, ja que assim pode-se propiciar um maior engajamento
do proprio sujeito e do profissional que 0 acompanha no processo terapéutico do cuidado em
saude.

Campos (1997) inaugura a chamada Clinica do Sujeito, que é uma clinica centrada

na pessoa e que coloca a doenga entre paréntese e diz de

Uma clinica centrada nos Sujeitos, nas pessoas reais, em sua existéncia concreta,
inclusive considerando-se a doenca como parte destas existéncias. [...] Sugere-se,
portanto, uma ampliacdo do objeto de saber e de intervencdo da Clinica. Da
enfermidade como objeto de conhecimento e de intervengdo, pretende-se também
incluir o Sujeito e seu Contexto como objeto de estudo e de praticas da Clinica.
Entretanto, tratar-se-ia de uma ampliacdo, ndo de uma troca. O objeto a ser estudado
e a partir do qual se desdobraria um Campo de Responsabilidades para a Clinica, seria
um composto, uma mescla, resultante de uma sintese dialética entre o Sujeito e sua
Doenca (CAMPOS, 1997/2002, s.p.).

Essa clinica ampliada e reformulada muito se aproxima da clinica psicanalitica, ja
que elas acolhem o sujeito em sua particularidade e em seu sofrimento, respondendo a uma
demanda que se faz simultaneamente organica, social e psiquica. O lugar da psicanalise é
justamente acolher o impossivel de suportar e jamais seguir as regras da politica que se pensa
absoluta e universal para todos os individuos. Além de permitir que os sujeitos falem, oferece
a escuta sem julgamentos e sem pré-conceitos, pois aposta no sujeito de desejo e na verdade
que é dita por ele. Assim, quando na pratica clinica surge uma demanda de salde mental na
primeira infancia, é importante que o profissional fique atento ao traco singular dos

pais/responsaveis e da pequena crianca, pois evita que o bebé seja reduzido a um diagnostico
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ou exposto & medicalizagdo do seu sintoma e assim ndo encontre saidas possiveis para seu
sofrimento, ficando aprisionado a um saber totalizante.

Zanchet (2012) fala que a partir de uma orientacao psicanalitica,

Pode-se pensar no exercicio de um lugar ético e ndo meramente técnico, uma vez que
as praticas serdo enderegadas aos sujeitos, os “usuarios”, como sdo chamados os
cidadaos que fazem uso da politica. A psicanalise ndo se propde a reproducdo, mas
faz frente exatamente ali onde ela pode advir; opera com a ruptura na repeticéo,
trazendo a tona a singularidade dos sujeitos (ZANCHET, 2012, p. 155).

E interessante ressaltar que o papel ético e politico de alguns profissionais muitas
vezes é favorecido e reafirmado pela prépria politica da instituicdo de saude, que ndo esté isenta
de seus critérios de funcionamento, em especial nas unidades béasicas de saude, por isso, é
importante avaliar como os discursos tedricos, clinicos e metodologicos dos profissionais, na
abordagem sobre a satide mental na infancia, também repercutem e influenciam na dindmica
das atividades nos 6rgédos publicos, j& que se inserem na ética do servigo dos bens da prépria
instituicdo. A armadilha esta presente exatamente quando a politica institucional e profissional
dos servigos de bens silenciam os sujeitos e impdem esta nova modalidade politica para
conduzir as ac¢bes das familias, como elas devem agir em relacdo aos seus filhos e direcionar
comportamentos de carater pedagogizante em detrimento da escuta de suas angustias. Segundo
Lebrun, 2009 apud Betts, 2012, “somente existe antagonismo entre ética do servigo dos bens ¢
ética do desejo quando, em nome do bem, o que esperamos ¢ comandar o desejo” (p. 19).

E indiscutivelmente valido pensar em iniciativas que incluem acBes de promogéo
de salde na agenda das redes de cuidado a infancia e criar estratégias que possibilitem
contribuir para o cuidado com vistas ao desenvolvimento saudavel dos bebés e a atencéo
integral as suas familias, articulando os dispositivos de salde desde a atencdo primaria ao
sistema mais complexo de salde para que a atencdo seja longitudinal e abarque tanto os
problemas surgidos no campo organico como no componente psiquico desde a mais tenra idade.

Por isso, a importancia da construcdo do projeto terapéutico singular (PTS) que
prioriza ages direcionadas para os bebés em sofrimento psiquico e suas familias. E partir dessa
ferramenta que se torna indissociaveis 0s modos de produzir salde e gerir 0s processos de
trabalho, pois se estabelece a importancia da articulacéo entre gestéo e atengéo, entre politica e
clinica, entre promogé&o de saude e producéo de subjetividades. Essa l6gica inaugura um modelo
ou um paradigma que possibilita a organizacdo do servico de saude de forma a atender os

usuarios de maneira integral. Essa nova relacdo estabelece a importancia do vinculo entre
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profissionais de salde e usuérios, pois 0s mesmos sdo corresponsaveis e participam igualmente

da construgdo de um cuidado compartilhado. Assim, o Projeto Terapéutico Singular (PTS) €

E um conjunto de propostas de condutas terapéuticas articuladas, para um sujeito
individual ou coletivo, resultado da discussdo coletiva de uma equipe interdisciplinar,
com Apoio Matricial se necessario. [...] Foi bastante desenvolvido em espacos de
atengdo a saude mental como forma de propiciar uma atuacgdo integrada da equipe
valorizando outros aspectos além do diagndéstico psiquiatrico e da medicacdo no
tratamento dos usuarios. [...] O nome Projeto Terapéutico Singular, em lugar de
Projeto Terapéutico Individual, como também é conhecido, nos parece melhor porque
destaca que o projeto pode ser feito para grupos ou familias e ndo s6 para individuos,
além de frisar que o projeto busca a singularidade (a diferenca) como elemento central
de articulacdo (lembrando que os diagnosticos tendem a igualar os sujeitos e
minimizar as diferencas (BRASIL, 2010b, pp. 39-40).

Outros aspectos também se tornam importantes para o estabelecimento de um
atencdo integral as criancas em sofrimento psiquico e de suas familias tais como a qualificacdo
e a ampliacdo da vigilancia e do acompanhamento continuado e um cuidado colaborativo a
esses bebés e seus familiares, contribuindo para que essas demandas de salde sejam assistidas
de forma corresponsavel pelos profissionais do centro de satde do territorio a qual essa familia
faz parte em parceria aos cuidados oferecidos pelos NASF’s, pelos Centros de Atencgéo
Psicossocial — CAPS, pelos Centros de Atencdo Psicossocial infanto-juvenil — CAPSI, pelos
Centros Especializados em Reabilitacdo — CER e pelos demais servicos interligados ao SUS,
contribuindo assim, com o fortalecimento da Rede de Atengdo Psicossocial — RAPS e a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, que necessitam também de expansdo e de mais
investimentos.

E necessario a eficé4cia e eficiéncia da horizontalidade do trabalho em conjunto, da
interdisciplinaridade e da intersetorialidade para o fortalecimento e criacdo de estratégias de
trabalho e de difusdo de informacdo sobre a importancia do desenvolvimento pleno das criangas
e sobre os riscos de medicalizacdo e patologizacdo da infancia para a producéo de uma atengédo
integral a essas criancas e suas familias. Nesse trabalho deve-se incluir profissionais-
pais/responsaveis-bebé e que este saber-fazer possa contemplar as particularidades culturais e
o0s determinantes sociais de satde imbricados na constitui¢do dos lacos afetivos-parentais e nos

modos de cuidado para a superacdo de agravos assim como € preconizado pelo SUS.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

As questdes apresentadas nessa dissertacdo ndo séo tdo simples de compreender,
principalmente, porque demanda sairmos de nossa posi¢do contraria ou a favor da lei, e
assumirmos um lugar-outro critico e reflexivo sobre a construcdo dessa politica. Ndo falamos
aqui de um lugar neutro, pois quando escolhemos e trabalhamos com pesquisa j& assumimos
nossa implicacdo com o determinado tema, mas buscamos articular a possibilidade de uma
analise que priorizasse a discussdo dos fatos, das acdes e dos argumentos de pessoas e/ou
profissionais envolvidos com o assunto e foi isso que procuramos fazer no decorrer da escrita
dessa dissertacdo, muito embora, termos demonstrado nossa posicdo em relacdo a efetivacdo
dessa lei que, de forma alguma, inviabiliza essa pesquisa e muito menos o protagonismo na
construcdo do conhecimento do préprio leitor que, inclusive, tera acesso por meio dos anexos
e das referéncias bibliogréficas a todos os documentos utilizados nessa pesquisa, tanto os que
se opbem como os que sdo a favor dessa politica publica podendo, assim, fazer sua prépria
analise sobre a construcdo e efetivacdo dessa lei.

Com tudo que foi exposto no desenvolvimento dessa pesquisa, ndo ha possibilidade
de separar a pesquisa IRDI da formulacdo da Lei 13.438, ja que o proprio ministério da Salde,
na época, apoiou e financiou esse estudo bem como o pesquisador-chefe da formulacdo do
protocolo IRDI estava sempre presente nas discussdes na camera dos deputados e em outros
meios defendendo o uso do protocolo por médicos pediatras para avaliacdo do risco psiquico
em bebés. Entdo, por que o IRDI néo foi logo aceito como protocolo de rastreamento precoce
universal para o autismo? Dois pontos importantes precisam ser citados. Primeiro, a linha de
frente no diagndstico de autismo aqui no Brasil ndo se refere a psicanalise e sim as técnicas
cognitivistas-comportamentais e o instrumento mais utilizado para o diagnéstico é o M-CHAT.
Segundo, as coordenadorias do Ministério da Salde, especialmente, da Crianca e do
Aleitamento Materno ndo concordavam com a criacdo de uma lei para detec¢do do risco
psiquico em criangas de 0 a 18 meses e, consequentemente, qualquer instrumento que viesse a
diagnosticar o autismo precocemente seria rejeitado pelo mesmo motivo.

Queremos deixar claro aqui que a pesquisa IRDI tem sim sua validade para a
observacdo e o acolhimento do sofrimento psiquico infantil e parte de uma ldgica nao
patologizante, mas que ao usa-la como protocolo de avaliagdo do risco psiquico em bebés por

pediatras ou outros profissionais perde o real sentido de sua metodologia por precisamente
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incorrer nos automatismos e rapidez nos atendimentos que oS outros protocolos buscam
produzir no campo da salde.

A pesquisa IRDI, na nossa compreensdo, permite um olhar-outro sobre a infancia,
consentindo uma abertura a palavra tdo necessaria, porém tao renegada nas politicas publicas
de salde. Por essas e outras questdes ja discutidas anteriormente, usar o instrumento IRDI como
obrigatoriedade na avaliacdo do risco psiquico em bebés pode contribuir para 0s mesmos erros
que outros instrumentos incorrem ao protocolar e objetificar a infancia a partir de um déficit e
sabemos que ndo é esse 0 seu objetivo. Se entre os proprios psicanalistas e autores de peso ha
qguem diga que o IRDI vai detectar psicopatologias muito precocemente, incluindo aqui o
autismo, autores estes que, inclusive, participaram também da formulacdo desse protocolo, e
dizem que a psicanalise “entende que um bebé com sinais de desconexdo é uma crianga em
sofrimento psiquico e em risco de evolucdo autistica” (KUPFER, BERNARDINO,
YAMASHITA, 2018, p. 69) como, entdo, se desfazer dessa légica patologizante provocada por
essa lei? Quer dizer que toda crianca em sofrimento psiquico esta em risco de ter autismo?

Conjecturamos como esse discurso pode ser disseminado na APS se os profissionais
que aplicarem esse ou qualquer outro protocolo ndo forem bem instrumentalizados ou se nédo
compartilham da mesma l6gica e ética que é proposta por esses instrumentos. O diagnéstico
psicopatoldgico bem como a medicalizacdo da infancia podera ser o caminho perpetuado por
esses profissionais que irdo falar em nome do IRDI e ndo desejamos que a psicanalise seja
lembrada e responsabilizada por ter favorecido a patologizacdo de nossas criangas.

A Lei 13.438 analisada nessa pesquisa em nada altera o ordenamento juridico
vigente na atencdo aos bebés e suas familias e que apenas acrescenta um paragrafo ao ECA
promovendo muito mais equivocos e deslizamentos enquanto aos seus sentidos ao recorrer no
erro que “risco psiquico” equivale ao risco de autismo e por demandar que o sistema de saude
estabeleca uma ldgica de atendimentos compartimentados para servi¢os especializados
baseados no modelo biomédico de salde-doenga transportando os conceitos de “risco psiquico”
para o diagndstico psicopatologico propriamente dito.

E importante salientar que a Lei 13.438 foi sancionada ainda no governo Temer e
entrou em vigor em outubro de 2017, mas € no governo de Bolsonaro que este projeto esta
sendo concretizado. Lembremo-nos que o deputado delegado Francischini, o maior articulador
dessa lei no Congresso Nacional, é do PSL, o mesmo partido que elegeu o atual presidente.

Outra lei foi sancionada no decorrer desses trés anos como a Lei 13.861, de 18 de julho de 2019,
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que obriga o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) a inserir no Censo 2020
perguntas sobre o autismo para que 0 nimero de pessoas autistas possa ser contabilizado.

Nesse ano de 2020, foi proposta a nova Politica Nacional de Educacdo Especial
(PNEE 2020) instituida pelo decreto n° 10.502 e assinado pelo presidente. Um dos objetivos
principais dessa proposta € ampliar o atendimento educacional especializado, ou seja, espagos
isolados para estudantes com deficiéncia, 0s quais podemos articular essa perspectiva as
discuss@es do legislativo brasileiro sobre a construcao de centros especializados no tratamento
e escolarizacao de pessoas autistas. Entdo, o que estad em jogo é o interesse pela inclusao dessas
criangas com deficiéncia? Ou um jogo de interesses, politicos e econdmicos, de determinadas
instituicOes que se beneficiariam com esta segregagédo?

O governo Bolsonaro esta dando continuidade ao desmonte da PNEE iniciada ainda
na gestdo de Michel Temer. Isso indica que essa politica segregatoria, tanto na area da salde
como da educacdo, ja estava em andamento e se concretiza neste atual governo, como
observamos desde as discussdes sobre a promulgacdo da Lei 13.438 de 2017 até agora com a
instituicdo do decreto n° 10.502. Esse € o projeto de governo sustentado por essa atual gestéo.

Para concluir, firmamos que a aten¢do a saide mental na primeirissima infancia na
APS deve ser realizada nas consultas de puericultura utilizando-se de estratégias e acbes multi
e interdisciplinares em parceria com os NASF’s e toda a Rede de Atengdo a Saude, englobando
0s CAPS e os Centros Especializados em Reabilitacdo. O instrumento de acompanhamento e
vigilancia adotado deve ser a Caderneta de Saude da Crianca a qual tanto a familia como
qualquer profissional de satde podem ter acesso e se preciso for qualificar os profissionais para
uso adequado dessa caderneta.

Torna-se urgente o fortalecimento da educacéo permanente para os profissionais da
APS e demais setores do SUS com o objetivo de instrumentalizar esses trabalhadores para um
cuidado responsavel e para a promoc¢do da saide mental na infancia que so6 sera possivel se 0s
profissionais se sentirem mais seguros e preparados para atuar com essas demandas nos
servigos, contribuindo para a horizontalidade do processo de trabalho e para a
corresponsabilizacdo no atendimento e cuidado a essas criancas e suas familias.

Esta dissertacdo proporcionou uma abertura a novos olhares e perspectivas de
pesquisas que foram abordadas muito brevemente aqui, ja que nos detemos ao campo da satde
publica por se tratar de um mestrado em saude da familia. Muitos aspectos apresentados nessa

pesquisa se interligam ao campo da educacdo e da psicanalise, o que pode gerar outras
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metodologias e oportunidades de trabalhos futuros como um possivel projeto de doutorado, por
exemplo.

Gostariamos de deixar claro que devido a pandemia de COVID-19 néo
conseguimos realizar a pesquisa de campo como tinha sido proposto no inicio do projeto de
pesquisa, mas que isso ndo comprometeu de forma alguma o desenvolvimento dessa pesquisa,
ja que o objetivo geral sempre foi a anélise critica da lei, que conseguimos realizar a partir da
metodologia de analise de documentos sob a perspectiva da analise critica do discurso. A
pesquisa de campo que tinha sido proposta, podera ser realizada em uma futura pesquisa de
doutorado que podera contemplar tanto a area da salude como da educacdo, visto que essa
pesquisa que ora realizamos tem interlocucdo nesses dois campos de estudo ou ela serd

efetivada por outros mestrandos como complementacdo da referida pesquisa.
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ANEXOS



ANEXO A -PLS 451



SENADO FEDERAL
PROJETO DE LEI DO SENADON® 451, DE

2011

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de
julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), para tornar obrigatoria a
adocdo, pelo Sistema Unico de Salde, de
protocolo que estabeleca padrbes para a
avaliacdo de riscos para o desenvolvimento
psiquico das criancas.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° O art. 14 da Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto
da Criancae do Adolescente) passa a vigorar acrescido do seguinte § 2°,
renumerando-se o atual paragrafo Unico como § 1°:

§ 2° E obrigatéria a aplicacdo a todas as criangas, nos
seusprimeiros dezoito meses de vida, de protocolo ou outro
instrumento construido com a finalidade de facilitar a
deteccdo, em consulta pediatrica de acompanhamento da
criancga, de risco para o seu desenvolvimento psiquico.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor ap0s decorridos cento e oitenta
dias de sua publicacéo.



JUSTIFICACAO

Dispbe-se, atualmente, de um protocolo desenvolvido por
especialistas brasileiros e validado em nossos servicos de saude que, se
aplicado a criangas nos primeiros dezoito meses de vida, em consulta pediatrica
de rotina, facilita a deteccao de riscos para o desenvolvimento psiquico infantil.

Esse protocolo — conhecido como Protocolo IRDI ou Indicadores
Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil — teve seu desenvolvimento e
validacdo realizados em servigos publicos de salde das diversas regides do
Brasil, de modo que ele esta moldado de acordo com as caracteristicas proprias
da clientela habitual dos nossos servi¢os publicos de saude.

Nado se pretende, evidentemente, a adocdo obrigatoria desse
protocolo especifico, mas de um instrumento que, como ele, estabeleca
padrbes para a avaliagdode riscos para o desenvolvimento psiquico infantil e
que venha a contribuir para a deteccdo precoce e o encaminhamento das
criangas que se apresentem sob risco.

Esta é a razdo pela qual submetemos a esta Casa Legislativa
proposicdo que altera o Estatuto da Crianca e do Adolescente para tornar
obrigatéria a adocéo, pelo Sistema Unico de Saude, do Protocolo IRDI ou de
outro instrumento construido com a mesma finalidade.

Sala das Sessoes,

Senadora ANGELA PORTELA



LEGISLACAO CITADA

LEIN°8.069, DE 13 DE JULHO DE 1990.

Dispde sobre o Estatuto da Crianca e doAdolescente e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA: Faco saber que o Congresso Nacional

decreta eeu sanciono a seguinte Lei:

Art. 14. O Sistema Unico de Satde promovera programas de assisténcia médica
e odontoldgica para a prevencao das enfermidades que ordinariamente afetam
a populacaoinfantil, e campanhas de educacao sanitéria para pais, educadores
e alunos.

Paragrafo Gnico. E obrigatéria a vacinacdo das criancas nos casos
recomendadospelas autoridades sanitarias.

(As Comissbes de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa e de Assuntos Sociais, cabendo a

Ultima a decis&o terminativa)

Publicado do DSF 05/08/2011.

Secretaria Especial de Editoracgéo e Publicacdes do Senado Federal — Brasilia-DF(OS: 13824/ 2011)



ANEXO B — PL 5.501



CAMARADOS DEPUTADOS

REDACAO FINAL
PROJETO DE LEI N° 5.501-A
DE 2013

Altera a Lei n°® 8.069, de
13 dejulho de 1990 (Estatuto
da Crianca edo Adolescente),
para tornar obrigatéria @ a
adocdo pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) de protocoloque
estabeleca padrdes para a
avaliacdo de riscos para o
desenvolvimento psiquico das
criancas.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° O art. 14 da Lei n°® 8.069, de 13 de
julhode 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente),
passa a vigorar acrescido do seguinte § 5°:

“Art. 14.

§ 5° E obrigatéria a aplicacido a
todas ascriancas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro
instrumento construido com a finalidade de
facilitar a deteccdo, em consulta pedidtrica
de acompanhamento da crianca, de risco para o
seu desenvolvimento psiquico.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apéds
decorridos <cento e oitenta dias de sua publicacéo

oficial.



Sala das Sessdes, em 29 de marco de 2017.

Deputado DELEGADO FRANCISCHINI
Relator



ANEXO C - RELATORIO DO DEPUTADO DR. ROSINHA



COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N2 6.687, DE 2009
(Apensos: PL n°5.501, de 2013; e PL n°6.183, de 2013)

Altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de
1990, para tornar obrigatorias, na assisténcia a
saude da crianca e do adolescente, as
intervencdes necessarias a promocao, protecao
e recuperacdo do processo normal de
crescimento edesenvolvimento.

Autor: Senado Federal
Relator: Deputado Dr. Rosinha

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n°. 6.687, de 2009, proveniente do Senado
Federal, Casa na qual tramitou sob o n.° 227/2008, propde a alteracédo da redacéo
dos arts. 7° e 11 do Estatuto da Crianca e do Adolescente. O objetivo principal das
modificacdes sugeridas seria 0 de garantir a inclusdo da promocao, protecédo e
recuperacdo do processo normal de crescimento e desenvolvimento das criancas,
no ambito das politicas sociais publicas e delimitar quais aspectos que precisam ser
considerados no atendimento integral a saude da crianca e do adolescente.

A sugestao em tela foi feita pela Senadora Patricia Saboya,
gue defendeu a iniciativa sob a alegacdo de que a prevencdo da maiorparte das
doencas seria mais eficaz se feita na infancia e que as agles preventivas e
educativas tém maior valor quando se trata da melhor estratégia para a promogao
plena da salde das pessoas.



A Senadora acrescentou que investir em saude eeducacao na
primeira infancia seria o melhor caminho para o avanco social e econémico das
nacdes. Aduziu que a proposta, caso aprovada, representaria um ganho econémico
para o Sistema Unico de Saude - SUS, pois reduziria o nimero de internacdes
hospitalares e a utilizacdo de métodos diagnosticos e terapéuticos, o que
representaria economia de recursos, além do ganho imensuravel na qualidade de
vida de criancas e adolescentes.

A Comisséo de Direitos Humanos e LegislacéoParticipativa —
CDH do Senado Federal analisou e aprovou a matéria, nos termos do Voto do
Senador José Nery, que formulou um substitutivo. A Comisséo de Assuntos Sociais
também aprovou o projeto, ao acolher o substitutivo formulado na CDH, o qual foi
encaminhado para a apreciacdo da Camara dos Deputados.

Posteriormente, no dia 17/05/2013, foi apensado ao PL em
epigrafe o Projeto de Lei n® 5.501, de 2013, também proveniente do Senado
Federal, que sugere a alteracdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA,
com o intuito de obrigar o SUS a adotar protocolo que defina padrbes para a
avaliacdo de riscos no desenvolvimento psiquico das criancas nos primeiros 18
meses de vida. Segundo a autora da propostaoriginal, a Senadora Angela Portela,
ja teria sido desenvolvido no Pais o Protocolo de Indicadores de Risco para o
Desenvolvimento Infantil — IRDI, queé um instrumento de avaliacdo e identificacao
de riscos ao desenvolvimento psiquico infantil. A ideia de sua incorporagéo pelo
SUS é permitir a deteccao precoce de problemas de desenvolvimento das criancgas.

Em 05/09/2013 foi apensado um novo projeto, também do
Senado, que sugere a inclusdo de dispositivo no art. 14 do ECA, para prever a
obrigatoriedade de desenvolvimento de acdes voltadas para a promocao da
alimentacdo saudavel em criancas e adolescentes.

No ambito desta Casa Legislativa, os projetos deverdoser
analisados de forma conclusiva pelas Comissdes de Seguridade Social e Familia e
de Constituicdo e Justica e de Cidadania.

No ambito desta CSSF, os projetos nao receberam emendas
no decurso do prazo regimental.

E o Relatorio.



II—VOTO DO RELATOR

Os Projetos de Lei em analise nesta Comisséo de Seguridade
Social e Familia ja foram objetos de debates e de aprovagdo no ambito do Senado
Federal. O objetivo das propostas é destacar, de forma expressa no Estatuto da
Crianca e do Adolescente, o direito & protecdo, promoc¢do e recuperagdo do
processo normal de crescimento e desenvolvimento, em condicbes dignas de
existéncia, além de listar o0s aspectos que deverdo ser considerados nas
intervencdes educativas, preventivas, diagnosticas e terapéuticas, e obrigar a
adocao de protocolo, no ambito do SUS, para avaliagdo de risco no
desenvolvimento psiquico nosprimeiros 18 meses de vida. Além disso, sugerem,
ainda, o desenvolvimento de acdes direcionadas a promocdo da alimentacéo
saudavel por parte das criancas e dos adolescentes.

Entretanto, todas as sugestdes apresentadas ja estédo
atualmente contempladas no ordenamento juridico vigente. N&o existe lacuna
legislativa a ser suplantada pelas propostas aprovadas no Senado Federal. Com
efeito, as normas propostas ndo sdo inovadoras em quaisquer aspectos, nao
instituem novos direitos, ou criam novas responsabilidades para o Poder Publico.
Tudo o que foi sugerido ja tem, de alguma forma, previsdo na legislacédo vigente,
como sera explicitado a seguir.

O direito a saude é universal, portanto sem distin¢gdes quanto
a faixa etaria e grupos populacionais. Tanto criancas e adolescentes, como adultos
e idosos, todos tém direito de acesso as acdes e servicos publicos para todas suas
necessidades, de forma integral. A atencdo a saude prestada pelo SUS deve ser
programada para 0 acesso universal e igualitario no sentido de promover, recuperar
e proteger a saude humana, nos termos dosartigos 196 e 198 da Constituicdo
Federal.

Assim, diante dos principios da universalidade, da equidade e
da integralidade, toda e qualquer acdo e servi¢co publico pode e deve ser adotada
com o intuito de proteger, recuperar e promover a saude humana. Obviamente que
no ambito de tais principios estéao albergados os direitos da crianca e do adolescente
relacionados com a protecdo a vida, a saude e ao bem-estar individual, o que inclui
0 acompanhamento do processo de desenvolvimento fisico e mental, a protecédo
alimentar e nutricional, a



imunizacao, entre outros inUmeros aspectos relacionados a saude. E tais diretrizes
sdo direcionadas a todo ser humano de acordo com as suas peculiares
necessidades e com sua faixa etaria.

Os projetos ora em analise falam também daobrigatoriedade
da adocao de protocolos clinicos para 0 acompanhamento do desenvolvimento das
criancas. Apesar de essa funcdo ser da competéncia da ciéncia médica, vale
salientar que, na atualidade, ja existem protocolos clinicos e terapéuticos para a
guase totalidade das moléstias conhecidas pelo homem,a excecdo daquelas
doencas rarissimas. Entendo incabivel ao Direito dizer & Medicina que ela deve
definir procedimentos para atendimento dos pacientes, pois tal definicdo é
consequéncia logica da propria ciéncia.

Alguns poderdo argumentar que o0s dispositivos
constitucionais citados anteriormente sao insuficientes, ou ndo possuem densidade
normativa adequada para garantir a integralidade da atencdo asaude e de maneira
universal. Porém lembro a todos a existéncia de uma vastissima legislacao
infraconstitucional que trata do direito individual e coletivoa saude. A Lei n°® 8.080,
de 19 de setembro de 1990, possui muitos dispositivosque tratam das condi¢cdes
para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude de todos, incluindo a
assisténcia terapéutica integral, acbes de saneamento basico, vigilancia nutricional
e alimentar, protecdo ao meio ambiente, fiscalizacdo e controle de produtos e
servicos de interesse para a saude, etc.

Isso posto, entendo a intencdo dos autores das propostase a
demonstracao de sua preocupacdo com a saude das criancas e adolescentes, mas
considero que as sugestdes feitas sdo completamente desnecessarias, pois ja estdo
previstas na ordem juridica brasileira. Se os referidos direitos ndo sdo concretizados
de forma adequada, isso tem ocorrido em virtude de outras questbes néao
relacionadas a deficiéncia normativa. Obices de natureza operacional,
orcamentéria e de deficiéncia de recursos humanos, tanto do ponto de vista
gualitativo, quanto quantitativo, tém impedido o atendimento integral a contento para
todos os cidadaos, ndo sO para as nossas criancas. A edicdo de lei ordinaria que
repete direitos ja garantidos em outras normas, além de desnecessaria, polui o
ordenamento juridico e deve serevitada.



Ante todo o exposto, Voto pela REJEICAO dos Projetos de Lei
n.° 6.687, de 2009, n° 5.501, de 2013, e n® 6.183, de 2013, provenientes do Senado
Federal.

Sala da Comissao, em 20 de novembro de 2014.

Deputado DR. ROSINHA
Relator



ANEXO D - LEI 13.438

17/11/2020 LEI No 13.438, DE 26 DE ABRIL DE



2017 - Imprensa Nacional

DIARIO OFICIAL DA UNIAO

Publicado em: 27/04/2017 | Edicao: 80 | Secéo: 1 | P4gina: 2
Orgdo: Atos do Poder Legislativo

LEI NO 13.438, DE 26 DE ABRIL DE 2017

sce 8ar§1 ornar r| atorja
0 g | sema co e
atu e U rotocolo
85 ele apa roes ra a gvalia
. ISC g ra odesenvolvime to
psiquico das criancas.

@Iter &tﬁli"ﬁu 06D, 3 de éulgo

O PRESIDENTE DA REPUBLICA

Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu
sancionoa seguinte Lei:

Art. 10 O art. 14 da Lei n° 8.069, de 13 de
julho de 1990 (Estatutoda Crianca e do Adolescente),
passa a vigorar acrescido do seguinte 8 5°:

AL LA, s

§ 5° E obrigatdria a aplicacéo a todas as criancas,
nos seus primeiros dezoito meses de vida, de
protocolo ou outro ins trumentoconstruido com a
finalidade de facilitar a deteccao, em consulta
pediatrica de acompanhamento da crianca, de risco
parao seu desenvolvimento psiquico." (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor ap0s decorridos cento
eoitenta dias de sua publicagcdo oficial.Brasilia, 26
de abril de 2017; 1960 da Independéncia e 129oda
Republica.

MICHEL TEMER



OSMAR SERRAGLIO
LUISLINDA DIAS DEVALOIS SANTOS

Este conteudo ndo substitui o publicado na verséo certificada.

https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/KujrwOTZC2Mb/content/id/20183016/do1-2017-04-27-lei-no-13-438-de-26-de-
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SENADO FEDERAL

EMENDAS DA CAMARA AO
PROJETO DE LEI DO SENADO

N2 168, DE 2011
(n°® 1.631/2011, naquela Casa)

Institui a Politica Nacional de Protecio

dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista.

EMENDA 1

Dé-se ao § 1° do art. 1° a seguinte redagdo:

§ 1° Para os efeitos desta Lei, &
considerada pessoca com transtorno do espectro autista
aquela portadora de sindrome clinica caracterizada na

forma dos seguintes incisos I ou II:

EMENDA 2
Inclua-se o© geguinte art. 7°, renumerando-se, em
decorréncia, o subsequente:

"Art. 7° 0O gestor escolar, ou autoridade
competente, que recusar, de maneira diascriminatoria,
a matricula de aluno com transtorno do espectro
autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, sera
punivel com multa de 3 (tré&s) a 20 (vinte) salarios
minimos e, em caso de reincidéncia, perderda o cargo,
por meio de processo administrativo, assegurado o

contraditério e a ampla defesza.



Paragrafo tGnico. Ficam ressalvados os casos
em que, comprovadamente, e sgomente em funcdo das
especificidades do aluno, o servigo educacional foré
da rede regular de ensino for mais benéfico ao aluno

com transtorno do espectro autista.”

EMENDA 3

Inclua-se o0 seguinte art. 8°, renumerando-se, em
decorréncia, o artigo subsequente:

“Art. 8° O Decreto-Lei n°® 2.848, de 7 de dezembro de
1940 - C&édigo Penal, passa a vigorar acrescido do seguinte
art. 136-A:

‘Art. 136-A. Aplicar gqualquer forma de
castigo corporal, ofensa psicolégica, tratamento
cruel ou degradante & crianga ou adolescente com
deficiénecia fisica, sensorial, intelectual, mental ou
com transtorno do espectro autista como £forma de
corregdo, disciplina, educagde ou a qualgquer outro
pretexto. 7

Pena - detengdo, de 6 (seis) meses a 2
(dois) anos.

§ 1° Se do fato resulta lesdo corporal de
natureza grave:

Pena - reclusgio, de 2 (dois) a 4 ({quatro)
anos.

§ 2° Se resulta na morte:

Pena - reclusfo, de 4 {(quatro) a 12 (doze)

anos.’'"”



PROJETO ORIGINAL APROVADO PELO SENADO FEDERAL E
ENCAMINHADO A CAMARA DOS DEPUTADOS.

Institui a Politica Nacional de Proteg¢ac dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Adutista;

O Congresso Nacional decreta:

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

§ 1° Para os efeitos desta Lei, € considerada pessoa com transtorno do espectro
autista aquela portadora de sindrome clinica caracterizada por:

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

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

§ 2° A pessoa com transtomo do espectro autista ¢ considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.

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

I — a intersetorialidade no desenvolvimento das agbes e das politicas e no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista;

II — a participagdo da comunidade na formulagio de politicas piblicas voltadas
para as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagio,
acompanhamento e avaliagio;

III — a atengdo integral as necessidades de saide da pessoa com transtomo do
espectro autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o
acesso a medicamentos € nutrientes;

IV - a inclusio dos estudantes com transtorno do espectro autista nas classes
comuns de ensino regular € a garantia de atendimento educacional especializado gratuito a
esses educandos, quando apresentarem necessidades especiais e sempre que, em fungido de
condi¢@es especificas, ndo for possivel a sua inser¢do nas classes comuns de ensino regular,
observado o disposto no Capitulo V (Da Educagéo Especial) do Titulo V da Lei p © 9.394, de
20 de dezembro de 1996, que estabelece as diretrizes e bases da educagéo nacional;

V - o estimulo a inser¢io da pessoa com transtorno do especiro autista no
mercado de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente);

VI — a responsabilidade do poder publico quanto & informag&o publica relativa ao
transtorno e suas implicagdes;

VII - o incentivo a formagdo e 4 capacitagio de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responséveis;

VII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemioldgicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema
relativo ao transtorno do espectro autista no Pais.



Pardgrafo Unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder
publico podera firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito
privado.

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

I — a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da
personalidade, a seguranca e o lazer;

11 — a prote¢do contra qualquer forma de abuso e explorago;

III — o acesso a agdes e servigos de saude, com vistas a atencdo integral as suas
necessidades de saude, incluindo:

a) o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutrigdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagnoéstico e no tratamento;

IV — o acesso:

a) a educacdo e ao ensino profissionalizante;

b) & moradia, inclusive a residéncia protegida,;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social.

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

Art. 4° A pessoa com transtorno do espectro autista ndo serd submetida a
tratamento desumano ou degradante, ndo serd privada de sua liberdade ou do convivio
familiar nem sofrera discriminagfio por motivo da deficiéncia.

Paragrafo unico. Nos casos de necessidade de internagio médica em unidades
especializadas, observar-se-a o que dispde o art. 4° da Lei n® 10.216, de 6 de abril de 2001.

Art. 5° A pessoa com transtorno do espectro autista nfio serd impedida de
participar de planos privados de assisténcia 4 saiide em razio de sua condigio de pessoa com
deficiéncia, conforme dispde o art. 14 da Lei n © 9.656, de 3 de junho de 1998.

Art. 6° O § 3° do art. 98 da Lei n® 8.112, de 11 de dezembro de 1990, passa a
vigorar com a seguinte redagio:

HATEO8. ottt n et nb e e e en s

§ 3° A concessdo de horéario especial de que trata o § 2° estende-
se ao servidor que tenha sob sua responsabilidade e sob seus
cuidados conjuge, filho ou dependente com deficiéncia.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Senado Federal, em 17 de junho de 2011.

Senador José Sarney
Presidente do Senado Federal



LEGISLAGAO CITADA ANEXADA PELA SECRETARIA-GERAL DA MESA
DECRETO-LEI N° 2.848, DE 7 DE DEZEMBRO DE 1940.

Codigo Penal,

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Maus-tratos

Anrt. 136 - Expor a perigo a vida ou a saude de pessca sob sua autoridade, guarda ou
vigilancia, para fim de educagfo, ensino, tratamento ou custddia, quer privando-a de
alimentagdo ou cuidados indispensaveis, gquer sujeitando-a a trabalho excessivo ou
inadequado, quer abusando de meios de corregéo ou disciplina:

Pena - detengéo, de dois meses a um ang, ou multa.

§ 1° - Se do fato resulta les&o corporal de natureza grave:
Pena - reclusao, de um a quatro anos.

§ 2° - Se resuita a morte:

Pena - reclusdo, de quatro a doze anos.

§ 3°. Aumenta-se a pena de um terco, se o crime & praticado contra pessoa menor de 14
(catorze) anos. (Incluido pela Lei n® 8.069, de 1990)

CAPITULO IV
DA RIXA

Rixa
Art. 137 - Participar de rixa, salvo para separar 0s contendores:
Pena - detengao, de quinze dias a dois meses, ou multa.

Paragrafo (nico - Se ocorre morte ou lesdo corporal de natureza grave, aplica-se, pelo
fato da participacéo na rixa, a pena de detenc3o, de seis meses a dois anos.

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

(As Comissoes de Assuntos Sociais e de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa.)
Publicado no DSF, de 11/09/2012.

Secretaria Especial de Editoragio e Publicagdes do Senado Federal - Brasilia -~ DF

0S5:14370/2012
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Presidéncia da Republica

Casa Civil
Subchefia para Assuntos Juridicos

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; e altera o §

32 do art. 98 da Lei n2 8.112, de 11 de dezembro de
Regulamento 1990.

Mensagem de veto

A PRESIDENTA DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a
sequinte Lei:

LEI N° 12.764, DE 27 DE DEZEMBRO DE 2012.

Art. 12 Esta Lei institui a Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecugéao. 13

§ 12 Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do espectro autista aquela portadora
de sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes incisos | ou Il:

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

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

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

Art. 22 Sao diretrizes da Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das ages e das politicas e no atendimento a pessoa com
transtorno do espectro autista;

Il - a participagdo da comunidade na formulagéo de politicas publicas voltadas para as pessoas €O
transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagdo, acompanhamento e avaliagao;

Ill - a atencdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e 0 acesso a medicamentos e nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o estimulo a insergdo da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho,

observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposicdes da Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto
da Crianga e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informacgado publica relativa ao transtorno e suas

implicagdes;

http:/iwww .planalto.gov br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/1ei/112764.htm
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V Il- o incentivo a foormacgao e a capacitagdo de profissionais especializados no atendimento a pessoa
com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

VIIl - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemioldgicos tendentes a
dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao transtorno do espectro autista no Pais.

Paragrafo unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico podera firmar
contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito privado.
Art. 3° Sao direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - a vida digna, a integridade fisica e moral, a seguranca e o livre desenvolvimento da personalidade,
Il - a protegdo contra qualquer forma de abuso e exploragao;

Il - o acesso a agdes e servicos de salude, com vistas a atengdo integral as suas necessidades de
salde, incluindo:

a) o diagnostico precoce, ainda que nao definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional,

d) os medicamentos;

€) informacées que auxiliem no diagnostico e no tratamento:
IV - 0 acesso:

a) a educagdo e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social.

Paragrafo Unico.Em casos de comprovada a necessidade, a pessoa com transtorno do espectro autista sera

incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso IV do art. 22, tera direito a acompanhante
especializado.

Art. 42 A pessoa com transtomo do espectro autista ndo 0 submetida a tratamento desumano ou

degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar nem sofrera discriminagao por motivo da
deficiéncia.

Paragrafo unico. Nos casos de necessidade de internagao médica em unidades especializadas, observar-
se-a o que dispde o art. 42 da Lei n® 10.216, de 6 de abril de 2001.

Art. 52 A pessoa com transtorno do espectro autista ndo sera impedida de participar de planos privados
de assisténcia a saude em razao de sua condi¢ao de pessoa com deficiéncia, conforme dispbe o art. 14 da Lei

n2 9.656. de 3 de junho de 1998.

Art. 62 (VETADO).

Art. 72 O gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno com transtorno do

espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, sera punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-
minimos.

§ 12 Em caso de reincidéncia, apurada por processo administrativo, assegurado o contraditério e a ampla
defesa, havera a perda do cargo.

http:/iwww .planalto.gov br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/1ei/112764.htm
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Art. 82 (VETADO).

Brasilia, 27 de dezembro de 2012;

Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

DILMA ROUSSEFF
Jose Henrique Paim Fernandes
Miriam Belchior

213
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PROJETO DE LEIN°® DE 2018

(Do Sr. Subtenente Gonzaga)

Altera a Lei n°® 12.764, de 27 de dezembro
de 2012, que trata da Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, para
determinar que as intervencdes aplicadas
tenham evidencia cientifica e da outras
providencias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Acrescenta 88 aos arts. 3° e 4°, renumerando seus atuais paragrafos Unicos
como §§ 19s e cria 0 art. 7°-A, todos na Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, para determinar que as intervencdes a estes aplicadas sejam na area de saude
ou da educacdo tenham evidencia cientifica reconhecida.

Art. 2° Os arts. 3°, 4° e 7° da Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de2012,
passa a vigorar com as seguintes alteracoes:

§ 1° As pessoas com autismo ndo poderao ser submetidas nos estabelecimentos
de ensino publicos a nenhuma intervengéo sem evidéncia cientifica”.(NR)

§ 2° As pessoas com autismo ndo poderdo ser submetidas nos servigos publicos
de saude a nenhuma intervencdo sem evidéncia cientifica. "(NR)

Art. 3° Fica acrescido o art. 7°-A na Lei n° Lei n® 12.764, de 2012, com aseguinte
redacao.

“Art. 7°-A As listas indicando as praticas com evidéncias para autismo em
conformidade com os estudos de Metanalises, Revisdo Sistematica e Ensaios Randomizados
publicados na bibliografia nacional e internacional, mencionadas nos arts. 3° e 4° desta Lei,
serdo publicadas, anualmente, pelos Ministérios responséveis pela Saude e Educacdao,
respectivamente.



Paragrafo unico. O responsavel pela imposicdo de préaticas sem evidencias
cientificas podera responder administrativa, civil e penalmente, conforme ocaso concreto”.
(NR)

Art. 4° Esta Lei entra em vigor 30 dias apés a sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

A edicao da Lei Ordinaria 12.764, de 27 de dezembro de 2012 que instituiu a
Politica Nacional de Prote¢&o dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
oriunda do Projeto de Lei do Senado n® 168/2011 (n° 1.631, de 2011,na Camara), foi
comemorada por toda a comunidade envolvida com pessoas com transtorno do espectro
autista, seja por lagos familiares, afetivos ou profissionais.

Contudo, depois de seis anos de sua aplicacdo, fomos procurados por
representantes da entidade civil, sem fins lucrativos, denominada NATEA que esta organizada
em Sé&o Paulo, Piaui, Minas Gerais e Parana, que luta por servi¢cos publicos de qualidade
para pessoas com autismo pautados em evidéncias cientificas eno reconhecimento como
cidadao pleno das pessoas com TEA.

E importante trazer a colacdo a explanacdo que nos foi enviada pelo Doutor
Lucelmo Lacerta, professor e integrante do Nucleo de Atencdo ao Transtornodo Espectro
do Autismo, sobre a definicdo e a relevancia das intervengdes que tenham evidencia
cientifica que, pela sua relevancia para o entendimento do tema, tomo a liberdade de

transcrever a seguir:

O método cientifico € uma forma especifica de producdo de conhecimento,
baseado em um processo chamado de falseamento, isto é, que depois de
feita uma afirmacdo ela deve ser suscetivel de ataque, de ser afastada
nesses ataques, processo a que chamamos de refutacdo. Mas se uma
afirmacéo resistir a um ataque, ela foi corroborada.

Este processo de producdo do conhecimento cientifico nos obriga a organizar
uma estratégia de falseamento que permita:

a) gue nossas opinides interfiram o minimo possivel no resultado da
pesquisa; b) que saibamos exatamente o que esta atuando sobre o que;
Mas a questao é muito mais complexa, continuemos com ela. A ciéncia € este
método, ok, mas porque entdo temos tantas informacdes desencontradas?
Porque praticamente todo dia sai uma noticia diferente sobre a mesma coisa,
com resultados opostos?

Porque apesar da objetividade que desejamos e trabalhamos para ter, nossa
visdo de mundo pode enviesar os resultados da pesquisa. Além disso, cada
pessoa ou grupo de debruca sobre um pequeno grupo para certa intervengao,
mas as pessoas sao diferentes individual e culturalmente.

Para afastar essas inclinag@es, criaram-se formas de producéo de certo tipo
de conhecimento cientifico muito mais forte, com poder estatistico



impressionante, que é o modelo de producdo de evidéncias, usado como
suporte para a liberacdo de comercializacdo de medicamentos, por exemplo.
Na década de 1980 surgiu um movimento chamado de Medicina Baseada em
Evidéncias, cujo objetivo era fazer com que os médicos utilizassem sempre a
melhor informag&o cientifica para o tratamento de seus pacientes ao invés de
ficarem por toda a vida ligados a praticas antigas, do tempo de sua formacao
ou, piorainda, aderissem a tratamentos exéticos e sem comprovacao
cientifica, colocando a vida dos pacientes em risco.

Este movimento foi extremamente bem-sucedido e fez a medicina avancar
rapidamente nas Ultimas décadas, em um ritmo jamais visto. Além da
conscientizacdo dos médicos, mudanca nas grades-curriculares nas
universidades e, em alguns paises, da legislacdo vigente, vinculando o
exercicio da medicina as praticas baseadas em evidéncias, uma das coisas
mais importantes foi o desenvolvimento de um campo de estudo para
organizar estasevidéncias em um esquema que permitisse hierarquiza-las.
A primeira questdo, portanto, seria pensar um critério, ou seja, 0 que seria
necessario para um conhecimento ser considerado “evidente”? Que
caracteristicas as pesquisas precisariam ter para produzir “evidéncias?

Sao 3 os critérios distintivos:

a) Relevancia — certo conhecimento precisa realmente ser relevanteem
alguma situagéo aplicada, ser contra ou a favor de certa aplicacdo — pode-se
produzir, por exemplo, uma pesquisa que indica que certo tratamento para
autismo nado funciona ou ainda, que faz mal (contra) ou que diminui
comportamento agressivo (a favor);

b) Suficiéncia — é preciso corroborar com outras pesquisas demesmo tipo,
somando comprovacdes — ha critérios estatisticos de amostragem e
confiabilidade numérica;

C) Veracidade — garantias de que o processo de coleta de dados néo foi
contaminado por distor¢es (ha métodos para isso, como discutido
anteriormente) e livre também de conflitos de interesses (THOMAS, 2007);

Selecionando estes trés critérios e correlacionando-os com os desenhos de
pesquisa existentes, foi elaborada uma forma de dispor esses conhecimentos
de forma hierarquica. Existem algumas formas ligeiramente diferentes de
pensar 0 que chamamosde ‘pirdmide da evidéncia”, que vai desde o nivel
mais baixo até o mais confiavel, mas as diferencas séo pequenas, havendo
razoavel consenso neste campo. Em se tratando de uma piramide,
apresentamos do nivel mais alto para o mais baixo:

1° Revisdo Sisteméatica e Metanalise

2° Ensaio Randomizado

3° Ensaios ndo-randomizados com grupo controle4® Estudos observacionais
5° Estudos ndo experimentais

6° Opinido de especialista (HARBOUR & MILLER, 2010)

Se esta é a piramide, o que consideramos que seja uma intervengcao com o
nivel mais alto possivel de evidéncia é aquela que apareceu com esta
classificagdo em uma Metanalise, que € o nivel mais alto de evidéncia ou em
Revisbes Sistematicas ou ainda em Estudos Randomizados. As Metanalises
sdo estudos de Revisdo Sistematica de um tipo especifico, que buscam
agregar resultados de estudos comparaveis e “combina os efeitos dos
tratamentos nos estudos individuais em um efeito de tratamento ‘de conjunto’

para todos os estudados combinados e/ou para subgrupos especificos de



estudos ou pacientes, e faz inferéncias estatisticas (MORTON, 1999 apud
DAVIES, 2007, p. 34).

Esta forma de fazer medicina foi tdo bem-sucedida, com um avanco téo
rapido da pratica médica em tdo pouco tempo, que sua légica passou a ser
adotada por outros campos de intervencdo na vida humana, sendo
aproveitada, por exemplo, na Psicologia (LEONARDI, 2016) no Servico
Social (SMITH, 2004), Educacdo (THOMAS & PRING, 2007), Terapia
Ocupacional (LAW, BAUM & DUNN, 2005) entre outras areas, praticamente
todas, de intervencdo. O autismo, claro, ndo poderia ficar de fora, sobretudo
guando levamos em consideracéo que ha uma janela de oportunidade até os
3 anos que ndo se repete em nenhuma outra fase da vida. Nao é possivel
“ficar tentando” tudo para “ver o que dacerto”, é preciso se apoiar no que
temos certeza e investir aomaximo nisso.!

Os EUA aprovaram duas leis fundamentais: No Child Left Behind?, 2002 e
depois o Individuals with Disabilities Education Improvement Act3, 2004,
ambas reafirmam um elemento essencial, s6 é permitido usar dinheiro
federal no pais se houver evidénciasde que ele estd sendo bem usado, que
a intervencao financiada possui eficacia. Esta legislacéo lancou os holofotes
sobre as Metandlises para os tratamentos do autismo, que passaram a ter
0 poder vinculativo de “liberagcdo” de verbas do governo estadunidense.
Foram muitas as Metanalises sobre autismo produzidas no mundo, que
informam, portanto, uma série de praticas que temos certeza que funcionam,
possibilitando a otimizacdo de tempoe recursos para administracdo de
intervencdes em salde e educacéo.

Assim, por estar convencido que esta medida legislativa € defundamental
importancia para melhora da qualidade de vida das pessoas com Transtorno do
Espectro Autista, independentemente se sua faixa etaria, incluimos por meio do
presente projeto, a obrigatoriedade de que as intervencdes, nas areas da saude e da
educacéao tenham evidéncia cientifica, divulgadas em listas pelas areas competentes
do governo federal, anualmente.

Diante do exposto, esperamos a rapida aprovacdo do presente

projeto com o apoio dos nobres pares.

LAW, Mary C.; BAUM, Carolyn Manville; DUNN, Winnie. Measuring occupational performance: Supportingbest
practice in occupational therapy. Slack Incorporated, 2005.

SMITH, David (Ed.). Social work and evidence-based practice. Jessica Kingsley Publishers, 2004.

LEONARDI, Jan Luiz. Pratica baseada em evidéncias em psicologia e a eficacia da analise docomportamento
clinica. 2016. Tese de Doutorado. Universidade de S&o Paulo.

HARBOUR, Robin; MILLER, Juliet. A new system for grading recommendations in evidence based guidelines.

BMJ: British Medical Journal, v. 323, n. 7308, p. 334, 2001.

DAVIES, Philip. Revisdes Sistematicas e a Campbell Collaboration. In: THOMAS, G., THOMAS, G., PRING, R. (Orgs)
Educacgdo baseada em Evidéncias: a utilizagdo de achados cientificos para a qualificagdo da pratica pedagégica.
Porto Alegre: Artmed, 2007 p. 31-44

THOMAS, G. Introducéo: evidéncias e pratica. In: THOMAS, G., PRING, R. (Orgs) Educacéo baseada em Evidéncias:

a utilizagdo de achados cientificos para a qualificacédo da pratica pedagégica. Porto Alegre: Artmed, 2007 p.09-30

2 “Nenhuma crianga deixada para tras”, em tradugo livre.
% “Ato de melhoria da Educag&o de pessoas com deficiéncias” em tradug&o livre.




Sala das Sessoes, em de de 2018.

Deputado SUBTENENTE GONZAGA
PDT/MG




ANEXO H-PROTOCOLO IRDI



Presente

Ausente

Nao
verificado

Dezeroa3

meses e 29
dias

1. Quando a crianga
chora ou grita, a
made sabe o que
ela quer.

A mae fala coma
crian¢a num estilo
particularmente
dirigido a ela
(manhés).

2. A crianca reage
ao manheés.

3. A mae propde
algo a crianga
e aguarda a sua
reagao.

4. Ha trocas de
olhares entre a
crianga e a mae.

Ded4a?7
meses e
29 dias

5. A crianc¢a comeca
a diferenciar o
dia da noite.




Presente

Ausente

Nio
verificado

6. A crianga utiliza
sinais diferentes

para expressar

suas diferentes

necessidades.

~3

A crianca faz
solicitagdes a
mae ¢ faz um
intervalo para
aguardar sua
resposta.

8. A mae fala
¢om a crianca,
dirigindo-lhe

pequenas frases.

9. A c¢rianga reage
{sorn, vocaliza)
quando a mae ou
oulra pessoa esta
se dirigindo a ela.

10. A crianga
procura
ativamente o

olhar da mae..

11. A mideda
suporte as
iniciativas da
crianga sem
poupar-lhe o
esforgo.

12, A crianga pede

a ajuda de outra
pessoa sem ficar
passiva.




Presente

Ausente

Nio
verificado

De8all
meses e 29
dias

13.

A mie percebe
que alguns
pedidos da
crianga podem
ser uma forma
de chamar a sua
atencao.

14. Durante os

cuidados
corporais, a
crianga busca
ativamente jogos
¢ brincadeiras
amorosas com a

mac.

15.

A crianga
demonstra
gostar ou ndo de
alguma coisa.

16.

Mae e crianga
compartilham
uma linguagem
particular.

17.

A crianga
estranha pessoas
desconhecidas
para ela.

18.

A crianga
possui objetos
prediletos.

19.

A crianga faz
gracinhas.




Presente

Ausente

Nio
verificado

20. A crianga busca
o olhar de
aprovagao do
adulto.

21. A crianga aceita
alimentacio
semissdlida,
solida e variada.

22 A mae alterna

momentos
Del2al? R
de dedicagio
meses ¢ 29 T
dias a crianga
com oulros
interesses.
23. A crianga

suporta bem as
breves auséncias
da mae e reage
as auséncias
prolongadas.

24. A mae oferece
brinquedos
como
alternativas para
o interesse da
crianga pelo
corpo materno.

25. A maie ja nao
s¢ sente mais
obrigada a
satisfazer tudo
O que a crianga

pede.




Nio

Presente Ausente verificiilo

26. A crianca olha
com curiosidade
para o que
interessa a mae.

t:.i

. A crianga gosta
de brincar com
objetos usados
pela mae e pelo
pai

28. A mae comega a
pedir a ¢crianga
que nomeie o
que deseja, ndo
se contentando
apenas com
gestos.

29. Os pais colocam
pequenas
regras de
comportamento
para a crianga.

30. A crianga
diferencia
objetos
maternos,
paternos ¢
proprios.

Se a crianca tiver dois indicadores ausentes, ha chance (risco relativo = 1,75;
IC 95% 1,07-2,88) de apresentar problemas de desenvolvimento aos 3 anos.

Quatro dos indicadores tiveram, quando ausentes isoladamente, capacidade
de predicdo de risco psiquico aos 3 anos de idade 83 (medido pelo risco relativo)




estatisticamente significativa: os indicadores nimero 7 — A crianga utiliza sinais
diferentes para expressar suas diferentes necessidades (RR = 3,46; 1C 95% 1,19-10,07),
numero 18 — A crianca estranha pessoas desconhecidas para ela (RR = 2,93; 1C 95%
1,49-5,73), niumero 22 — A crianca aceita alimentacdo semissolida, solida e variada (RR
= 3,75; IC 95% 1,37-10,28) e numero 30 — Os pais colocam pequenas regras de
comportamento para a crian¢a (RR = 4,19; IC 95% 1,74- 10,06).

Conjuntos de indicadores que, ap6s analise estatistica fatorial (isto €, quando
todosos indicadores de cada um dos seguintes conjuntos estavam ausentes), tiveram

correlacdo significativa para predizer risco psiquico aos 3 anos de idade:

» na faixa de zero a 4 meses: todos os cinco indicadores formam um fator so,
que ésignificativo para predizer risco psiquico (RR = 3,51; IC 95% 1,10-11,17);

« na faixa de 4 a 8 meses: ha um fator (formado pelos indicadores 6, 7, 8 € 9)
que ésignificativo para predizer risco psiquico (RR = 2,50; IC 95% 1,01-6,59);

» na faixa de 8 a 12 meses: h4 um fator (formado pelos indicadores 16 e 22)
que é significativo para predizer risco psiquico (RR =5,01; IC 95% 1,97-13,15);

« na faixa de 12 a 18 meses: ha um fator (formado pelos indicadores 23, 24,
26 e 30) que € significativo para predizer risco psiquico (RR =1,99; IC 95% 1,03-3,85)
e também para predizer risco para o desenvolvimento (RR =2,82; IC 95% 1,45-5,45).

Extraido de: KUPFER, M. C. et al. Valor preditivo de indicadores clinicos
de risco para o desenvolvimento infantil: um estudo a partir da teoria psicanalitica. Lat.
Am. Journal of Fund.Psychopath. [Online], v. 6, n. 1, p. 48-68, 2009.



ANEXO | -PROTOCOLO M-CHAT



Escala Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT

Nome:
Preenchido por: Data de Nascimento:
Parentesco do informador: Data:

Por favor, preencha este questionario sobre o comportamento usual da crianga. Responda a todas as
questdes. Se o comportamento descrito for raro (ex. foi observado uma ou duas vezes), responda como se a

crianca ndo o apresente. Faca um circulo a volta da resposta “Sim” ou “N#o”.

1 Gosta de brincar ao colo fazendo de “cavalinho”, etc.? Sim N&o
2 Interessa-se pelas outras criangas? Sim N&o
3 Gosta de subir objectos, como por exemplo, cadeiras, mesas? Sim N&o
4 Gosta de jogar as escondidas? Sim N&o
5 Brinca ao faz-de-conta, por exemplo, falar ao telefone ou dar de comer a uma Sim N&o
boneca, etc.?
6 Aponta com o indicador para pedir alguma coisa? Sim Nao
7 IAponta com o indicador para mostrar interesse em alguma coisa? Sim Nao

8 Brinca apropriadamente com brinquedos (carros ou Legos) sem leva-los a boca,abanar ou [Sim N&o
deitd-los ao chdo?

9 IAlguma vez lhe trouxe objectos (brinquedos) para Ihe mostrar alguma coisa? Sim N&o
10  |A crianga mantém contacto visual por mais de um ou dois segundos? Sim Nao
11  |E muito sensivel aos ruidos (ex. tapa os ouvidos)? Sim N&o
12  [Sorri como resposta as suas expressdes faciais ou ao seu sorriso? Sim Nao
13 |Imita o adulto (ex. faz uma careta e ela imita)? Sim Nao
14  |Responde/olha quando o(a) chamam pelo nome? Sim Nao
15  [Se apontar para um brinquedo do outro lado da sala, a crianga acompanha com o Sim Nao
olhar?
16 |{Jaanda? Sim N&o
17  |Olha para as coisas para as quais o adulto est4 a olhar? Sim N&o
18  |Faz movimentos estranhos com as méos/dedos proximo da cara? Sim N&o
19  [Tenta chamar a sua atengdo para o que esta a fazer? Sim N&o
20  |Alguma vez se preocupou quanto a sua audi¢ao? Sim N&o
21  |Compreende o que as pessoas lhe dizem? Sim N&o
22 |Por vezes fica a olhar para o vazio ou deambula ao acaso pelos espagos? Sim N&o

23  |Procura a sua reaccdo facial quando se vé confrontada com situa¢esdesconhecidas? Sim Né&o




Cotacgio:

Diana L. Robins, Ph.D

A cotagao do M-CHAT leva menos de dois minutos. Resultados superiores a 3 (falha em 3 itens

no total) ou em 2 dos itens considerados criticos (2,7,9,13,14,15), ap6s confirmacio, justificam

uma avaliagdo formal por técnicos de neurodesenvolvimento.

As respostas Sim/Nao sdo convertidas em passa/falha. A tabela que se segue, regista as repostas

consideradas Falha para cada um dos items do M-CHAT. As questdes a “Negrito” representam

os itens CRITICOS.

1. Nio 6. Nio 11. Sim 16. Nao 21. Nio
1 2. Nao 7. Nio 12. Nio 17. Nao 22. Sim
3. Nio 8. Nio 13. Nio 18. Sim 23. Nio
4. Nio 9. Nio 14. Nio 19. Nio
5. Nio 10. Nao 15. Nio 20. Sim




ANEXO J - 1° PARECER REJEITADO AO PL 451/2011 DA SENADORA ANGELA
PORTELA



MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE
DEPARTAMENTO DE ACOES PROGRAMATICAS ESTRATEGICAS
AREA TECNICA DE SAUDE DA CRIANCA E ALEITAMENTO MATERNO

17/10/2011.

PROJETO DE LEI N° 451, DE 2011

Identifica¢fio: Senado Federal
Autor: Senadora Angela Portela

Ementa: “Altera a Lei n°8.069, de 13 de julho de 1990, (Estaiuto da Crianga e do Adolescente),
para tornar obrigatdria a adogdo, pelo Sistema Unico de Seaitde, de protocolo que esiabeleca
padrdes para a avaliagdo de riscos para o desenvolvimento psiquico das criarngas.”.

Posi¢do do Ministério: Contrario ao Projeto de Lei.
Justificativa:

A Area Técnica de Satde da Crianga e Aleitamento Matetno do Ministério da Satde
enaltece e parabeniza a Senadora Angela Portela pela preocupagiio com a questdo do

desenvolvimento psiquico da crianga. Entretanto informa que ja hd vérios instrumentos e

protocolos, alguns de autoria do préprio Ministério da Satde, para apoiar a avaliagfo




neuropsiquica da crianca, sendo que esta deve ser parte integrante da cada uma das consultas de

e

PAULO VICENTE BONILHA ALMEIDA
Coordenador da Area Técnica Satide da Crianga
e Aleitamento Materno/DAPES/SAS/MS

acompanhamento de puericultura.

(
de Atengfo a Saide, com vistas &

De Acordo: Encaminhe-se ao Gabinete da Sccretari
ASPAR/GM/MS.

Em f/JC /2011

DARIO FREDERICO PASCHE
Diretor do DAPES/SAS/MS




ANEXO K —2° PARECER REJEITADO AO PL 451/2011 DA SENADORA ANGELA
PORTELA



MINISTERIO DA SAUDE
GABINETE DO MINISTRO ,
ASSESSORIA PARA ASSUNTOS PARLAMENTARES

FORMULARIOQ DE POSICIONAMENTO SOBRE PROPOSICAO LEGISLATIVA
DATA: 10/04/2017

Proposigiio Legislativa; P1 n° 451 de 2011
Autor: Senadora Angela Portela

Ementa: “Altera a Lei n° 8,069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), para tornar obrigatéria a adogfio, pelo Sistema Unico de Saude, de
protocolo que estabelega padrSes para a avaliagfio de riscos para o desenvolvimento
psiquico das criangas”.

Ministério: Ministério da Satde

Data da manifestagdo: 10/04/2017

SIPAR: 25000.136308/2011-84

Posigéo: ( )Favoravel {( )Favoravel com sugestBes/ressalvas
(X) Contréria ( YNada a opor
()Fora de competéncia ()Matéria prejudicada

Manifestagéo (X) Texto original { ) Substitutivo

referente a: { )Emendas de () Outros:

JUSTIFICATIVA:

A Coordenagio Geral de Satde da Crianga e Alcitamento Materno por meio do
Departamento de Ag¢Ses Programaticas e Estratégicas/Ministério da Satde (CGSCAM/MS)
parabeniza a Senadora Angela Portela pela atengfio e preocupagfio na vigilancia do
desenvolvimento psiquico da crianga, no entanto ao propor a inclusdo no Art. 14 do Estatuto da
Crianga e do Adolescente tornando obrigatério a aplicagfio de fodas as criangas, nos seus
primeiros dezoitos meses de vida, de protocolo ou outro instrumento com a finalidade de facilitar
a deteccdio em consulta pediatrica de acompanhamento da crianga, a Coordenagiio Geral de

Saide da Crianga e Aleitamento Materno tece as seguintes consideragdes:

A aplicagio de instrumento para “todas” as criangas em idade precoce (0 a 18 meses)
pode conduzir a uma série de agdes iatrog8nicas em satide, uma vez que podem gerar falsos

diagndsticos, excesso de intervengdes e medicalizagio na infancia.

A vigilancia do desenvolvimento de cada crianga bem como do aparecimento de
sintomas e sinais de atrasos no desenvolvimento infantil deve se dar por equipe
multiprofissional, que cuida de forma longitudinal da crianca ( desde seu nascimento), em tempo
oportuno ¢ de acordo com cada caso, observando a necessidade de construgio de um Projeto

Terapéutico Singular,

As politicas de saide voltadas para a crianga j4 preconizam o acompanhamento do

desenvolvimento da crianga na atengfio bésica objetivando sua promogio, protectio e a deteccfo



precoce de alteragdes passiveis de modificagfio que possam repercutir em sua vida futura. Isso
ocorre principalmente por meio de agSes educativas e de acompanhamento integral da saiude da
crianga, O acompanhamento integral, sistemdtico e longitudinal ofertado pelas equipes de
atengfio basica permite contextualizar o aparecimento de sintomas em seu comportamento,

reduzindo o risco de falsos diagndsticos e intervengdes desnecessarias.

A patologizagio de comportamentos infantis, a chamada normalizagfic de condutas, sob
o argumento do saber médico-cientifico ¢ a naturalizagfio de prescrigfes medicamentosas
provocam repercussdes nas politicas de satide e assisténcia social, devendo ser alvo constante de

problematizagiio ¢ controle social.

Associado a este processo, assistimos a industria farmacdutica crescendo
vertiginosamente em um contexto social que, éapesar de alargar discursos moralistas e ac¢fes
repressoras sobre as drogas ilegais, legitima o crescente consumo da drogas licitas passivamente.
O nicho mercadoldgico criado pela relagfo entre mal-estar ¢ medicamentos impulsiona uma
econonlia promissora para a indistria de psicofdrmacos e outros atores sociais atuantes nestas

engrenagens. (Conselho Federal de Psicologia, 2013)

)

E competéncia do Poder Executivo, especialmente do Ministério da Saide, expedir
orientagdes, protocolos ¢ linhas de cuidados para a ateng#io 4 Satde. Consideramos que aspectos
especificos nfio deveriam ser objeto de alteragdo do Estatuto da Crianga e Adolescente. O
Ministério da Sadde orienta os profissionais da rede a partir de evidéncias cientificas e a adogio
de instrumentos de vigilancia do desenvolvimento infantil e a escolha do tipo do protocolo deve

ser avaliado pelo profissional de satde.

O Ministério da Satde também compartilha das preocupages levantadas pelo Deputado
Nazareno Fonteles em voto separado da Comissdo de Educacgfio ¢ Cultura, as fls. 52 a 56, sobre a
possibilidade da existéneia de um programa especifico para problemas de aprendizagem na
escola pode reforgar a “patologizagio do processo ensino-aprendizagem”, ou ainda
“medicalizacio da 'educaqéo” ou “patologizagfo da crianga”. O diagndstico dos transtornos de
aprendizagem ¢ complexo e deve ser feito de forma cautelosa, tendo em vista que algumas
dificuldades apresentadas pelas criangas podem ser decorrentes de situages familiares e/ou
contexto sdcio-cultural, bem como de dificuldades relacionadas ao contexto escolar, como
modelos pedagégicos inadequados. O diagnéstico inapropriado pode ocasionar impactos

negativos no desenvolvimento integral da crianga.

Devido a importdncia dada ao desenvolvimento da primeira infincia (DPI), a Politica
Nacional de Satde da Crianga, instituida pela Portaria n® 1.130, de 5 de agosto de 2015, tem esta

tematica com um de seus eixos estratégicos. Este eixo, intitulado “Promogfio e acompanhamento

srie?
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do crescimento e do desenvolvimento integral”, consiste em agBes de vigilancia e estimulo do
pleno crescimento e desenvolvimento da crianga, em especial do "Desenvolvimento na Primeira
Inféncia", pela atengfio basica & saude, conforme as orientagdes da "Caderneta de Saide da

Crianga", incluindo ag8es de apoio as familias para o fortalecimento de vinculos familiares.

A Caderneta de Satde da Crianga ¢ o instrumento utilizado nacionalmente desde 2005
para acompanhamento e vigilancia do crescimento e desenvolvimento integral de suas criangas,
nascidas em todas as maternidades do pafs, piiblicas e privadas. Como um instrumento individual
para o acompanhamento da crianga até aos nove anos, foi concebida para além da coleta de
dados. Ela possibilita aos profissionais de satde a atengfio integral da crianga e aos pais
orientagdes para o seu crescimento e desenvolvimento, bem como sinais de alerta e de cuidados,
E o passaporte da cidadania ¢ deve acompanhar a crianga em todas as consultas. Ao sair da
maternidade (piblica ou privada), toda crianca deve estar de posse da CSC com as informagges
sobre o seu nascimento e os devidos encaminhamentos preenchidos. A partir dos dez anos a
caderneta a ser utilizada ¢ a do adolescente. Seu contetido produz informagdes indispensdveis
para balizar a avaliagdo dos indicadores de crescimento, desenvolvimento e morbidade da
populagdo infantil ¢ retine dados da histéria obstétrica e neonatal, aleitamento materno,
alimentagdo sauddvel, crescimento e desenvolvimento, uso de suplemento de ferro e vitamina A,
saude bucal, auditiva e visual, imunizagfo, além de registros das intercorréncias clinicas,
Também fazem parte do seu conteudo, direitos dos pais e das criangas, sinais de perigos a satde,
informagdes sobre os cuidados dispensados pela familia para o desenvolvimento saudavel na
primeira infincia ¢ orientagBes para a promogio da satde e prevencfio de acidentes e violéncia

doméstica.

No componente do desenvolvimento na primeira infincia, consta na caderneta um
instrumento “marcos do desenvolvimento” que possibilita o profissional acompanhar més a més
0 desempenho afetivo, psicomotor e emocional da crianga. Para os pais/cuidadores, além desses
marcos, também & ofertado wm conjunto de orientagdes para a pratica do didlogo afetivo na
convivéncia com a crianga. Vale ressaltar que a observagdo continua de quem cuida é muito

importante e subsidia/complementa a avaliagfo pelo profissional no momento da consulta,

Por ser um documento que permite registrar os fatos mais significativos da satide
infantil, agrega o potencial de facilitar a comunicagdo entre os profissionais inter e intra-servigos
e de favorecer o didlogo com a familia, que se sente fortalecida uma vez que o seu contetido
oportuniza reconhecer os direitos sociais advindos da maternidade/paternidade ¢ identificar os

deveres no cuidado com a saude da crianga.
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No conjunto histérico das versdes da primeira Cademeta de Vacinagéio de 1970, para
registrar imunopreveniveis até a Caderneta de Satide da Crianga, - Passaporte da cidadania, o
processo evolutivo foi muito além do visual. Seu conteddo foi acrescido de assuntos

indispensaveis para nortear o cuidado para a satide integral da crianga.

A CSC ¢, portanto, um instrumento de pratica de atengo 4 crianga em linhas de cuidado
que favorece a todos: os profissionais da atengfio basica portam um rico instrumento de
acompanhamento integral 4 saiide da crianca; os gestores dispSem de um efetivo dispositivo
téenico, que possibilita seguir os indicadores de saude da crianga que ¢ atendida no Sistema
Unico de Saide (SUS); para as mécs, a caderneta ¢ um material de ficil manuseio que permite
identificar as condigBes de crescimento e desenvolvimento sécio afetivo de seus filhos; e para a
crianga, protagonista do processo, a posse desta, é mais que a expressio de cidadania é a

concretizagdo da conquista de seus direitos.

Por fim, ¢ importante ressaltar que a CSC, enquanto meio estratégico de redugfo da
morbimortalidade infantil tornou-se também uma valiosa plataforma de dados utilizados nfio
somente pelo Departamento de Agdes Programdticas Estratégicas, mas também por outras
Coordenagdes da Secretaria de Atengfio 4 Salide, como a Satde Bucal, Alimentagéio e Nutrigfio e
pelo Programa Nacional de Imunizagio da Secretaria de Vigilincia e Satde, dentre outros, além
da Secretaria de Educagfio. Vale salientar que ao longo dos anos cada um desses setores muito

tem contribuido para a atualizagfio ¢ ampliagfo dos contetidos contemplados nesse documento,

Deste modo, a Coordenagdo de Satide da Crianga se manifesta pela REJEICAO TOTAL

do Projeto de Lei em questio.

CLAUDIA|PUERARI |
Coordenadora Geral de Satide da Crianga ¢ Aleitamento Materno/DAPES/SAS/MS

De acordo, encaminha-se a0 GAB/SAS, com vistas 8 ASPAR para providéncias cabiveis.
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Diretora do DAPES/SAS/MS
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