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ABSTRACT

According to the World Health Organization (WHO), Autistic Spectrum Disorder (ASD) is a set of conditions
characterized by some degree of difficulty in social interaction, verbal and non-verbal communication, and
specific interests due to some activities performed repeatedly. These characteristics appear in childhood,
tend to continue in adolescence, and remain when the individual becomes an adult. ASD generates several
difficulties for the patient. Therefore, it is necessary to look at what Brazilian societies, among others, are
doing to facilitate the routine of these people. The objective of this work was to search for national and
international public policies related to ASD. Thus, national and international laws were reviewed, and
articles were consulted in databases, such as SciELO and PubMed. There are policies and the provision
of information to citizens, about ASD, in all the Countries surveyed. Still, although the pharmacist is not
a professional directly related to the treatment of these patients, the first contact of the family with a child
with ASD can be done in pharmacies and/or Health Centers (UBS) spread across Brazil, as the contact with
the doctor takes longer, due to the complexity of the Unified Health System (SUS). Thus, the pharmacist
needs to be prepared to advise the family and identify signs of ASD in the child. It is also the pharmacist’s
responsibility to join a multi-professional group to develop a therapeutic plan for the patient, assess all
risks, and minimize their symptoms.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; public policies; Unified Health System.

RESUMO

Segundo a Organiza¢do Mundial da Satde (OMS), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um conjunto
de condigdes caracterizadas por algum grau de dificuldade no convivio social, na comunicacao verbal e
ndo verbal e interesses especificos por algumas atividades realizadas de forma repetitiva. Essas caracte-
risticas surgem ainda na infancia, tendem a continuar na adolescéncia e permanecem quando o individuo
se torna adulto. Devido a sua capacidade de gerar dificuldades ao individuo, é preciso avaliar o que a
sociedade brasileira, entre outras, estd fazendo para facilitar a rotina dessas pessoas. Portanto, o objetivo
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deste trabalho foi buscar por politicas publicas nacionais e internacionais relacionados ao TEA. Assim,

foi realizada a revisdo de leis nacionais e internacionais e consulta de artigos nas bases de dados, como
SciELO, PubMed, Web of Science e Science Direct. Em todos os paises pesquisados, ha o que se evoluir
em relagdo as politicas, bem como a disponibilizagdo de informagdes aos cidaddos. Ainda, embora o far-
macéutico ndo seja um profissional diretamente relacionado ao tratamento desses pacientes, 0 primeiro
contato da familia com uma crianga com TEA pode-se dar nas farmacias e/ou Unidades Bésicas de Satude
(UBS) espalhadas pelo Brasil, sendo o contato com o médico de acesso mais demorado, devido a comple-
xidade do Sistema Unico de Satde (SUS). Assim, o farmacéutico precisa estar preparado para aconselhar a
familia e identificar sinais do TEA na crianga. Também ¢ de responsabilidade do farmacéutico integrar um
grupo multiprofissional, a fim de elaborar um plano terapéutico para o paciente, avaliar todos os riscos e
minimizar seus sintomas.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Politicas Publicas; Sistema Unico de Satde.

INTRODU QIZ\O recidas sdo: atendimento individual, grupal e/ou fa-

miliar, visitas domiciliares, atividades de inser¢ao
social, oficinas terapéuticas, atividades sociocultu-
rais e esportivas, atividades externas (3).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS), o Transtorno do Espectro Autista (TEA)

¢ um conjunto de condicdes caracterizadas por Ainda posteriormente a criagdo dos CAPS, o
algum grau de dificuldade no convivio social, na individuo com TEA néo era considerado um defi-
comunicacdo verbal e ndo verbal e interesses espe- ciente perante a legislagdo, ou seja, ndo estava as-

cificos por algumas atividades realizadas de forma  segurado por outras leis, como a Lei n° 8.069/1990,
repetitiva. Essas caracteristicas surgem ainda na  que diz que criangas e adolescentes com deficién-
infancia e tendem a continuar na adolescéncia e, cias devem receber atendimento diferenciado (4).

ainda, quando o individuo se torna adulto. Algumas Com o passar dos anos, outras institui¢des se-
condigdes como epilepsia, depressdo, ansiedade, e melhantes 8 AMA-SP foram criadas e se espalha-
transtorno de déficit de atenc¢do e hiperatividade  ram para o restante do Brasil. Por meio de familia-
também podem estar presentes nos autistas (1). res participantes destas institui¢des, em 2012, foi

Anteriormente a criagdo do Sistema Unico de  sancionada a Lein® 12.764, que “Institui a Politica

Saude (SUS), familias de individuos com TEA ja Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
tinham a necessidade de consultar outras familias Transtorno do Espectro Autista” (5).

para debater sobre o comportamento dos parentes e Para muitos, essa lei ¢ vista como um marco
sobre quais medidas adotar. Como o Estado brasi-  histérico, uma vez que além de reconhecer o autista
leiro ndo dispunha de qualquer tipo de assisténcia, como uma “pessoa com deficiéncia, para todos os
a soluc¢do foi criar associagdes por iniciativas pro- efeitos legais” (Lei n® 12.764, § 20), também pro-
prias, de pais e médicos. Entao, em 1983, foi criada duz incidéncias em diversos campos, como na esfe-
a Associacdo dos Amigos dos Autistas de Sdo Pau- ra assistencial, politico/gestora, cientifico/académi-
lo, a AMA-SP (2). ca, educacional/pedagodgica, bem como no campo

Posteriormente a criagdo do SUS, em 2002, fo- dos direitos basicos (6).

ram criados os Centros de Atencdo Psicossocial In- Com a publicag@o da Portaria do Ministério da
fanto-juvenil (CAPSi), que t€ém como fungdo pro- Satude n° 324, de 31 de margo de 2016, que apro-
ver cuidados as criangas e adolescentes portadores ~ vou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas

de autismo, psicoses e todos que estejam impossi- do Comportamento Agressivo como Transtorno do
bilitados de manter ou estabelecer lagos sociais. E Espectro do Autismo, o diagnostico passou a ser
um servigo de atenc¢do didria, cujas atividades ofe- realizado de forma clinica e diferencial. A diretriz
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complementa que, por se tratar de uma condi¢ao
que envolve ampla variedade de expressoes sin-
tomaticas, ¢ preciso que mais informagdes sejam
fornecidas para a conclusdo do diagndstico. Sao
elas: nivel de comunicagdo verbal e ndo verbal, ni-
vel intelectual, a extensdo do campo de interesses,
o contexto familiar ¢ educacional, e a capacidade
para uma vida auténoma (7).

A diretriz também cita a Linha de Cuidado
para a Atengdo as Pessoas com Transtornos do Es-
pectro do Autismo ao abordar os tipos de tratamen-
to (8). A primeira op¢ao seria o tratamento ndo me-
dicamentoso, englobando as seguintes técnicas: (1)
Tratamento clinico de base psicanalitica; (2) Anali-
se do Comportamento Aplicada (dpplied Behavior
Analysis, ABA); (3) Comunicagdo Suplementar e
Alternativa; (4) Integracdo Sensorial; e (5) Trata-
mento e Educagdo para Criangas com Transtornos
do Espectro do Autismo (TEACCH, na sigla em
inglés) (9).

A Lei brasileira mais recente foi sancionada em
janeiro de 2020, também representando um avango
na inclusao do individuo com TEA na sociedade. A
Lei n° 13.997 criou a Carteira de Identificacdo da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Cip-
tea), a qual “garante atengdo integral, pronto aten-
dimento e prioridade no atendimento e no acesso
aos servicos publicos e privados, em especial nas
areas de saude, educagdo ¢ assisténcia social” (10).

Apesar da criagdo de uma diretriz nacional para
o TEA e da publica¢do do Decreto n° 6.949/2009,
o qual garante que os individuos com TEA tenham
o mesmo direito que outras pessoas de exercer
seus direitos trabalhistas e sindicais, além de pleno
acesso aos servicos de satude, educacao e servigos
sociais, sabe-se que muitos ainda encontram difi-
culdade para matricular-se em escolas, sejam elas
publicas ou privadas, o que leva a uma baixa inclu-
sdo social e dificil imersdo no mercado de trabalho,
independentemente do nivel socioecondmico (11).

Enquanto isso, na Inglaterra, em 2009, foi
aprovado o Autism Act. Esse foi o Unico ato apro-
vado especifico para uma deficiéncia e ele coloca
duas questdes chave: (1) O governo ¢ responsavel
por produzir e realizar revisoes periddicas nas es-
tratégias de auxilio aos individuos com TEA; (2)
Deve produzir guias para as autoridades locais so-
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bre como implementar essas estratégias em suas
regides. A primeira versao foi publicada em 2010,
passando por uma revisdo em 2014 e contando ago-
ra com uma versao publicada em 2015 (12).

O Ato de 2009 teve grande importancia para
a comunidade inglesa, uma vez que muitas areas
do pais ndo contavam com servigos de diagnostico
para adultos (12). Além disso, imp0s que 0 governo
criasse e auxiliasse autoridades locais em relagdo a
muitos aspectos envolvendo individuos com TEA,
como, por exemplo, questdes relacionadas ao mer-
cado de trabalho e sistema criminal (12,13).

Outro exemplo ¢ o caso dos Estados Unidos
da América (EUA) cuja legislacdo baseia-se no
ato Autism Collaboration, Accountability, Resear-
ch Education, and Support (CARES) Act, de 2019.
Este ¢ um ato que estabelece que o governo seja
responsavel por oferecer suporte a pesquisas, servi-
¢os ¢ outras atividades. A nova versao do ato tam-
bém amplia as atividades do governo para toda a
vida ttil do individuo com TEA e exige relatorios
sobre o bem-estar dessas pessoas (14, 15).

O TEA ¢ um assunto que vem tornando-se
cada vez mais divulgado na midia ¢ a legislacao
brasileira atual ndo vem acompanhando essa evo-
lugdo (16). E importante que o Brasil acompanhe
outros paises € ndo se torne obsoleto em relacao
a inclusdo destes individuos na sociedade. Dessa
forma, conhecer o cenario atual e as politicas pu-
blicas disponiveis para os individuos com TEA e
de suas familias ¢ necessario, para que a sociedade
tenha contato com o assunto ¢ se torne participativa
no desenvolvimento de ferramentas para a imple-
mentagdo de medidas que facilitem o cuidado ¢ a
inclusdo de pessoas com TEA.

METODO

Foi realizada uma revisdo bibliografica do
tipo narrativa sobre o tema proposto, utilizando
as seguintes bases de dados: Scientific Electronic
Library Online (SciELO), US National Library
of Medicine — National Institutes of Health (Pub-
Med), Web of Science e Science Direct, por meio
das palavras-chave Transtorno do Espectro Autista,
politicas publicas e Sistema Unico de Saude (esse
ultimo quando aplicavel). Além disso, foram con-



sultados sifes de instituicdes publicas e privadas,
nacionais e internacionais, para a busca de legisla-
¢do e informacdes relacionadas ao tema.

Os critérios de inclus@o consistiram em arti-
gos e/ou estudos e/ou documentos publicados nos
ultimos 10 anos, nas linguas portuguesa (Brasil e
Portugal) e inglesa.

Foram desconsiderados aqueles cuja data de
publicacdo ndo tenham atendido ao periodo esta-
belecido e/ou aos idiomas propostos, exceto se
as publicacdes anteriores ao periodo estabelecido
contribuissem para o entendimento do cenario de
maneira mais abrangente.

Uma vez cumprido os critérios de inclusdo
mencionados anteriormente, as publica¢des foram
inicialmente analisadas por meio da leitura do seu
respectivo titulo e resumo. Caso seu contetudo fosse
pertinente ao trabalho e trouxesse boas contribui-
coes para a discussao do tema, ele foi entdo lido
na integra.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Politicas Publicas Brasileiras. No Brasil, as
politicas publicas para individuos com TEA foram
implementadas tardiamente. Sem a presenga do
SUS, ou seja, até 1988, ndo havia qualquer tipo de
atencdo a estes individuos. Posteriormente a cria-
¢do do SUS, em 2002, foi assinada a Portaria n°
1.635 pelo Ministro da Satde, a qual incluiu, no
Sistema de Informag¢des Ambulatoriais do Siste-
ma Unico de Saude — SIASUS, procedimentos
relacionados a pacientes com deficiéncia mental e
autismo:

“Consiste no conjunto de atividades
individuais de estimulacdo sensorial e
psicomotora, realizada por equipe mul-
tiprofissional, visando a reeducagdo das
fungoes cognitivas e sensoriais. Inclui
avaliacdo, estimulacdo e orientacdo re-
lacionadas ao desenvolvimento da pessoa
portadora de deficiéncia mental ou com
autismo (maximo 20 procedimentos/pa-
ciente/més)” (17).

Entretanto, uma Portaria possui carater admi-
nistrativo, ndo possui a forca de uma Lei. Assim,

apenas em 2012, ou seja, 24 anos ap0és a criagdo do
SUS, por meio da Lei n°® 12.764, que “Institui a Po-
litica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista”, surge, entdo,
a primeira politica publica para um individuo com
TEA (5).

Essa Lei foi um marco importante para os di-
reitos dos autistas. Além de considerar que indivi-
duos com TEA sao pessoas com deficiéncia, para
todos os efeitos legais, podendo inclui-los no De-
creto n°® 6.949/2009, a mesma também garante que
os mesmos devem ter direito a saude, educacao e
acesso ao mercado de trabalho. Também prevé pu-
nigdo em caso de a escola recusar a matricula do
aluno autista (5,11).

Ainda, apenas dois anos apos a san¢ao da Lei,
o Decreto n° 8.368, de 2014, entrou em vigor, a fim
de regulamentar a Lei n® 12.764/2012. A Lei ainda
prevé que o individuo com TEA, caso comprovada
a necessidade de apoio as atividades da rotina, tem
direito a um acompanhante ¢ que a institui¢do de
ensino tem o dever de disponibilizar esse acompa-
nhante. Entretanto, nem a Lei nem o Decreto deter-
minam qual deve ser a especializacdo desse acom-
panhante (18).

Depois de dois anos apo6s a implementacdo da
Lei foram criadas as Diretrizes de Aten¢do a Rea-
bilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro
Autista (19). Ainda, no ano seguinte, foi criada a
Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Fami-
lias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema
Unico de Saude (8).

No quesito defesa de direitos, a Diretriz acima
mencionada cita a legislacdo sobre deficiéncia: o
Decreto n°® 6.949, de 2009, que “promulga a Con-
vencdo Internacional sobre os Direitos das Pesso-
as com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, as-
sinados em Nova York, em 30 de marco de 2007
A Linha de Cuidados cita duas legislacdes: Lei
10.216, de 2001, que “dispde sobre o direito das
pessoas portadoras de transtornos mentais e redi-
reciona o modelo assistencial em saude mental”,
e a Lei 10.708, de 2003, que “institui o auxilio-re-
abilitagdo psicossocial para pacientes acometidos
de transtornos mentais egressos de internacoes”
(8,11,19-21).
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As publicacdes convergem em relagdo a: 1)
determinados principios basicos envolvidos na
terapéutica do autismo (tais como a promogao de
autonomia, do aprimoramento do desempenho
em atividades sociais e cotidianas, a inser¢ao no
mercado de trabalho e a integra¢do no cenario co-
munitario); 2) valorizagdo do papel dos familiares
durante todo o programa de tratamento; 3) signifi-
cativa importancia do trabalho colaborativo e Inter
setorial; 4) defesa de direitos; e 5) detecgdo precoce
e diagnostico diferencial (6).

Apesar das divergéncias (mais relacionadas ao
modo de escrita e sua abrangéncia) e convergéncias
entre os documentos, ambos concordam em um
principio basico fundamental: prover autonomia
aos pacientes e proporcionar a reinser¢ao social.
Além disso, as discordancias niao atingem pontos
cruciais, uma vez que ambos nao demonstram con-
corréncia entre 0s mesmos, mas, sim, complemen-
tariedade (6).

Posteriormente aos dois documentos, em
2016, foi aprovado o Protocolo Clinico e Diretri-
zes Terapéuticas do Comportamento Agressivo
como Transtorno do Espectro do Autismo (7). Este
¢ mais um documento apresentado pelo Ministério
da Saude que descreve classificagdo, diagnostico,
tratamentos e outros topicos sobre o TEA. Como
o proprio documento cita, este ¢ um complemen-
to a outros documentos elaborados pelo Ministério
da Saude:

“[...] Este Protocolo é um comple-
mento as diretrizes clinicas do Ministério
da Saude sobre os Transtornos do Espec-
tro do Autismo (TEA), sobretudo quanto
ao uso de condutas terapéuticas em dmbi-
to ambulatorial no que diz respeito a me-
lhoria de condutas agressivas, quando es-
tas indiquem sofrimento ou prejudiquem
intensamente a convivéncia da pessoa
com TEA em seu meio familiar e escolar

[-17(D).

O Protocolo tem como objetivo fazer com
que as Secretarias de Satude espalhadas por todo o
Brasil sigam as determinagdes presentes na Linha
de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com Trans-
tornos do Espectro do Autismo e suas Familias na
Rede de Atencio Psicossocial do Sistema Unico de
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Saude e nas Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo
da Pessoa com Transtornos do Espectro Autista,
como cita:

“Paragrafo unico. O Protocolo de
que trata este artigo, que contém o con-
ceito geral do comportamento agressivo
como transtorno do espectro do autismo,
critérios de diagnostico, tratamento e me-
canismos de regulacdo, controle e ava-
liacdo, ¢é de carater nacional e deve ser
utilizado pelas Secretarias de Saiide dos
Estados, Distrito Federal e Municipios na
regulacdo do acesso assistencial, autori-
zagdo, registro e ressarcimento dos proce-
dimentos correspondentes”. (7)

Ainda em 2019 houve a san¢do de uma Lei
considerada uma conquista por entidades ligadas a
luta do TEA: a Lei n® 13.861, que prevé a inclusao
das especificidades inerentes ao TEA nos censos
demograficos (22).

Até o presente momento, as questdes do Cen-
so nao consideravam o TEA entre as hipoteses de
identificagdo de deficiéncias. Sendo assim, este nao
era um dado que entrava para as estatisticas do Pais.
Portanto, o Brasil ndo possui dados estatisticos de
quantos individuos brasileiros possuem TEA, nem
em qual regido ou estado estdo localizados, apenas
possui estimativas (23).

Esta ¢ uma Lei que contribui de forma signifi-
cativa para familiares e individuos com TEA, pois
torna estas pessoas visiveis aos governos federal,
estadual e municipal. Além disso, quando houver a
contagem destes individuos e familiares, isso faci-
litara o desenvolvimento de politicas publicas mais
efetivas, permitindo a maior inclusao dos individu-
os com TEA na sociedade, além de promover maior
visibilidade desta condigao.

Ainda em 2020, o governo sancionou a Lei
mais recente relacionada ao TEA: a Lei n® 13.977.
Nessa Lei prevé-se que os estabelecimentos publi-
cos e privados podem utilizar o simbolo da “fita
quebra-cabeca” para identificar que individuos
com TEA tém preferéncia no atendimento (10).
Nesta mesma Lei esta prevista a criagao da Carteira
de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Es-
pectro Autista (Ciptea):



[...] “drt. 3%A. E criada a Carteira
de Identificacdo da Pessoa com Trans-
torno do Espectro Autista (Ciptea), com
vistas a garantir aten¢do integral, pronto
atendimento e prioridade no atendimento
e no acesso aos servigos publicos e priva-
dos, em especial nas dareas de saude, edu-
cagdo e assisténcia socialf...] ” (10).

Politicas publicas brasileiras estaduais. Em
2011, anteriormente a sangao da Lei n® 12.764, no
Distrito Federal, foi publicada a Lei n° 4.568 que
“institui a obrigatoriedade de o Poder Executivo
proporcionar tratamento especializado, educagdo
e assisténcia especificas a todos os autistas, in-
dependentemente de idade, no ambito do Distrito
Federal”. A Lei também prevé que serd de respon-
sabilidade do Estado o treinamento de profissionais
de saude que atuam no tratamento dos individuos
com TEA e especializagdes para alguns cursos de
graduagdo (24).

Em 2015, a Assembleia Legislativa do Estado
de Sdo Paulo sancionou a Lei n° 15.668 que “dis-
poe sobre diretrizes para a politica de diagnostico
precoce e tratamento dos sintomas da Sindrome
do Autismo no ambito do sistema de saude”. A Lei
prevé acesso a medicagdo, incentivo a pesquisa,
programas de acesso ao diagnostico precoce e tra-
tamento multidisciplinar. Entretanto, ndo informa a
quantidade de recursos a ser disponibilizada e nem

como se dara os demais acessos (25).

Em 2018, novamente, o Distrito Federal ¢ Sao
Paulo propuseram outras leis que abrangem os in-
dividuos com TEA. Em Sao Paulo, a Lei n® 16.756
determina que os estabelecimentos publicos e pri-
vados que disponibilizam atendimento prioritario
devem incluir os individuos com TEA nessa classi-
ficagdo, por meio da disponibilizacao da “fita que-
bra-cabega” nas placas sinalizadoras (26).

No caso do Distrito Federal, por meio da Lei n®
6.193/2018, individuos com TEA foram considera-
dos pessoas com deficiéncia e, assim, estariam as-
seguradas pelo atendimento prioritario. Entretanto,
ndo cita que os estabelecimentos devem sinalizar
com algum simbolo (27).

Em 2019, o Estado de Sdo Paulo sancionou
outra lei: a Lei n® 17.158 que “institui a Politica
Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
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Transtorno do Espectro Autista”. A Lei prevé al-
guns dos direitos previstos na Lei n° 12.764/2012,
além de incentivo a pesquisa dentro do estado,
treinamento de profissionais e a responsabilida-
de do poder publico quanto a informacdo sobre
o TEA (28).

Politicas publicas internacionais (Reino
Unido, Estados Unidos da América e Canada.
Os Quadros 1 e 2 contém informacgdes sobre po-
liticas publicas adotadas no Reino Unido e EUA.
Como o Reino Unido ¢ formado pela jungao de al-
guns paises foram reunidas informagdes de quatro
nacdes: Inglaterra, Escocia, Pais de Gales e Irlanda
do Norte. O intuito foi reunir informagdes sobre as
politicas adotadas na forma de resposta a perguntas
formuladas na primeira coluna.

Em novembro de 2012, o Canada promulgou
o World Autism Awareness Day Act. Nessa lei ficou
estabelecido que o dia 2 de abril, deve ser conheci-
do como World Autism Awareness Day (34).

Por meio da publicagdo do Excise Tax Act
(2014) algumas determinagdes sobre a isengdo
do imposto GST/HST (Goods And Services Tax/
Harmonized Sales Tax — imposto sobre mercado-
rias e servigos) ficaram esclarecidas. Sendo assim,
servigos que utilizam as ferramentas de acompa-
nhamento comportamental ABA (Applied Beha-
vioural Analysis) ou o 1Bl (Intensive Behauvioural
Intervention) estdo isentos do imposto se (1) sao
utilizadas para auxiliar um individuo com autismo;
(2) sao direcionadas para o individuo com autismo
ou para alguém que cuide de alguém com autismo
e (3) a — As ferramentas sao certificadas por psi-
cologo, médico, assistente social ou enfermeira;
b — O design do servigo ¢ fornecido pelo governo
federal, provincial ou territorial; ¢ — A pessoa que
cria o escopo de como serdo utilizadas as ferra-
mentas ¢ paga pelo governo federal, provincial ou
territorial ou por uma organizagdo que administra
um programa governamental destinado a ajudar
individuos com autismo a planejar o treinamento;
d — A pessoa que adquire o servigo das ferramen-
tas € paga pelo governo federal, provincial ou ter-
ritorial ou por uma organizagao que administra um
programa governamental destinado a ajudar indi-
viduos com autismo a planejar o uso do ABA ou
do IBI (35).



Em 2018 foi anunciada a criagdo do Autism
Spectrum Disorder Strategic Fund, que contaria
com 91 milhdes de ddlares por cinco anos (36).

“O fundo foi projetado para apoiar
projetos inovadores baseados na comu-
nidade que fornecerdo oportunidades
tangiveis para os canadenses que vivem
com autismo, suas familias e cuidadores
adquirirem conhecimentos, recursos e
habilidades que possam ajuda-los a en-
frentar os desafios de viver com o autis-
mo. Espera-se que, a longo prazo, esses
investimentos levem aos melhores resulta-
dos de saude possiveis para pessoas com
autismo” (36).

Ainda em 2018 foi publicado o primeiro re-
latorio com dados nacionais e informagdes para
aumentar o conhecimento dos canadenses sobre o
TEA. O documento National Autism Spectrum Di-
sorder Surveillance System (NASS) 2018 Report foi
publicado com a ajuda do National Autism Spec-
trum Disorder Surveillance System (NASS). Essa ¢
uma ferramenta, em colaboragdo dos governos fe-
deral, provincial e territorial criada para esclarecer
o cenario atual do TEA no Canada. O NASS pos-
sui quatro objetivos: (1) estimar quantas criangas e
jovens no Canada possuem TEA e quantos novos
casos estdo surgindo ao longo dos anos; (2) descre-
ver a populagdo de criangas e jovens com TEA e
comparar padrdes canadenses e internacionais; (3)
aumentar a conscientizagdo e conhecimento e (4)
informar as decisdes sobre pesquisas, politicas e
programas (37).

No mesmo ano, o0 orgamento proposto acabou
por incluir algumas despesas, ocorridas depois de
2017, relacionadas a animais especialmente treina-
dos para realizar tarefas especificas para algumas
deficiéncias: cegueira, surdez profunda, autismo
severo, diabetes severo, epilepsia severa ou com-
prometimento grave e prolongado que restringe o
uso dos bragos ou pernas do paciente (38, 39).

Em 2020, o governo canadense publicou um
relatério que resume iniciativas encontradas atra-
vés do programa Evaluation of the Opportunities
Fund for Persons with Disabilities — Phase 1. O
programa foi langado em 1997 com a intengéo de
cobrir lacunas que o governo federal tenha deixado
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no suporte a pessoas com deficiéncias e que nao
sdo elegiveis para o programa de seguro desem-
prego (Employment Insurance). No relatorio sdo
citadas duas iniciativas: Ready, Willing and Able e
CommunityWorks/Worktopia (40).

Ready, Willing and Able (RWA) ¢ uma parceira
nacional entre a Canadian Association for Commu-
nity Living (CACL), a Canadian Autism Spectrum
Disorders Alliance (CASDA) e seus membros.
Ela foi projetada para aumentar a mao de obra no
mercado de trabalho que possui alguma deficién-
cia intelectual ou TEA. Além de conectar pessoas
que estdo em busca por um emprego com empre-
gadores, a iniciativa também auxilia empregadores
a se tornarem mais inclusivos, coloca em contato
empregadores que ja contrataram individuos com
deficiéncias com aqueles que querem contratar e
outros servigos (41).

O Worktopia Project foi fundado em parte pelo
governo canadense ¢ sob a lideranga dos Orgédos
The Sinneave Family Foundation e Autism Speaks
Canada. Os programas do Worktopia foram proje-
tados para desenvolver habilidades, a fim de me-
lhorar as chances de sucesso no emprego. A inicia-
tiva conta com dois programas: CommunityWorks
Canada (CWC) e EmploymentWorks Canada (42).

O primeiro programa tem como foco adoles-
centes e jovens adultos com autismo, entre 15 e 21
anos, que estao cursando o ensino médio. Apds o
horario escolar, os participantes t€ém a oportunida-
de de desenvolver e praticar habilidades basicas de
trabalho, melhorar habilidades sociais e de comuni-
cacdo, adquirir experiéncia voluntaria da comuni-
dade e cultivar areas de interesse em potenciais fu-
turos empregos. O segundo programa ¢ um projeto
continuo de treinamento para adultos com autismo
e outras deficiéncias, que os prepara para o merca-
do de trabalho (42). Em mar¢o desse mesmo ano
foi divulgado o documento 2020-21 Departmental
Plan: Public Health Agency of Canada (PHAC).
Nele, a PHAC se comprometeu a investir em pro-
jetos inovadores para dar suporte aos canadenses
afetados pelo TEA, com foco em iniciativas que
possam ajudar esses individuos e suas familias a
viverem com bem-estar (43).

A agéncia também se comprometeu a conti-
nuar com o desenvolvimento do Autism-Intellectual



Disability National Resource and Exchange
(AIDE) Network. Esse seria um sife nacional ¢ um
centro de recursos online para os canadenses. Era
esperado que o AIDE Network fosse langado em
margo de 2020, mas seu lancamento completo sera

Quadro 1. Politicas publicas no Reino Unido. (29)

Questao/Pais Inglaterra “ Pais de Gales Irlanda do Norte

0 pais possui uma lei
geral para o TEA?

0 que é estabelecido no
documento?

Apos esse primeiro
documento houve a
publicagdo de outros,
sem se tratar de uma
atualizagdo?

0 pais possui uma
diretriz ou guia para os
profissionais de saide?

Houve algum tipo de
atualizacdo do primeiro
documento publicado?

Outras agdes/publicacoes

Autism Act, de 2009.

0 governo é responsavel por: produzir
e realizar revisdes periodicas nas
estratégias de auxilio aos individuos
com TEA e produzir guias para

as autoridades locais sobre como
implementar essas estratégias em
suas regioes.

Primeiro documento com estratégias
de cuidado (2010), com os seguintes
objetivos: aumentar a conscientizagao
e compreensdo do autismo entre
profissionais da saiide, desenvolver
caminhos para o diagndstico preciso,
aumentar o acesso de adultos autistas
aos servicos e ajudar na busca de
emprego.

Publicado em 2010; pontos

de destaque: treinamento aos
profissionais que lidam com autistas,
diagnéstico de adultos autistas e
planejamento nos servigos prestados.
Atualizagao em 2015, com novos
objetivos: apoio preventivo de
acordo com o Care Act 2014, apoiar
pessoas com necessidades complexas,
emprego para adultos autistas e
trabalhar em conjunto com o sistema
de justica criminal.

Em 2014 foi publicado o Think Autism
- fulfilling and rewarding lives, the
strategy for adults with autism in
England: an update, com as seguintes
prioridades: construir comunidades
mais conscientes e acessiveis aos
autistas, promover ideias, servigos e
projetos inovadores locais e realcar
como conselhos e informages

sobre servigos podem ser melhores
associados as pessoas.

Em 2019 foi realizada uma consulta
piblica para a revisdo do Think
Autism.

0 governo criou o Autism Innovation
Fund, para desenvolver solugdes
criativas e economicas. A verba
arrecada pode ser sorteada e financiar
projetos de inovagdo em autismo.

Scottish Strategy for Autism, de 2011.

0 governo é responsavel por:
liderenca estratégica para melhorar

a vida das pessoas afetadas pelo
autismo, fornecer o melhor servigo
possivel, formar redes de trabalho,
garantir que o diagndstico de adultos
seja bem conduzido e auxiliar autistas
na busca por emprego. Autistas,

suas familias e cuidadores devem ser
envolvidos em todos os niveis de
decisdes.

N&o & citado no documento de
referéncia.

Néo é citado no documento de
referéncia.

Scottish Strategy for Autism: outcomes
and priorities 2018-2021, de 2018.
Esse documento foi escrito com

base em uma consulta pdblica para
atualizar as estratégias adotadas

em 2011.

Néo é citado no documento de
referéncia.
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Autistic Spectrum Disorder (ASD)
Strategic Action Plan for Wales, de
2008.

Mapear a prevaléncia,

necessidades e servigos, servicos

de comissionamento, disposi¢des
transitorias (Transitional
arrangements), servicos para adultos
e aumento da conscientizagao,
informagao e treinamento.

Néo é citado no documento de
referéncia.

Néo é citado no documento de
referéncia.

One-year plan for children, young
people and adults with autism
spectrum disorder, de 2015. Foram
definidas novas prioridades: verificar
atrasos nos diagnosticos de TEA,
desenvolver estratégias para um
servico integrado, identificar

as necessidades ndo atendidas,
melhorar os resultados da educagao
e do emprego e desenvolver
conscientizagdo e treinamento
profissional.

Em 2016 foi publicado o documento
Strategic Action Plan for Autism
Spectrum Disorder, cujas prioridades
sdo: aumento da conscientizagdo,
informagao e treinamento,

avaliagdo e diagnostico e atender as
necessidades.

Em 2018 foi apresentado o projeto
de lei Autism (Wales) Bill, que ndo
sequiu em frente.

apenas em setembro de 2021 (44) e esse forneceria
acesso online as mais recentes pesquisas, informa-
coes, recursos e apoios sobre o TEA (43). Para a
criacdo desse site, 0 governo canadense disponibi-
lizou 10,9 milhdes de dolares (45).

The Autism Act (Nothern Ireland)
2011.

0 poder Executivo deve publicar
estratégias para o cuidado de
pacientes com TEA, para todas as
idades, e que seja realizado, a cada
trés anos, um relatorio dos resultados
das estratégias.

The Autism Strategy (2013-2020) e

0 Action Plan (2013-2016), ambos

de 2014. Algumas prioridades

foram definidas no Action Plan:
conscientizagdo, acessibilidade,
satide e bem-estar, educagao,
empregabilidade, independéncia,
escolhas e controles, acesso a justica,
ser parte da comunidade, participagao
e cidadania ativa.

Néo é citado no documento de
referéncia.

Néo é citado no documento de
referéncia.

Em 2016, The National Autistic
Society Nothern Ireland e Autism

NI publicaram o documento Broken
Promises, no qual argumentam que
irlandeses falharam em cumprir as
promessas propostas para individuos
com TEA, suas familias e cuidadores.



Quadro 2. Politicas publicas nos EUA. (15, 30-33)

Children’s Health Act (30)

Documento
publicado

Criagdo de comités

Principais medidas
adotadas

Demais medidas

Criagdo do Autism Coordinating
Committee, para coordenar, em
conjunto com o Departamento
de Sadde e Servigos Humanos,
todos os esforcos coletados sobre
autismo, incluindo atividades
realizadas pelo National Institutes
of Health (NIH) e Centers for
Disease Control and Prevention
(CDC). Caso o Secretario

acredite ser apropriado, pais

ou responsaveis legais de
individuos com TEA podem
participar do comité. Também
ficou estabelecido que, no dia

1 de janeiro de 2001 e, a cada
primeiro de janeiro subsequente
a esse ano, deve ser entregue um
relatorio sobre a implementagdo
das medidas e as emendas
realizadas.

Expansao, intensificacdo e
coordenacdo das atividades

do NIH nas pesquisas sobre

TEA, programas de pesquisa e
vigilancia sobre deficiéncias no
desenvolvimento, informagao e
educagdo, comité de coordenagdo
entre agéncias de autismo e
relatorios para o Congresso.

0 Secretario de Sadde e Servigos
Humanos (Health and Human
Services) deve estabelecer e
implementar programas que
fornecam educagdo e informagao
sobre o autismo para profissionais
de satde e para o publico em
geral, incluindo o avango nos
diagnosticos e tratamentos. Além
disso, deve fornecer treinamento e
educagdo continua para cientistas,
médicos e outros profissionais que
fornecam cuidados aos autistas.

Combating Autism Act (31) Combating Autism Autism Collaboration,
Reauthorization Act of Accountability, Research,
2011 (32) Education and Support

(CARES) Act of 2014 (33)

Desenvolvimento do Interagency - -
Autism Coordinating Committee
(TACC), cujas fungdes sdo:
coordenar todos os esforgos em
conjunto com o Departamento
de Sadde e Servigos Humanos

em relacdo ao TEA, aumentar

e atualizar os avangos nas
pesquisas, monitorar e fazer
recomendagdes ao secretario
sobre possiveis intervengoes
federais, fazer recomendacoes

ao secretario sobre participagao
pblica nas decistes relacionadas
aos transtornos, desenvolver e
atualizar anualmente um plano
estratégico para pesquisa e
submeter ao Congresso esse
plano estratégico e atualizagoes
relacionadas.

0 Departamento de Satde e
Servigos Humanos, tralhando

em conjunto com o CDC, deve
coletar, analisar e reportar dados
epidemioldgicos sobre o TEA e
deficiéncias do desenvolvimento.
Devem ser criados centros
regionais de exceléncia para
coletar e analisar informagdes
sobre niimeros, incidéncia,
correlatos e causas do TEA e
outras dificuldades relacionadas
ao desenvolvimento.

Permitiu que os trabalhos
do TACC continuassem a
serem realizados.

Reforca as medidas tomadas
anteriormente, com
pequenas alteragdes.

0 Secretario de Satde e - -
Servigos Humanos possui uma
série de responsabilidades:
promover pesquisas para o
desenvolvimento e validagao

de ferramentas confiaveis de
triagem, promover a triagem
precoce de individuos com maior
risco, aumentar o nimero de
individuos capazes de confirmar
ou descartar um diagnostico e
fornecer intervengdes baseadas
em evidéncias para pessoas
diagnosticadas, desenvolver

um curriculo para a educagdo
continuada a fim de ajudar

as pessoas a reconhecer

a necessidade e o uso de
ferramentas de triagem validas
e confiaveis, coletar, armazenar,
coordenar e disponibilizar
publicamente as ferramentas

e outros produtos utilizados
pelos programas federais,
expandir as oportunidades de
treinamento interdisciplinar
existentes ou aumentar o
nimero de locais capazes de
diagnosticar individuos com
TEA ou outras deficiéncias do
desenvolvimento, promover

a pesquisa de ferramentas
adicionais para reduzir o tempo
de confirmacdo do diagnéstico
e intervengdo precocemente,
desenvolver diretrizes para
essas intervencoes e disseminar
informagdes relacionadas as
pesquisas e diretrizes.
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Autism Collaboration,
Accountability, Research,
Education and Support
(CARES) Act of 2019 (15)

Nova autorizagdo para o
funcionamento do IACC (até
30/09/2024), orcamento
anual previsto de 369,7
milhdes de délares norte-
americanos, aumentar o foco
nas atividades do governo
para incluir a vida toda
(lifespan) de uma pessoa com
TEA e exige relatorios sobre
a salide e o bem-estar dos
mesmos.



Outras politicas publicas internacionais. O
Quadro 3 reune informagdes sobre politicas publi-
cas internacionais de outros paises. As informagdes
de varios paises foram condensadas em apenas um
unico quadro devido as mesmas nao serem exten-

sas como no Reino Unido, EUA e Canada. Além
disso, algumas informacdes foram retiradas de arti-
gos cientificos, uma vez que os sites governamen-
tais de alguns paises ndo utilizam as linguas inglesa
ou portuguesa.

Quadro 3. Politicas publicas na Europa e Australia. (46-52)

Pais/Questao Possui uma lei geral para o TEA? Pontos principais da lei Outras informagodes

0 Ministério da Sadde ira auxiliar e promover pesquisas relacionadas
ao autismo, a fim de compreender sua origem e buscar por
tratamentos. A cada trés anos, o Instituto Nacional de Sadde fara
revisdo das guidelines do tratamento e inclusdo do autismo no LEA
(Livelli Essenziali di Assistenza, servigo nacional de saide) (48).

Aumentar a inclusdo social, independéncia, acessibilidade e
consciéncia sobre o autismo, fornecer treinamentos aos profissionais
de saide, investir em pesquisas, garantir o acesso a satde, educagao

Alemanha
Franca Nao. -
Holanda Nao. -
Italia Sim (47).
Espanha Nao, mas tem uma diretriz nacional de

cuidados aos autistas (49).

e emprego de forma adequada (50).

Austrélia Nao se trata de uma lei, mas

programas com suporte financeiro

do governo, sendo eles:

o National Disability Agreement (NDA)
e Helping Children with

Autism program (HCWA) (51).

Em 2007, o HCWA foi anunciado com um suporte financeiro de $190
milhdes por cinco anos. 0 programa tinha como objetivo atingir os
autistas com menos de sete anos e fornecer auxilio financeiro & suas
familias para o tratamento das criangas.

0 NDA também tinha como funcao fornecer suporte a terapia,
intervengdes na infancia e/ou intervencao de um especialista, além

Pais segue uma lei geral para
pessoas com deficiéncia (46).

Pais segue uma lei geral para
pessoas com deficiéncia (46).

Pais segue uma lei geral para
pessoas com deficiéncia (46).

0Os dois programas
mencionados devem passar
por um periodo de transi¢ao
até se tornarem o National
Disability Insurance Scheme
(NDIS) (52).

de oferecer assisténcia na busca por emprego (51).

Ao longo dos anos, tanto o Brasil como outros
paises vém tentando aumentar o nimero de politi-
cas publicas que incluam os individuos com TEA.
Esse aumento também esta relacionado a evolucao
de pesquisas e descobertas de novas terapias com-
portamentais, medicamentos que possam diminuir
alguns sintomas relacionados aos individuos com
TEA e novas formas de incluir essas pessoas na
sociedade.

Entretanto, as politicas publicas foram apre-
sentadas a sociedade tardiamente, em sua totali-
dade, apos os anos 2000, tanto no Brasil como no
exterior, atravancando o desenvolvimento dessas
criangas e adultos. Outro ponto que pode ser le-
vantado, as politicas publicas citam criangas, ado-
lescentes e jovens adultos, mas nao abordam quais
assisténcias um idoso com TEA precisaria.

Pode-se alegar que as descobertas sobre o
transtorno sao bastante recentes e que um governo
ndo pode prever quais assisténcias um idoso com

TEA precisaria. Entretanto, essas pessoas ja exis-
tem na nossa sociedade e nenhuma politica publica
enxerga 0s mesmos.

As leis brasileiras preveem que deve haver in-
centivo publico as pesquisas cientificas relaciona-
das ao TEA, porém essa ¢ uma realidade que pode
estar cada vez mais distante da sociedade, uma vez
que, os recursos destinados as pesquisas veem so-
frendo redugdo. O mesmo ocorre com o SUS, que
seria a maior porta de entrada de familias de baixa
renda com individuos com TEA.

Inglaterra, EUA ¢ Canada tém programas pu-
blicos bastante extensos em relacdo ao TEA. En-
tretanto, os EUA ndo possuem um programa pu-
blico de saude, como o Brasil (SUS) e a Inglaterra
(NHS).

Ainda, destaca-se, de forma positiva, a Estra-
tégia Nacional adotada na Espanha, uma lei espe-
cifica na Italia e a disponibilizacdo de verbas para
suporte aos autistas e seus familiares na Australia.
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Destaca-se, de forma negativa, a dificuldade e/ou
auséncia de informagao sobre TEA em paises como
Japdo, Alemanha e paises noérdicos.

Visto todo o contexto, a atua¢do do farma-
céutico em relacdo ao TEA ¢ fundamental. Apesar
de ndo ser o profissional que diretamente ira lidar
com o paciente autista, o farmacéutico pode ser o
primeiro profissional da satide que entra em con-
tato com a familia ou o prdoprio paciente autista,
nas farmacias. Dessa forma, é dever do farmacéu-
tico saber orientar o paciente e a familia, além de
estar preparado para identificar os primeiros sinais
do TEA.

Ainda, por ser o Unico profissional qualificado
para lidar com medicamentos, apenas o farmacéuti-
co, dentro de um grupo multiprofissional, pode ela-
borar um plano terapéutico para o paciente autista,
visando a diminuicao de sintomas como ansiedade,
agressividade, aumentar a interag@o social e a fala,
bem como avaliar suas pré-condicdes, avaliando o
farmaco com menor impacto de efeitos adversos.

Reforga-se que, além das politicas publicas
atuais brasileiras e estrangeiras, abordadas neste
trabalho, estarem longe de ser ideais e de promover
a inclusdo dos individuos com TEA na sociedade,
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