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RESUMO

COUTO, Alice Akherman. Desafios e dilemas da aten¢do ao autismo na rede publica de
saude: um estudo de caso sobre estratégias especializadas de cuidado no Estado do Rio de
Janeiro. 2025. 103 f. Dissertagdo (Mestrado em Satude Coletiva) — Instituto de Medicina
Social Hesio Cordeiro, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2025.

A dissertagdo investiga a crescente demanda por estratégias especializadas de cuidado
do autismo no Brasil. Como suporte tedrico, apresenta uma breve contextualizacdo historica do
quadro do autismo, alcangando as concepgdes mais atuais do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) e enfatizando as praticas de cuidado voltadas a esse publico. No contexto brasileiro,
analisa a trajetoria do autismo em articulagdo com as politicas publicas de saide mental,
evidenciando suas transformacdes e disputas conceituais. O estudo examina um caso especifico
no estado do Rio de Janeiro: a criagdo da Superintendéncia de Cuidados das Pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (SUPCPTEA). A investigacdo, de natureza qualitativa, baseia-
se na revisao de literatura e analise de conteudos divulgados na internet ¢ em redes sociais. Os
resultados mostram o crescimento da presenca do autismo no campo politico, demonstrando
sua crescente relevancia social e institucional. Além disso, revelam um movimento de
afastamento do autismo do campo da satide mental e indicam novos desafios para as politicas
e praticas de cuidado.

Palavras-chave: Autismo; Transtorno do Espectro Autista; Saude Mental; Politicas Publicas;



ABSTRACT

COUTO, Alice Akherman. Challenges and dilemmas of autism care in the public health
system: a case study on specialized care strategies in the State of Rio de Janeiro. 2025. 103 f.
Disserta¢dao (Mestrado em Saude Coletiva) - Instituto de Medicina Social Hesio Cordeiro,
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2025.

This dissertation investigates the growing demand for specialized care strategies for
autism in Brazil. As theoretical support, it presents a brief historical contextualization of the
autism framework, reaching the most current conceptions of Autism Spectrum Disorder (ASD)
and emphasizing care practices directed toward this population. In the Brazilian context, it
analyzes the trajectory of autism in connection with public mental health policies, highlighting
their transformations and conceptual disputes. The study examines a specific case in the state
of Rio de Janeiro: the creation of the Superintendéncia de Cuidados das Pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (Superintendency for the Care of People with Autism Spectrum
Disorder). This qualitative investigation is based on a literature review and on the analysis of
content published on the internet and social media. The results show the growing presence of
autism in the political arena, demonstrating its increasing social and institutional relevance.
Moreover, they reveal a movement distancing autism from the field of mental health and
indicate new challenges for care policies and practices.

Keywords: Autism; Autism Spectrum Disorder; Mental Health; Public Policies
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INTRODUCAO

O autismo tem assumido um amplo espago na agenda de debates do campo publico em
propor¢des mundiais. Além do aumento no nimero desse diagndstico, existe uma demanda
crescente por clinicas especializadas para o tratamento desses casos, de forma que temos
observado a abertura em ritmo acelerado de servigos com destinagdo especifica para o cuidado
dessa populagao (FERNANDES, et. al, 2024). Entrelagando os contextos acerca da expansao
do diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) e as controvérsias nas orientagdes de
cuidado desse quadro, o objetivo desta dissertacdo ¢ investigar como se deu a crescente
demanda por estratégias especializadas para o cuidado do autismo no Brasil, buscando
compreender o que levou a esse cendrio atual. Para a presente pesquisa, nosso olhar estara
voltado para a saude publica - por mais que, nos dias de hoje, a fronteira entre o publico e o
privado as vezes fique um tanto confusa no que diz respeito ao autismo, como veremos adiante.
Nossa ideia, portanto, ¢ investigar o que estd atrelado a proliferagao das estratégias de cuidado
especializadas para autistas no Sistema Unico de Saude (SUS), resgatando a historia desse
quadro no Brasil.

Temos observado uma presenga crescente do autismo nas politicas publicas de satde e
uma diferenciacdo cada vez maior do cuidado para esse quadro. Seja por meio da abertura de
clinicas especializadas, ou por uma ramificacdo dos Centros Especializados em Reabilitacao
(CER), ou mesmo pela criacdo de uma Superintendéncia voltada apenas para o TEA no Rio de
Janeiro - que serda nosso foco de andlise no terceiro capitulo -, temos visto o aumento das
estratégias especificas para o campo do autismo. Tais estratégias trazem questdes cruciais para
pensarmos em antigos dissensos sobre esse tema e nos colocam novos desafios.

Segundo Rios et. al (2015), os dissensos envolvendo o autismo dizem respeito,
principalmente, a etiologia do quadro, de modo que crescem as pesquisas em
neurodesenvolvimento e genética atrds de uma resposta para a ocorréncia do diagnéstico. No
entanto, as controvérsias extrapolam o ambito etiologico e se referem também a uma evidente
complexidade quanto ao tratamento (ibidem). No SUS, tinhamos duas orientagdes oficiais
estabelecidas para o cuidado do autismo desde 2013: uma que afirma a saude mental e possui
os Centros de Atencdo Psicossocial infantojuvenis (CAPSij) como referéncia de cuidado, e
outra que define as institui¢des da area de reabilitacdo para esse fim, representadas pelos

Centros Especializados em Reabilitagao (CER). No entanto, em setembro de 2025, o Ministério
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da Saude langou uma nova linha de cuidado para o TEA no intuito de atualizar antigos dissensos
e homogeneizar o plano assistencial para esse quadro.

Pode-se dizer que os debates no Brasil - em um contexto académico e politico, isto &,
local-dependente - se ddo em torno das noc¢des do autismo enquanto “sofrimento mental” ou
enquanto “deficiéncia”, assim como as implicagdes disso nas politicas € na organizacido dos
servicos (ORTEGA, 2019). Como veremos no decorrer deste trabalho, essa dualidade remonta
um historico antigo do autismo, tendo sido apenas reforgada com as distintas orienta¢des do
SUS. De maneira geral, pode-se dizer que a questdo-chave que move essas disputas encontra-
se no questionamento acerca de como o autismo deve ser encarado: deveria esse ser tratado
enquanto um inimigo a ser enfrentado, ou deveria o autismo ser valorizado como uma das
distintas formas da diversidade humana e, desse modo, ser aceito e acolhido (LIMA et. al,
2019)? Pode-se observar, portanto, que esse questionamento encontra-se em torno das nogdes
de capacitismo e anticapacitismo, como veremos no decorrer do trabalho.

No que diz respeito ao tratamento, deveria esse tentar eliminar os comportamentos
tipicamente autistas ou, por outro lado, tais comportamentos deveriam ser reconhecidos
enquanto expressdes singulares que implicam desafios e vantagens? E, como questiona
Camargo Jr. (2019): a quem cabe decidir entre tais alternativas? Além disso, como colocam
Timimi, Gardner ¢ McCabe (2011), antes de decidir qual tratamento administrar, deveriamos
primeiro realizar uma investigagdo critica sobre qual o objetivo desse tratamento: o que
pretende-se mudar na pessoa diagnosticada? As discordancias acerca de como se encara o
autismo retomam a historia desse diagnostico, historia essa que, segundo Donvan e Zucker
(2017), desafia qualquer tipo de narrativa simples e retilinea

Segundo Bezerra Jr. (2014), o campo da psiquiatria tem como traco constitutivo a tensdo
entre as perspectivas que poderiamos chamar, grosso modo, de cientificas (ou bioldgicas) e
humanistas (ou psicossociais). Até hoje essa tensdo aparece no confronto entre abordagens
comprometidas com a biologia e as ciéncias do comportamento - que visariam categorizar,
explicar e predizer empiricamente o comportamento humano - e perspectivas que ratificam a
complexidade da experiéncia humana de sofrimento - que poderia ser compreendida de diversas
formas e que nunca ¢ explicada exaustivamente (ibidem).

No Brasil, esse dissenso aparece da seguinte forma: por um lado, temos a demanda por
servicos especializados, com a defesa dos familiares-ativistas pela utilizacdo de tecnologias
especificas, com destaque as comportamentais em um modelo que conjuga tratamento e
escolarizagdo (NUNES, ORTEGA, 2016). Por outro lado, temos os operadores da atencgao

psicossocial, que buscam a montagem e o fortalecimento de redes publicas intersetoriais, de



12

base territorial, visando superar a exclusao e o estigma vivenciados por autistas (FERNANDES,
et. al, 2024).

Enquanto os profissionais da 4area da saide mental sdo criticos com relacdo a
conceitualizagdo do autismo enquanto uma deficiéncia, pais-ativistas, por outro lado,
encontraram na no¢ao de "autismo como uma deficiéncia" a possibilidade de reivindicar
"tratamento especializado" (LIMA et. al, 2019). Para muitos familiares, a Rede de Atencao
Psicossocial ndo estaria qualificada para prestar assisténcia a criangas autistas. Nesse sentido,
argumentam que ter acesso a tratamento especializado para o autismo ¢ parte do direito a saude
garantido pela Constituicdo de 1988 e ¢ a inica maneira de dar aos seus filhos a oportunidade
de se tornarem membros integrais da sociedade (ibidem).

Vale ressaltar, no entanto, de quando datam esses dissensos. Estamos nos referindo a
uma importante disputa que encontra seu auge na primeira década dos anos 2000 no Brasil.
Dessa forma, precisamos superar as contradigdes ja evidentes e entender como isso se da hoje
em dia no contexto brasileiro. Ainda podemos observar esses dissensos da mesma maneira? O
que os profissionais da saide mental querem ainda se contrapde da mesma forma as demandas
de familiares-ativistas? Talvez esse possa ser o tema central de alguma pesquisa futura, visto
que a atualizacdo dessa discussdo pode ser bastante relevante para pensarmos o autisSmo no
cenario brasileiro atual. No entanto, mesmo que para a presente pesquisa €ssa nao seja a
pergunta principal, vale guardarmos esse questionamento: ainda hoje esses dissensos entre 0s
profissionais da satide mental e os familiares estdo postos? Se sim, de que maneira? Quando
pensamos, por exemplo, na garantia de direitos que o diagndstico proporciona ao sujeito e sua
familia, a polarizagao entre “sofrimento mental", por um lado, e “deficiéncia", por outro, fica
mais complicada: quando o diagndstico garante o acesso a certos direitos, esse passa a ter uma
importancia politica também.

Muitas das controvérsias sobre o cuidado do autismo no Brasil decorrem das
dificuldades em implementar uma assisténcia psicossocial integral e integrada sob condigdes
de limitagdes econdmicas importantes, de forma que boa parte das tensdes envolvendo o
tratamento do autismo vém dos hiatos entre direitos humanos presumidos e os recursos
necessarios para garanti-los (LIMA et. al, 2019). Os dissensos entre pais-ativistas e
profissionais da saude mental, portanto, ndo podem ser reduzidos a divergéncias relacionadas
as abordagens terapéuticas, mas precisam ser compreendidas como parte de uma discussdo mais
ampla acerca dos direitos sociais, como o acesso universal a saude e educacgao (ibidem).

No que diz respeito a qualificagdo dos servicos de saide mental, vale ressaltar alguns

numeros. Foram mais de 540 milhdes de reais investidos na Rede de Cuidados a Pessoa com
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Deficiéncia (RCPD) como um todo no ano de 2023. Dentre essa rede, os CER habilitados na
modalidade intelectual e que prestam o atendimento a pessoas com autismo receberam um
acréscimo de 20% no custeio mensal para o cuidado dessa populagdo (BRASIL, 2024a). Por
outro lado, os CAPSi ndo foram objeto de investimento como esse e, inclusive, tiveram seu
processo de habilitagdo praticamente estagnado entre os anos de 2019 e 2022, visto a gestao
federal do SUS da época ter deixado de lado a atengdo psicossocial, tendo sido investidos 344
milhdes de reais aos mais de 2700 CAPS (de todas as tipologias) em funcionamento do pais.
Dados como esses nos trazem indicios da dire¢do tomada acerca da modalidade preferencial de
cuidado para criangas e adolescentes em sofrimento mental no Brasil (FERNANDES, et. al,
2024).

De qualquer forma, torna-se necessario compreender por que a demanda por servigos
especializados colocada em marcha pelos pais e cuidadores ativistas, que reivindicavam
respostas especificas as necessidades assistenciais dessa populagdo, seria o outro lado da logica
de cuidado proveniente da luta antimanicomial, que defende um cuidado com base comunitaria
e intersetorial. Tal controvérsia ¢ central para o entendimento do dilema do campo de praticas
sobre 0 autismo nos servigos publicos brasileiros, mas ele ndo ¢ autoexplicativo e esta pesquisa,
portanto, tentard explorar essa questao. O que os familiares estdo demandando? Em que aspecto
essa demanda ¢ diferente do que esta sendo proposto pelo campo da atengao psicossocial? Por
mais que ndo pretendamos dar conta de responder diretamente a essas questdes, ¢ importante
mostrar que os dissensos da atencdo ao autismo ndo sdo autoevidentes, de forma que
consideramos relevante levantar tais questionamentos. Além disso, a ideia ndo ¢ caracterizar as
demandas em legitimas ou ndo legitimas, mas compreender essas distingdes € como elas foram
se construindo a fim de trazer luz ao cendrio atual que temos de aumento dos servicos
especializados para o tratamento de pessoas com TEA.

Vale ressaltar, no entanto, que ndo se trata de campos homogéneos, onde "todos" os
profissionais pensam de uma forma, em contraposi¢ao a "todos" os familiares-ativistas que
pensam de outra forma. Essa classificagdo em dois grupos distintos simplifica a apresentagao
do tema, mas na pratica ndo significa que as fronteiras entre eles sejam tdo delineadas assim.
Além disso, a contraposic¢ao feita entre "profissionais", de um lado, e "familiares", de outro, ¢
contraproducente. Ao pensarmos nesses campos como dois eixos contrapostos um ao outro,
corremos grandes riscos de gerar ruidos que atrapalham o intuito comum de pensar na prote¢ao
e cuidado da pessoa com autismo, além de ndo captar nuances no debate ou na implantagao das
politicas. Entre os profissionais do SUS, por exemplo, podemos encontrar posi¢des distintas -

mas ndo necessariamente inconcilidveis - sobre como deve se organizar a rede publica de
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cuidados as pessoas com TEA. O mesmo ocorre com uma parcela da populagdo de autistas
usudrios dos CAPS/CAPSI, assim como suas familias, que ndo sdo unanimes na rejeicao a tais
servigos, como foi observado por Costa Andrada (2017).

Neste ponto encontra-se também o que considero um desafio ético-politico do trabalho:
estamos tratando de diferentes perspectivas sobre o cuidado, mas € preciso cautela para ndo cair
em um discurso que culpabilize alguma das partes envolvidas. Ao olhar criticamente para o
cuidado do autismo nao estamos de forma alguma negando o sofrimento dessas pessoas ou de
seus familiares. E justamente por considerar a complexidade dos processos de sofrimento
humano e suas singularidades que acreditamos ser necessario um olhar critico para o cuidado
dessa populacdo, visando o asseguramento de direitos e respeito no cuidado desse publico.
Assim, 0 que move essa pesquisa € justamente o compromisso ético e politico com a satde de
todos e com a reflexdo critica sobre o processo de satde e doenca, evitando todos os tipos de
reducionismo.

As compreensOes antagonicas observadas no Brasil acabam dificultando a cooperacao
entre profissionais da saude mental e associacdes de pais e, além disso, fazem com que os
recursos, ja escassos, sejam divididos entre duas redes diferentes: a de satide mental e a de
deficiéncia - que quase nao interagem entre si (ORTEGA, 2019). Assim, acreditamos que adotar
uma visdo historicamente fundamentada acerca da politica do autismo pode ser uma forma de
extrapolar essas dicotomias e polarizagdes. Dessa forma, essa pesquisa busca investigar um
pouco da histéria do cuidado do autismo no Brasil para compreender como chegamos a situagao
atual de uma demanda tdo grande por estratégias especializadas.

Além disso, abordaremos a demanda por tais estratégias especializadas para o cuidado
do autismo considerando a inser¢ao desse processo dentro de um contexto social mais amplo:
temos observado um aumento dos diagnodsticos de autismo em uma escala nunca antes vista, e
Eyal et. al (2010) trazem o questionamento de “por que o autismo?”, isto €, por que
especificamente esse diagndstico que estd aumentando e, além disso, “por que agora?”, visto
que o diagndstico ¢ formulado pela primeira vez em 1943. Fernandes et. al (2024) associam
essa expansdo do diagndstico, entre outras coisas, a oferta de tecnologias especificas para
tratamento e a abertura em ritmo acelerado das clinicas com destinagdo especifica ao
diagnodstico de TEA.

Deste ponto de vista, as disputas do campo do autismo se inserem e respondem a uma
“industria em ascensdo”, de forma que esse quadro, enquanto pauta prioritaria da industria, tem
servido a propdsitos politicos e econdomicos (FERNANDES, RICCI, TANO, 2024). As

perspectivas sobre o autismo tém sido negociadas e até corrompidas no ambito da assisténcia,
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da pesquisa e da producao de conhecimento cientifico, como forma de sustentar qual ator seria
detentor de maior expertise e legitimacao do saber e, portanto, quem domina o mercado. As
praticas de cuidado para essa populagdo tém sido ofertadas e difundidas de forma
indiscriminada e s3o fortemente relacionadas a um discurso epistemolégico de producio de
evidéncia cientifica que tem como plano de fundo, predominantemente, uma disputa econdmica
(ibidem).

Fala-se, hoje em dia, na nocdo de Complexo Industrial do Autismo (BRODERICK,
2022) para se referir a um sistema que trabalha para fabricar o autismo como mercadoria,
transformando esse diagnoéstico em uma forma de extragdo de lucro. Para Fernandes et. al
(2024), a indefinicdo normativa para o cuidado as pessoas autistas pode constituir um dos
elementos significativos, dentre varios outros fatores, no processo de apropriacdo desse tema
por uma logica de mercado, onde as necessidades de pessoas com autismo sdo vistas como
oportunidade para fins lucrativos (BRODERICK, 2022 apud FERNANDES et. al, 2024).
Aprofundaremos na questdo do Complexo Industrial do Autismo mais a frente, onde
analisaremos o contexto brasileiro frente a logica mercadologica que vem se instalando.

O autismo, nesse sentido, constitui uma categoria psiquidtrica que estd exposta a
negociagdo publica por atores médicos e ndo médicos (ORTEGA, ZORZANELLI, RIOS,
2016). Nao ¢ apenas um rétulo pertencente ao campo médico-psiquiatrico, mas também uma
categoria politica carregada (EYAL et. al, 2010). Nessa mesma direcao, Siegel (2018) diz que
0 autismo, assim como outros diagnosticos, ¢ mais um reflexo de forgas politicas do que dados
empiricos com uma base neurobioldgica - que basicamente nao temos. Para Timimi, Gardner e
McCabe (2011), o autismo € um transtorno, um campo de estudo e um conceito construido com
uma base ideoldgica e, visto a expansdo acelerada de suas fronteiras, ¢ possivel compreender
que tenha se tornado repleto de problemas de heterogeneidade.

Uma pesquisa realizada pelo Centro de Controle e Prevencdo de Doengas (CDC) dos
Estados Unidos, publicada no inicio de abril de 2025, mostra que a prevaléncia do TEA cresceu
no pais, chegando a 1 a cada 31 criangas entre 4 e 8 anos de idade, superando o dado de 2023
que registrava um caso a cada 36 criangas. No ano de 2000, a estatistica encontrada por esse
mesmo centro foi de 1 caso a cada 150 criangas e, voltando ainda mais no tempo, esse numero
erade 1 acada 2,5 mil em 1960. Dados como esses revelam uma tendéncia continua de aumento
de diagnosticos de autismo, de forma que usa-se o termo "epidemia de autismo" para se referir
a esse processo mais amplo. No entanto, seria preciso um olhar atento a questao da prevaléncia

do diagnostico desse quadro. Os numeros citados na pesquisa publicada pelo CDC dizem
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respeito a realidade norte-americana e esses dados, muitas vezes, sdo extrapolados e absorvidos
mundo afora, quando na verdade variam bastante entre o norte e o sul global, por exemplo.

Fombonne (2018) diz que a metodologia dos estudos sobre autismo nao ¢ padronizada,
de modo que cada estudo, com suas proprias caracteristicas, reflete a infraestrutura local e torna
dificil, consequentemente, a avaliagdo sobre as discrepancias observadas sobre prevaléncia, isto
¢, se sao essas fatores metodologicos ou diferengas reais nos parametros populacionais. Um
outro exemplo disso esta presente em uma revisdo multidisciplinar de 2020, onde os autores
Leeuw, Happé e Hoekstra tentaram investigar os possiveis fatores culturais e contextuais que
podem vir a influenciar a identificacdo, a busca por ajuda e o diagnéstico de TEA. Segundo os
autores, as pesquisas sobre autismo sdao fortemente inclinadas para paises ocidentais de alta
renda, de forma que esse desequilibrio afeta nosso conhecimento acerca do autismo e faz com
que as intervencgdes desenvolvidas para apoiar as pessoas com TEA sejam contextualmente
tendenciosas (ibidem). Isto é, essas informagdes sdo extrapoladas mundo afora, mas nem
sempre sao adequadas ou aplicaveis a outras realidades culturais e socioecondmicas.

Para Timimi, Gardner e McCabe (2011), a nocdo espectral - que levou a um rapido
aumento no numero de criangas recebendo o diagndstico de autismo - levou também a uma
rapida deterioragdo na validade cientifica e na utilidade pratica do conceito de autismo. Para os
autores, a vulnerabilidade de uma recodificag¢ao tao radical dos limites desse conceito ilustra
uma fraqueza fundamental inerente ao construto ‘autismo’ (ibidem). Podemos nos questionar,
entdo, acerca da incidéncia desse quadro, isto ¢, se estamos mesmo observando o surgimento
de novos casos em um ritmo maior que antes, configurando essa tal “epidemia”. Segundo Lima
(2016), essa hipotese ¢ vista com bastante ceticismo por boa parte dos pesquisadores. Mas
também segundo o autor, temos hoje em dia uma maior visibilidade desse transtorno, levando
ao aumento de encaminhamentos a servigos de satde, assim como a maior precocidade dos
diagnosticos.

No livro “Our psychiatric future” (Nosso futuro psiquiatrico), de 2019, Nikolas Rose
faz a mesma pergunta: “Existe realmente uma ‘epidemia’ de transtornos mentais?” (ROSE,
2018, p. 181) na qual ele mesmo responde: “nao” (ibidem). Segundo o autor, temos que ter
muita cautela com os dados que se baseiam em estimativas de especialistas em psiquiatria sobre
transtornos mentais ndo diagnosticados e que utilizam ideias amplas demais sobre o que
configura uma condi¢do diagnosticavel. Ele ndo nega que hd muitas pessoas passando por
distintas formas de sofrimento mental, mas salienta que a maior parte desses sofrimentos advém

de experiéncias de adversidade, que ndo precisariam de um diagnostico necessariamente.
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Mesmo que Rose nao esteja se referindo especificamente ao autismo, sua consideracdo ¢
relevante para pensarmos também nesse quadro.

Nao temos como precisar com exatiddo, portanto, o aumento no numero desses
diagnosticos e as razdes desse aumento, mas ¢ algo que podemos intuir a partir de processos
mais amplos. Os numeros apresentados na pagina anterior, por exemplo, sdo os melhores
indicadores desse aumento, mas a questao das razdes do aumento permanece. Pode-se pensar,
por exemplo, no aumento dos casos de autismo relacionado com a diminui¢do do estigma de
ser diagnosticado nos dias de hoje. O significado que um diagnostico exerce na vida do sujeito
sofreu mudancas importantes e, atualmente, a fung¢do do diagndstico como modulador de
direitos, em distintas esferas, também deve ser levada em conta. Desse modo, a associacao entre
a necessidade de um diagnoéstico e a necessidade de cuidado também pode ser um fator nesse
aumento dos casos. Podemos pensar, portanto, no TEA como uma nova forma de proteger a
singularidade de alguns, assim como os direitos no campo do trabalho, por exemplo.

Angell (2011) criticamente indaga se o fendmeno do aumento dos diagndsticos tem
ligagdo com um aprimoramento em detectar transtornos mentais que sempre existiram ou se,
por outro lado, simplesmente ocorreu uma ampliagdo dos critérios para definir doencas mentais,
de modo que quase todos sofreriam de uma delas. Enquanto € possivel o questionamento acerca
de um progresso do conhecimento cientifico e, portanto, uma maior capacitacdo para
reconhecer quadros que ja estavam ali, em contrapartida, pode-se considerar a presen¢a de um
carater social, cultural, economico e politico na construgdo desse fenomeno (PIMENTA, 2015).
Para Bezerra Jr. (2014), as classificagcdes diagnosticas partem de uma circunstancia e implicam
escolhas, exclusdes, privilégios, de forma que sdo estabelecidas em fungdo de interesses
presentes no contexto em que sdo criadas. Aparecem, portanto, como respostas as exigéncias
presentes em um certo momento historico e se constituem a partir de classificagdes que a
precederam (BEZERRA JR., 2014). Acredito que esse seja um ponto central para o meu
trabalho e, portanto, serd nosso guia nessa investigagao.

No que diz respeito ao caso especifico do autismo, atribui-se esse aumento, geralmente,
a uma mudang¢a no modo como a psiquiatria passou a descrever e classificar um conjunto de
comportamentos € caracteristicas que ja se apresentava com determinada frequéncia na
populagdo anteriormente, de forma que teria havido uma expansao dos casos classificados sob
essa designacao nosologica (RIOS et. al, 2015). Ao mesmo tempo, também se especula que a
tal epidemia seja resultado de uma reconfiguracdo na rede de cuidados dessa populacdo, que

teve como marco inicial a desinstitucionaliza¢ao do entdo chamado retardo mental no final dos
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anos 1960 nos Estados Unidos, que teria conferido maior visibilidade para o diagndstico
(ibidem).

Quando as doencas sdo pensadas enquanto entidades sociais, a dimensdo do diagndstico
e sua capacidade de incitar tensdes adquire uma importancia significativa (ROHDEN, 2017).
Nesse sentido, a operacionalizagdo do diagndstico tem um papel valioso no estabelecimento de
todo o processo de cuidado terapéutico, desde a organizacao dos sistemas de satide e o uso de
medicamentos a correspondente burocracia associada a esses eventos (ibidem). Pode-se pensar,
portanto, em uma possivel correlagdo entre o processo de aumento do diagndstico de TEA e a
crescente demanda por estratégias especializadas para o cuidado dessa populagdo, embora isso
nao implique uma relacao direta de causa e efeito.

Quando pensamos na relagdo do aumento das estratégias especializadas para o cuidado
desse quadro e o processo mais amplo de expansdo do diagnéstico de autismo, podemos
recorrer ao exemplo do censo divulgado no Brasil. Com os resultados publicados no més de
maio de 2025, o Censo Demografico de 2022 identificou 2,4 milhdes de pessoas com o
diagnostico de TEA no pais, o que corresponde a 1,2% da populagdo brasileira (IBGE, 2025).
O que podemos observar sobre essa tentativa de medigdo de prevaléncia do autismo? Para
Lugon e Costa Andrada (2019), a pergunta “quantos autistas existem no Brasil” e o nimero
esperado - na escala dos milhdes - seria o triunfo articulador de orgamentos volumosos e
garantia de visibilidade ao tema. Dessa forma, na auséncia de pesquisas epidemiologicas que
estimem a prevaléncia do autismo no Brasil, o caminho encontrado foi um Projeto de Lei (PL)
atribuindo ao Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) este levantamento
(ibidem). Lugon e Costa Andrada (2019) estavam fazendo referéncia ao PL que estava em curso
na época, e que deu origem a lei 13.861/2019; no entanto, esse processo durou alguns anos e a
publicagdo dos dados ¢ bastante atual.

A diferenciagdo cada vez maior entre o autismo e as outras deficiéncias ndo se encontra
apenas nos servigos especializados, mas até mesmo nas formulagdes de politicas e pode ser
entendida como uma forma de institucionalizar e fortalecer uma politica de mercado, de forma
que temos cada vez mais a producdo de diagnodsticos, assim como mais estratégias
especializadas para esse cuidado. Iremos observar como isso tem sido posto no campo das
politicas publicas, visto que a disputa de mercado incide na organizagdo politica e no cuidado.
Dessa forma, quais elementos se encontram atrelados a proliferacdo de estratégias
especializadas para autistas? Quais as implica¢des e impactos desse processo no cuidado dessa
populacao? E, além disso, como isso tem sido posto no campo das politicas publicas? Esses sao

alguns dos questionamentos que nos servirdo de guia para a presente dissertagao.
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Assim, tenho como objetivo principal investigar como se deu a crescente demanda por
estratégias especializadas para o cuidado do autismo no Brasil, buscando compreender como
chegamos a esse cendrio atual. A partir disso, desdobram-se meus objetivos especificos:
pretendo (1) analisar como se deu a relagdo entre o campo das politicas publicas de satide mental
e 0 autismo no Brasil, (2) investigar as principais controvérsias acerca dos modelos de cuidado
para o autismo no contexto brasileiro e, por fim, (3) analisar como essa demanda por estratégias
especializadas vem aparecendo na pratica a partir de um exemplo do estado do Rio de Janeiro.

Para isso, teremos nosso primeiro capitulo voltado para a evolu¢do nosoldgica do
autismo, tendo como foco a historia das terapéuticas voltadas para esse diagnostico ao longo
do tempo. Iremos percorrer a histéria desse diagnostico, desde sua primeira formulagdo feita
por Leo Kanner em 1943, até suas concep¢des mais atuais. Além disso, esse primeiro capitulo
também contara com a trajetoria do autismo nas classificagdes psiquiatricas para, enfim,
chegarmos a historia do cuidado e do campo terapéutico desse quadro. Acredito que essa
investigacao inicial permitira que avancemos no sentido de atingir os objetivos especificos da
pesquisa, visto que sdo assuntos que encontram relagdo com as questdes mais atuais sobre o
autismo.

Ja o segundo capitulo serd voltado para historia do autismo no Brasil. Tendo em vista
que a narrativa mais classica da evolucao do quadro do autismo tende a comecar a partir das
primeiras contribuigdes de Kanner, acredito que tragar o percurso desse diagnostico no cenario
brasileiro permitird uma compreensao do autismo dentro do contexto sdcio-histdrico que essa
dissertacdo objetiva investigar. Nesse segundo capitulo, portanto, estamos trazendo o percurso
anterior a0 movimento da Reforma Psiquiatrica, com as associagdes de familiares, até
chegarmos nos dias atuais. Para isso, foi feita uma investigacdo acerca do caminho das politicas
publicas brasileiras voltadas para o autismo para chegarmos na questdo do cuidado
propriamente dito. Dessa forma, sera possivel compreender a relagdo entre o campo das
politicas publicas de saude mental e o autismo no Brasil, assim como o movimento de
proliferacdo de estratégias especializadas para o cuidado do autismo.

Ja no terceiro capitulo, iremos nos debrucar em um caso especifico do estado do Rio de
Janeiro: a Superintendéncia de Cuidados das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(SUPCPTEA). A partir das discussdes dos dois primeiros capitulos, iremos investigar como
essa demanda por estratégias especializadas vem aparecendo na pratica. No entanto, vale
explicitar o porqué dessa escolha. Embora estejamos nos referindo ao Brasil nessa pesquisa,
ndo buscamos, com isso, realizar generalizagcdes sobre o pais em sua totalidade. Devido as

limitagdes temporais do mestrado, optamos por centrar a analise em um caso especifico do
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estado do Rio de Janeiro e reconhecemos que as observagdes aqui feitas ndo representam o pais
de maneira uniforme. Nesse sentido, a escolha pelo termo "Brasil" ao longo do trabalho se
justifica por entendermos que o fendmeno que estamos analisando possui uma abrangéncia
nacional e ultrapassa os limites da realidade fluminense. Acreditamos, inclusive, que futuras
pesquisas — como uma investigagdo em nivel de doutorado, por exemplo — poderdo explorar
com mais profundidade outras realidades brasileiras para além do Rio de Janeiro. Dessa forma,
nosso intuito € justamente observar o estado do Rio de Janeiro como um recorte que nos permita
compreender como a questdo do autismo tem sido incorporada a pauta politica, revelando-se
ndo apenas nos servigos ofertados, mas também nas distintas formas como essa discussdo se
articula com as politicas de saude. Assim, essa superintendéncia, criada em 2023 através de
uma portaria do Governador Claudio Castro (PL-RJ), aparece como um importante exemplo
das estratégias especializadas para o cuidado do autismo e consideramos, portanto, que sera
uma boa forma de atingir os objetivos desta pesquisa. Para essa analise do terceiro capitulo
foram coletados dados disponiveis na internet € em redes sociais que serao especificados mais
a frente. Vale ressaltar, novamente, o carater qualitativo desta investigacdo e, portanto, nosso
intuito ¢ o de levantar certas questdes e abrir algumas reflexdes, e ndo fornecer respostas
definitivas.

Partimos entdo da consideracao desse quadro como um fendmeno social, cultural,
politico e econdomico que atravessa a realidade do Brasil e que extrapola o campo médico-
psiquiatrico, refletindo importantes aspectos sociais. O debate e a disputa epistemolédgica e
assistencial que concerne a atengdo para pessoas com autismo no Brasil envolvem diversos
atores e requerem uma investigacao das politicas publicas de saude mental brasileiras, assim
como uma investigacao acerca da histéria do autismo para que possamos entender como se deu
o percurso do cuidado do autismo desde o seu inicio, até hoje. Assim, a partir de uma visao
historica das politicas plblicas de satide mental no Brasil, junto do contexto sobre o cuidado
desse diagnostico ao longo dos anos, acreditamos que serd possivel entender o cenario brasileiro
de aumento das estratégias especializadas para o cuidado do autismo. A ideia ¢ que, ao situar
historicamente as praticas de cuidado do autismo, possamos discutir o que estd por tras da

diferenciagdo cada vez maior do cuidado do autismo dos outros quadros.
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1. AEVOLUCAO DO AUTISMO: DA ETIOLOGIA AS PRATICAS DE CUIDADO

1.1 Do autismo de Kanner ao autismo cerebral

Esforg¢os para definir a esséncia precisa do autismo
escapam das melhores praticas representacionais de
cientistas e profissionais médicos: consequentemente,
mesmo no inicio do século XXI, ndo sabemos o que ¢
o autismo. (NADESAN, 2005, p. 9, tradugdo nossa)’.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), assim como outros diagnosticos psiquiatricos,
sofreu transformacdes ao longo do tempo e até hoje se atualiza. Veremos que, desde sua
primeira descri¢do nos anos 1940 até a época atual, esse diagnostico passou por modificagdes
substanciais e, de uma categoria antes rara, passou a possuir ares de epidemia, expressando-se
na variabilidade de um “espectro”. Apesar da presenca de concepgdes ¢ novas produgdes
psicanaliticas sobre o tema, Lima (2007) diz que estas estdo longe de serem centrais para a
psiquiatria infantil, nos indicando que a noc¢ao de autismo enquanto um transtorno de origem
organica transformou-se progressivamente a partir dos anos 1970 em uma versdo cientifica
quase incontestavel. Neste momento, iremos elucidar o contexto histérico desse diagndstico
desde seus primordios até os dias de hoje a fim de obter uma maior clareza acerca do cenario
atual do quadro na aposta de que esse percurso nos ajude a compreender certas discordancias
atuais sobre o cuidado do autismo.

Para Timimi, Gardner e McCabe (2011), cada periodo histérico cria suas proprias ideias
sobre como deve ser a infancia normal e foi apenas no inicio do século XX que a psiquiatria
passou a ter a infincia como subespecialidade, um campo no qual Leo Kanner foi uma figura
de extrema importancia. Nascido no antigo Império Austro-Hungaro, Kanner emigrou para os
Estados Unidos em 1924 e foi o primeiro a descrever o que hoje conhecemos por autismo.
Publicou seu estudo na revista Nervous Child e o intitulou de "Os disturbios autisticos do
contato afetivo", propondo a introdu¢do de uma nova patologia na nosologia psiquiatrica.

A criagdo desse novo quadro deveu-se a sua observagao de algumas criangas que nao se
enquadravam nas classificagdes psiquidtricas existentes na psiquiatria infantil da época visto

que, até esse momento, os quadros mentais graves na infancia eram divididos em retardo

10 texto original em lingua estrangeira é: “Efforts to define the precise essence of autism escape the best
representational practices of scientists and medical practitioners: consequently, even at the dawn of the twenty-
first century, we do not know what autism is.”
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mental, psicose infantil e esquizofrenia (LIMA, 2010). Kanner estudou onze criangas que
tinham em comum uma incapacidade de estabelecer relagdes sociais, apresentavam sintomas
no campo da linguagem e uma preferéncia por atividades repetitivas (KANNER, 1943). Para
designar tais criangas, ele recorreu a nog¢do de autismo anteriormente introduzida por Eugen
Bleuler, em 1911 - momento esse em que o autismo se referia a perda de contato com a realidade
observada nos esquizofrénicos.

Influenciado pela psicandlise, o psiquiatra Eugen Bleuler cunhou o conceito de autismo
fazendo referéncia ao autoerotismo freudiano, no entanto, ndo levou em conta o carater sexual
do autoerotismo que Freud havia descrito anteriormente. O autismo era, para Bleuler, um dos
sintomas fundamentais da esquizofrenia, mesmo sendo secunddrio ao afrouxamento das
associagodes presentes nesse quadro (LIMA, 2010). Nesse caso, portanto, o autismo dizia de
uma indiferenca emocional, uma pobreza no contato com outras pessoas € um recolhimento.
Bleuler define a "barreira" autistica como um interesse acentuado na vida interior em detrimento
do mundo exterior, o que poderia resultar na criacdo de um mundo fechado e impenetravel
(CAVALCANTI, ROCHA, 2007). Kanner, portanto, se utiliza desse vocabulério trabalhado
por Bleuler, mas agora com outra pretensao.

Trés das onze criancas que Kanner acompanhou nao adquiriram a fala ou entdo pouco
a usavam, enquanto as outras comegaram a falar na idade prevista, ou pouco tempo depois. No
entanto, o que foi observado na época era que a linguagem verbal nesses casos ndo tinha fungao
de comunicacdo, consistindo apenas na reunido de palavras aparentemente sem sentido, ou
entdo de repeticdes decoradas. Neste mesmo artigo, Kanner segue descrevendo algumas das
caracteristicas encontradas nessas criangas, como a dificuldade de generalizar conceitos € o
desejo obsessivo pela manutengdo da uniformidade, mostrando a preferéncia por coisas
repetitivas e rotineiras. Além disso, a relacdo dessas criancas com outros individuos era
gravemente perturbada, o que gerava um isolamento dessas e até auséncia de contato visual
com outras pessoas. Nesse sentido, o prejuizo precoce no estabelecimento de relagdes
sustentaria a disting@o entre o autismo e a esquizofrenia, visto que na tltima a mudanga gradual
no comportamento indicava a retirada do mundo apos alguns anos de desenvolvimento normal
(LIMA, 2010). Os autistas também se distinguiam dos chamados "débeis mentais" por seus
bons niveis intelectuais, caracteristica essa que levava Kanner a afirmar que o problema central
era afetivo, e ndo cognitivo.

Kanner considerava que era a esfera emocional que estava em jogo nesse quadro,
descrevendo-o como um transtorno autistico do contato afetivo. Ao mesmo tempo que

compreendia o autismo como sendo inato e biologico, ele também faz referéncia a possiveis
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ligacdes do quadro com a personalidade dos pais, tidos por ele como intelectualizados,
obsessivos, frios e sem um interesse genuino nas pessoas (KANNER, 1943). E possivel
observar, desde ja, certas pistas ambivalentes sobre as origens do quadro do autismo. Ao mesmo
tempo que supunha-se uma incapacidade inata de estabelecer o contato afetivo habitual e
previsto, também sugeria-se que esses problemas estariam articulados com a personalidade dos
pais.

Um ano apds a publicagdo desse trabalho, Kanner publicou um segundo artigo, em 1944,
onde nomeava o tal quadro como "autismo infantil precoce". A similaridade desse trabalho com
o primeiro era grande. Nesse segundo momento, no entanto, o autor acompanhou um total de
20 criangas e reafirmou que o potencial cognitivo dessas estava preservado, mas teria sido
mascarado pelo distirbio afetivo basico. Cavalcanti e Rocha (2007) criticamente sugerem que
a afirmagdo conclusiva de Kanner sobre a incapacidade inata para estabelecer contato afetivo
parece ter sido determinante para a "logomarca" do autismo: uma estranha incapacidade de ser
um semelhante (ibidem).

Até esse momento, a énfase estava nos diagnosticos de psicose infantil ou esquizofrenia
infantil, de forma que era possivel que houvesse uma sobreposicdo de sintomas entre esses
quadros e o autismo. O autismo era abarcado pelo grupo das psicoses infantis, ainda nao tendo
se separado, portanto, da esquizofrenia. O proprio Kanner considerou, em 1949, que o autismo
pudesse ser considerado a manifestagdo mais precoce da esquizofrenia infantil (LIMA, 2010).
Também em 1949, Kanner refor¢ou caracteristicas de frieza, obsessividade e indiferenga dos
pais, apontando para uma falta de carinho desses (DONVAN, ZUCKER, 2017). As
contradigdes presentes no artigo do Kanner, de ora considerar uma etiologia bioldgica, ora
relacionar aos fatores ambientais, abriram espaco para distintas concepgdes sobre esse
diagndstico e pode-se observar as marcas disso nos estudos posteriores do autismo e, inclusive,
nos dias atuais. Durante os vinte anos iniciais desde que Kanner descreveu o quadro pela
primeira vez, o autismo foi tratado como uma patologia das relagdes precoces mae-bebé, de
forma que a génese do quadro era atribuida a auséncia de certo tipo de investimento materno
ou paterno no filho, o que ocasionou metaforas como "maes geladeiras".

Apos o (hoje) famoso texto de Kanner, o médico austriaco Hans Asperger escreveu um
artigo sobre a "Psicopatia autistica na infancia", que foi publicado em 1944, onde descrevia
quatro criangas que apresentavam diversas caracteristicas semelhantes as descritas por Kanner.
Asperger foi contemporaneo de Kanner e, desconhecendo sua produgdo, publicou um estudo
mediante a analise de criangas que apresentavam transtornos graves na interagdao social.

Asperger privilegia a hipotese genética, deixando de fora a consideracdo sobre a relagao
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etiologica do autismo estar relacionada com o carater dos pais. Tendo em vista que seu texto
foi escrito em alemao e durante a Segunda Guerra Mundial, ele ndo teve um impacto imediato.
Asperger permanece praticamente desconhecido até os anos 1980 enquanto Kanner, por sua
vez, se popularizava mais e mais de forma que, posteriormente, surge a expressao “autismo de
Kanner” (LIMA, 2007).

Nesse momento, cabe observar a consideragao critica de Solomon (2010, apud COSTA
ANDRADA, 2017) acerca da “histéria de origem” do autismo: parecem faltar nessa historia os
elementos que indiquem as condi¢des de possibilidade para a apari¢do e disseminacdo da
categoria diagndstica do autismo. Isto ¢, as narrativas de Kanner e Asperger sdo apresentadas
como constru¢des centradas no individuo e em suas relagdes mais imediatas, deixando de lado
fatores culturais e contextuais que poderiam, por exemplo, justificar o aparecimento de uma
sindrome infantil rara naquele momento (ibidem). Além disso, o foco na dupla “mae e crianga”
costuma ser central nessa narrativa mais candnica do autismo e podemos ver isso de forma
destacada nas concepgoes psicanaliticas da época.

A psicandlise, neste momento bastante interessada nas relagdes mae-bebé e na clinica
da primeira infincia, também marcou o campo dos estudos do autismo, e Margareth Mahler e
Bruno Bettelheim, ambos influenciados pela psicanalise kleiniana, se destacaram nesse
momento inicial. Muitos psicanalistas europeus haviam emigrado para os Estados Unidos apos
a ascensdo do nazismo e o inicio da Segunda Guerra Mundial e, portanto, os anos 1940 e 1950
compuseram um periodo de forte presenca da psicandlise na formacdo de psiquiatras e em
institui¢des de tratamento mental, assim como na produgao tedrica do campo.

Nascida na Hungria e emigrada para os Estados Unidos, Mahler se dedicou a pesquisar
as psicoses e o autismo a partir do referencial psicanalitico e se destacou pelas teses afetivas e
relacionais sobre esse quadro. Pensava em uma "fase autistica normal”, que se daria nos
primeiros meses de vida, seguida de uma fase simbiotica, onde haveria uma gradual percepgao
do mundo exterior, ainda que se experimentasse um estado de fusdo com a mae. Essa segunda
fase prepararia, portanto, as bases para o processo de diferenciacdo e individualizagdo a partir
da estruturagdo de um ego autdnomo (LIMA, 2007). Nesse sentido, o quadro do autismo infantil
seria, para Mahler, uma regressao ou fixacao a esse periodo dito normal com uma retirada da
libido do mundo exterior como resultado de uma falha na capacidade perceptual integradora do
ego (MAHLER, 1952).

O autismo, entdo, era entendido por essa psicanalista como um estado de fechamento,
indiferenciagdo, autossuficiéncia e era impermeavel a qualquer contato com o mundo externo

(CAVALCANTI, ROCHA, 2007). E nesse sentido que Mahler utiliza a metafora do "ovo" para
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se referir ao autismo, fazendo referéncia ao isolamento do autista em relagao ao mundo externo.
Apesar da énfase que a autora atribui aos fatores afetivos e psicodindmicos na causalidade das
psicoses infantis, ela ndo elabora nenhum perfil para a mae ou o pai das criangas afetadas
(LIMA, 2014). Mahler teve uma forte influéncia na obra da psicanalista inglesa Francis Tustin,
que também se dedicou aos estudos do autismo e que foi supervisionada pelo psicanalista
Donald Meltzer, outro nome importante na historia do autismo (CAVALCANTI e ROCHA,
2007).

Bettelheim, por sua vez, afirmava que o fator precipitador do quadro seria o desejo de
um dos pais de que a crianga ndo existisse, contestando a possibilidade de uma causalidade
organica no autismo. Americano de origem austriaca, Bettelheim apostava que o processo
patogénico do autismo - que ele ainda denominava de "esquizofrenia infantil" - consistia em
uma resposta da crianga a situagdes extremas (BETTELHEIM, 1967). Tais situac¢des levariam
a crianga a interpretar o mundo como hostil e a resposta frente a isso seria uma perda do contato
e da confianca na relacdo com a realidade. Por um lado, o autor dizia nao fazer diferenca se os
perigos eram reais ou imagindrios e alertou ser um grande erro assumir que um dos pais
desejasse criar o autismo do filho (LIMA, 2014). Por outro lado, porém, também afirmava que
a causa do autismo era, principalmente, a interpretacao que a crianca faz das emogdes negativas
das figuras mais significativas do seu meio ambiente. Com sua metafora da "fortaleza vazia"
para acentuar a auséncia do mundo psiquico nos autistas, Bettelheim deixou sua marca ao
atribuir a etiologia do autismo as falhas maternas e a auséncia de condi¢cdes das maes para
cuidarem de seus bebés (CAVALCANTI, ROCHA, 2007).

Para Cavalcanti e Rocha (2007) as metaforas como as de Mahler e Bettelheim induziram
de certo modo a ideia de que essas criangas estariam fora da linguagem e da cultura, sem
interioridade e, portanto, tratadas no negativo. As autoras dizem que essas teorias, por mais que
tenham sido revistas e debatidas, ainda marcam o campo psicanalitico, fazendo com que
permanega viva a tendéncia de atribuir a etiologia do autismo as falhas parentais (ibidem). As
metaforas que concebiam o autismo em termos negativos usadas pela tradi¢do psicanalitica
enfatizam as ideias de déficit, de impossibilidade ¢ de deficiéncia (ORTEGA, 2009). Como
vimos anteriormente, o proprio Kanner teve suas idas e vindas no que diz respeito ao discurso
que culpabilizava os pais, principalmente a mae. Anos depois, ele negou que tivesse tido
opinides que culpasse os cuidadores e que, na realidade, teria sido citado de forma equivocada
e em 1966, retoma a teoria de que os bebés ja nasciam com autismo e que o amor da mae ou a

falta dele nada tinha a ver com o transtorno (DONVAN, ZUCKER, 2017).
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No entanto, o mito da mae geladeira ja estava tomando espago. Os pais, sentido-se
culpabilizados pela etiologia do disturbio psiquico dos seus filhos, mostraram resisténcia ao
tratamento psicanalitico e investiram, portanto, na busca de um diagnostico que confirmasse a
origem organica das dificuldades observadas (CAVALCANTI, ROCHA, 2007). Nesse
percurso, encontram as ofertas das terapias behavioristas ou cognitivistas que geralmente se
aliam as concepgoes organicistas, desimplicando-os do sofrimento dos filhos. Ao mesmo tempo
que esse movimento permitia a retirada dos pais de uma posicao injusta e cruel, também trouxe
para o cendrio, nas décadas seguintes, certas tendéncias presentes nas neurociéncias que
reduzem as criangas a problemas de neurotransmissores ou  disturbios
metabolicos (CAVALCANTI, ROCHA, 2007). Segundo Donvan e Zucker (2017), os pais
precisavam de alguém com credibilidade para defendé-los, para que a psiquiatria admitisse a
falsidade do mito da mae geladeira e pudesse dar fim a ele. Essa pessoa seria Bernard Rimland.

Rimland estava convencido de que a psique ndo tinha relevancia e que autismo era
biologia. Os efeitos do trabalho de Rimland s6 foram sentidos de forma mais clara nos anos
seguintes, visto que durante os anos 1960 e 1970 ainda predominava uma visdo psicodinamica,
embora a corrente bioldgica e cognitivista viesse ganhando for¢a. Rimland era psicélogo, pai
de uma crianga autista e contestava a compreensao e tratamento psicanaliticos do quadro,
definindo o autismo como uma disfuncdo cognitiva baseada em problemas na formacao
reticular do cérebro (LIMA, 2010). Seu livro "Infantile autism", de 1964, representou uma
importante reagdo a hegemonia psicodinamica no campo do autismo. Para ele, a literatura
existente sobre autismo levava a culpa, vergonha e gastos financeiros excessivos, podendo
destruir as vidas e a esperanca das familias, além de desencorajar as pesquisas de viés biologico
(LIMA, 2014).

Rimland apontava que a psicogénese ndo era mais do que uma "influéncia imaginaria"
na etiologia do autismo e que os autores que a defendiam teriam negligenciado fatores organicos
que eram evidentes. Para ele, o autismo como uma disfungdo cognitiva atingiria a habilidade
de articular sensagdes e memoria, levando a uma incapacidade de pensar conceitualmente, de
forma que a falta de contato afetivo seria derivada de uma disfungdo cognitiva. Estavam
presentes em suas pesquisas os fios condutores do que viria pela frente nos estudos desse
quadro: a concepgao de que, antes de se manifestar sob a forma de disfungao afetiva, o autismo
teria uma natureza cognitiva.

Posteriormente, Rimland propos que a exposicao a toxicidade ambiental também era um
fator importante no quadro do autismo (LIMA et. al, 2019). Essa abordagem teve um forte

impacto sobre 0 modo como o autismo era percebido e tratado nos Estados Unidos e até hoje
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essas marcas se fazem presentes: ramificacdes de sua teoria incluem o movimento
antivacinagao e, apesar de ter sido provado que os supostos fundamentos cientificos para as
vacinas como causa do autismo eram fraudulentos, ainda vemos reflexos bastante atuais sobre
essa questdo.?

No entanto, foi a partir do fim dos anos 1970 e inicio dos anos 1980 que se observa a
quebra da hegemonia das correntes psicodindmicas na psiquiatria do autismo nos Estados
Unidos (LIMA, 2007) e, nesta virada da concepg¢ao nos estudos do autismo, Michael Rutter se
destacou nas pesquisas voltadas para a disfunc¢do cognitiva do quadro. No inicio dos anos 1970,
Rutter e seus colaboradores se dedicaram a estabelecer qual era a base cognitiva necessaria para
que o autismo se instalasse. Eles concluem que nao ha suporte para a descricdo de pais frios,
obsessivos ou socialmente retraidos e consideram o autismo como uma anormalidade
neurolégica ou sindrome de dano cerebral, como disturbio do desenvolvimento e,
principalmente, como distlrbio cognitivo ou da linguagem. Eles estavam convencidos de que
esses problemas eram os prejuizos primarios na patogénese do autismo, secundarizando, entao,
os sintomas sociais € comportamentais. (RUTTER, 1974).

Nesse sentido, a virada dos anos 1960 para os 1970 foi marcada pelo inicio da revolucao
cognitivista no campo psicologico e pelo aumento do poder das correntes organicistas na
psiquiatria, o que foi crescendo ainda mais nas décadas seguintes. O avango das concepgdes
cognitivas e cerebrais correspondia a redu¢do no nimero de referéncias psicanaliticas sobre o
assunto e, para Lima (2010), com o advento da década de 1980, o panorama que se tem ¢ da
expansao da concepg¢do do autismo como uma disfuncao cognitiva, de natureza neuroldgica,
influenciada especialmente por fatores genéticos. A teoria antes dominante, a psicanalise, € 0
tratamento até entdo predominante, a psicoterapia, estavam sob severo ataque (MAYES,
HORWITZ, 2005). Outra pesquisadora importante nesse periodo foi a psiquiatra britanica
Lorna Wing que, assim como Rimland, se destacou por pesquisar o autismo € ser mae de uma
crianca autista. Wing desviava dos pensamentos psicanaliticos e, embora ndo negasse a
presenca de culpa e ambivaléncia nos pais, admitindo que em algum momento eles pudessem
ter desejado a morte do filho autista, ela afirmava que esses sentimentos eram compativeis com

0 amor parental normal. A autora em questao propunha um "conselheiro" como figura central

2 Podemos observar isso atualmente nos Estados Unidos, por exemplo, onde autoridades federais disseram que
planejam conduzir um estudo em larga escala para reexaminar se hd uma conexao entre vacinas e o autismo,
mesmo sendo considerado consenso dentro da comunidade cientifica a falta de evidéncias para essa ligagao
(Jornal O GLOBO, 2025).
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na conducao do caso, onde este teria a funcdo de acolher os pais com tato e simpatia (LIMA,
2014).

Para Wing, as limitagdes sociais do autismo eram secunddérias aos problemas nas esferas
perceptivas e cognitivas e em seu artigo de 1981, onde retoma a sindrome antes descrita por
Hans Asperger, ela fortalece a nogdo de continuum ou de espectro do quadro do autismo. Foi
entdo a partir do desenvolvimento dos trabalhos de Wing, adicionado as ideias de Rutter, que
se consolida academicamente a concepg¢ao de continuum ou espectro do quadro (LIMA, 2014).
Para a autora, as caracteristicas do autismo podiam aparecer de formas distintas e, embora tenha
usado, primeiramente, o termo “continuum” para capturar esse conceito, em 1988 ela passa a
usar o termo “espectro” para denotar essa ideia (DONVAN, ZUCKER, 2017) e mais a frente
veremos como isso refletiu no meio das classificacdes psiquiatricas.

Wing trabalhou com a ideia de que a sindrome de Asperger compartilhava com o
autismo a mesma triade sintomadtica: auséncia ou limitagcdes na interacdo social reciproca,
auséncia ou limitagcdes no uso da linguagem verbal e/ou ndo verbal e, por ltimo, auséncia ou
limitagdes das atividades imaginativas, que deixavam os comportamentos estereotipados ou
repetitivos. A autora apostava na possibilidade de haver o mesmo mecanismo cognitivo para
ambos e, portanto, produziu um quadro potencialmente mais abrangente que o de Asperger e,
assim como o autismo contemporaneo tem maiores doses do Michael Rutter do que de Kanner,
a sindrome de Asperger, a partir de 1981, passa a ter mais a marca de Wing do que a do proprio
Hans Asperger (LIMA, 2014).

Outro fato historico importante neste percurso do quadro do autismo foi a mudanca no
titulo do Journal of Autism and Childhood Schizophrenia (Revista de autismo e esquizofrenia
infantil), em 1979. A partir dai, consolidou-se a separacgdo entre autismo e esquizofrenia, assim
como o distanciamento do autismo do conceito de psicose infantil, de forma que o periddico
passou a se chamar Journal of Autism and Developmental Disorders (Revista de autismo e
transtornos do desenvolvimento). O fortalecimento da perspectiva desenvolvimentista sobre o
autismo foi definitivamente consagrado com a publicacdo da terceira edi¢do do DSM, como
veremos no topico 1.2.

Assim, a psicanalise vai sendo gradualmente substituida pelas ciéncias cognitivas.
Baron-Cohen, Leslie e Frith (1985 apud LIMA, 2017) descrevem o que lhes pareceu o prejuizo
fundamental da cogni¢do dessas criangas com autismo: a impossibilidade de atribuir crenca aos
outros e, consequentemente, de prever os comportamentos alheios, levando ao que Baron-

Cohen (1997 apud LIMA, 2007) nomeou de "cegueira mental”. Nesse sentido, haveria nessas
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criancas uma grande dificuldade em imaginar e interpretar os estados mentais de terceiros e
também dos proprios.

Baron-Cohen também faz distingdes acerca dos cérebros de homens e mulheres,
caracterizando o cérebro masculino como sendo voltado para “sistematizar”, enquanto o
feminino estaria mais voltado para a “empatia” (TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011). O
autor conclui que pessoas diagnosticadas com autismo sdo melhor compreendidas como tendo
uma constitui¢do que as coloca no extremo da sistematizacao - ou seja, do cérebro masculino -
e, por essa razao, haveria mais homens com diagnostico de autismo, proporcionalmente as
mulheres (ibidem). Sobre esse ponto, Timimi, Gardner ¢ McCabe apontam que Baron-Cohen
adota uma abordagem a-histdrica e a-cultural e ndo realiza uma analise da relagdo entre género
e o que considera como psicopatologia, de forma que as evidéncias sobre as diferencas entre
homens e mulheres ¢ de dificil estabelecimento.

De todo modo, o que se observa ¢ que vao sendo trabalhadas hipoteses cerebrais do
autismo. Em um artigo intitulado “A cerebraliza¢ao do autismo: notas preliminares”, Lima
(2007) nos mostra como ¢ no tecido neural e em sua neuroquimica que se tem buscado as
origens desse quadro nos ultimos anos. Para o autor, apesar da inconsisténcia de parte dos
achados e das dificuldades em sua generalizacdo, ¢ possivel afirmar que, para os principais
pesquisadores do campo na atualidade, o autismo contemporaneo ¢ um autismo cerebral. Este
movimento ganha forca a partir da década de 1990 e tem relagdes estreitas com a capitalizagao
das pesquisas em torno da materialidade cerebral (ROSI, LUGON, 2020).

Ehrenberg (2009), em um artigo intitulado “O Sujeito Cerebral”, diz que a partir dos
anos 1980 as neurociéncias permitiram a producao de duas importantes mudangas: por um lado,
as doengas neurologicas e as doengas mentais passaram a ser suscetiveis de serem abordadas
como uma Unica espécie de doenca. Por outro lado, a fronteira de agdo dessas disciplinas se
estendeu as emocgdes, aos comportamentos sociais € aos sentimentos morais. Assim, com a
possibilidade de visualizacdo do cérebro, poderiamos esperar ndo sé progressos no tratamento
das patologias mentais, mas anunciar o surgimento de uma biologia da consciéncia ou do
espirito (ibidem).

Serpa Jr. (2007), por sua vez, faz referéncia a uma “redescoberta do cérebro” pela
psiquiatria e fala da inferéncia feita a partir dessa "redescoberta” de que nossa vida mental
decorre desse 6rgdo. Segundo o autor, trata-se de uma posi¢do materialista e reducionista no
que diz respeito ao problema mente/corpo, visto a desconsideragdo que se faz da subjetividade.
“Como articular a dimensdo irredutivelmente subjetiva do adoecimento mental com a

objetividade impessoal do funcionamento organico?” (SERPA JR., 2007, p. 12). Essa visao
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advinda da neurociéncia, portanto, parece individualizar uma questdo que, como vimos, tem
raizes sociais também. O que podemos observar ¢ que a histéria do autismo, desde o seu
surgimento até as teorias cerebrais do quadro, deve ser compreendida em relagdo com o
contexto socio-politico e mesmo se da para essa questdo classificatoria. Com a tradigdo
psiquiatrica de tensdo entre uma concepc¢ao do sujeito como ser corporal e cerebral ¢ uma
concepcdo adversa do sujeito como ser social e falante, um novo contexto se instala: “o
sofrimento psiquico e o sofrimento mental tornaram-se os principais pontos de referéncia da
individualizagdo da condicdo humana dentro da sociedade da autonomia generalizada
(EHRENBERG, 2009, p. 188).

Segundo Maleval (2017), a escolha do “todo biologico" pode ser carregada de
consequéncias para o tratamento dos sujeitos autistas, como veremos no subtdpico 1.3. Esta
escolha ndo induz a apreensdo desses sujeitos como sujeitos a devir e, mesmo se em algum
momento pudermos mostrar que o autismo ¢ do foro de uma disfuncdo biologica, “ndo seria
menos verdade que o individuo ainda deveria subjetivar suas consequéncias (MALEVAL,
2017, p. 25).

Ao ser entrevistado por Benilton Bezerra Jr., Jurandir Freire Costa traz pontos
importantes acerca da complexidade cultural do diagnostico. Segundo o autor, o diagndstico
psiquiatrico, antes predominantemente excludente, passou por um processo de reapropriagao
de forma a beneficiar sujeitos anteriormente prejudicados com a rotulagdo estigmatizante.
Dessa forma, até os diagnoésticos de teor biologizante passam a ser instrumentalizados de
maneira positiva, servindo como reivindicagdo a certos direitos (COSTA, BEZERRA JR,
2014). A complexidade cultural fez com que o diagnostico psiquidtrico, antes
predominantemente excludente, fosse agora reapropriado de forma a beneficiar os sujeitos
anteriormente prejudicados com a rotulacdo estigmatizante. Desse aspecto, até os diagnosticos
de teor biologizante, cerebralizante ou neurologizante passaram a ser instrumentalizados de
maneira positiva. Ou seja, os supostos portadores de deficiéncias organicas passaram a
reivindicar a isen¢do de certas responsabilidades sociomorais ou a obteng¢do de privilégios
sociais — como cotas de preferéncia em instituicdes de trabalho e ensino ou outros tipos de
assisténcia social — justificando suas condutas como sendo produto de fatores impessoais ou
involuntarios.

Além disso, outro momento importante na histdria do cuidado do autismo diz respeito
ao movimento da neurodiversidade, que colocou em xeque algumas nogdes acerca de como se
entendia o autismo. A histéria do movimento de neurodiversidade esta ligada justamente ao

deslocamento das concepgdes psicanaliticas para essa concepcdo biologica e cerebral do
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autismo (ORTEGA, 2009). Como vimos, a aproxima¢ao das neurociéncias possibilitou a
desresponsabilizacao dos pais nos destinos subjetivos dos filhos e € precisamente por conta do
deslocamento do paradigma psicanalitico que aparecem os movimentos da neurodiversidade,
que rejeitam as explicacdes negativistas acerca do quadro e afirmam um autismo cerebral
(ibidem).

Os primordios do movimento da neurodiversidade remontam ao discurso de Jim Sinclair
em uma conferéncia sobre autismo em Toronto em 1993 que, por sua vez, tem conexdes com o
modelo social da deficiéncia, que abordaremos brevemente a seguir. A partir de uma critica ao
movimento dos pais, Sinclair afirmava que, em vez de sempre procurar melhorar a vida dos
filhos, os pais insultavam a humanidade deles ao se apoiarem na premissa de que o autismo
representava algo de errado (DONVAN, ZUCKER, 2017). A percepg¢ao do autismo enquanto
um inimigo, portanto, passou a ser criticada pelo movimento da neurodiversidade. O principio
central do movimento considerava que ser autista era apenas mais uma maneira de ser humano
e, como o ser humano ndo requer cura, tampouco o autismo precisava de cura (DONVAN,
ZUCKER, 2017).

O chamado “modelo social da deficiéncia” surge como uma alternativa ao modelo
hegemonico médico-individual que tinha a énfase no diagnéstico e que pensa no individuo
deficiente como um sujeito dependente (ORTEGA, 2009). Para os teoricos do modelo social, a
deficiéncia ¢ um problema social e politico, de forma que ndo existe para além da cultura que
a descreve como tal. E nesse sentido que Lennard J. Davis (2006) diz que o “problema” néo ¢
apessoa com deficiéncia, mas a forma como a normalidade € construida para criar o “problema”
da pessoa com deficiéncia (DAVIS, 2006).

A rejei¢ao ao modelo médico e a ideia de que a deficiéncia precisa de “corre¢ao” passam
a ganhar for¢a em 1980 e, consequentemente, ganha forga também a nog¢do de que quem deveria
se ajustar nao eram os individuos ditos deficientes, mas a propria sociedade - visto que essa
seria desajustada em relacdo a esses individuos (GAUDENZI, ORTEGA, 2016). O discurso
académico sobre a deficiéncia, portanto, surge como um posicionamento critico frente ao
discurso dos especialistas (ORTEGA, 2009). Nesse sentido, “consideramos deficientes
individuos que nao olham nos olhos quando se comunicam, como ¢ o caso de autistas, apenas
porque nossa sociedade estabelece o contato visual como um elemento basico da interagao
humana" (ORTEGA, 2009, p. 68).

E a partir dos estudos sobre a deficiéncia, entfio, que poderemos entender o movimento
da neurodiversidade. A ideia € que o autismo nao se trata de uma doenca e, portanto, ndo precisa

de cura e trata-se, antes de tudo, de uma diferenca humana que deveria ser respeitada
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(ORTEGA, 2009). A partir dessa concepgao, os individuos diagnosticados com autismo, isto €,
aqueles considerados “neurologicamente diferentes” ou “neuro atipicos”, ndo precisariam ser
curados, mas respeitados em suas diferencas (ibidem). O movimento da neurodiversidade,
mesmo que ndo seja o foco central deste trabalho, traz concepcdes fundamentais para
pensarmos o cuidado com essa populacdo e, como a histéria do cuidado do autismo esté
fortemente atrelada a histéria desse quadro enquanto categoria nosografica, passaremos para as

mudangas do autismo nas classificagdes psiquiatricas.

1.2 O autismo nas classificacoes psiquiatricas

(...) as classificagdes ndo existem apenas no espago
vazio da linguagem, mas nas instituicdes, praticas,
interagdes materiais com coisas € outras pessoas.
(HACKING, 1999, p.103, tradugio nossa)®

O alargamento dos critérios diagnosticos - que reforcam a nogao de espectro autista -
nos ajuda a compreender o aumento na prevaléncia do autismo nos Ultimos anos - embora
existam davidas acerca do real aumento de sua incidéncia, como vimos anteriormente. Vale
tentarmos entender, no entanto, o que se quer dizer sobre esse conceito de alargamento dos
critérios diagnosticos, isto €, alargamento do qué, exatamente? Serviria como uma diminui¢ao
dos critérios envolvendo severidade? Diante da expansao dos diagndsticos de autismo a partir
da sua atualizagdo nosografica feita pelo DSM-5 e o crescimento das ofertas de tratamentos e
metodologias para a detecgdo precoce desse quadro, iremos percorrer sua histéria nas
classificagdes psiquiatricas.

A fim de chegar nas classificagdes psiquidtricas mais atuais, vale contextualizar
brevemente o desenrolar dos Manuais Diagndsticos e Estatisticos de Transtornos Mentais, os
DSM's, criados pela Associagdo Psiquidtrica Americana (APA). As descrigdes do autismo sao
fortemente influenciadas pela psiquiatria norte-americana, especialmente pela APA e o famoso
DSM, que se encontra em sua quinta edi¢do. Este manual ¢ um dos documentos mais influentes
na psiquiatria moderna, servindo de referéncia para profissionais de saude mental, seguradoras

e até mesmo escolas. Um dos problemas que podemos observar acerca do DSM ¢ justamente a

3 0 texto original em lingua estrangeira é: “(...) classifications do not exist only in the empty space of language
but in institutions, practices, material interactions with things and other people.”
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falta de controle de seu uso - o que ultrapassa o dominio da APA e atravessa outros territorios,
como as escolas, consultorios psicopedagogicos, hospitais, entre outros, sendo usado de forma
indiscriminado (FENDRIK, 2011 apud MARTINHAGO, CAPONI, 2019).

O impulso inicial para o desenvolvimento de uma classificacdo de transtornos mentais
nos Estados Unidos relacionava-se a necessidade de recolher informacao estatistica (DUNKER,
NETO, 2011). A ideia, portanto, era de criar um consenso terminoldgico entre os clinicos a
partir da padronizagdo das categorias, a fim de atender finalidades académicas, terap€uticas,
legais e financeiras (MARTINHAGO, CAPONI, 2019). O nimero de pessoas diagnosticadas
com alguma patologia mental aumentou significativamente em paralelo as edi¢gdes do DSM
(ibidem). Além disso, vale lembrar que o DSM foi constituido a partir de uma perspectiva
atedrica e operacional, tendo como objetivo a classificacdo de dados diretamente observaveis,
sem recorrer a sistemas teoricos (DUNKER, NETO, 2011). No entanto, como observa Serpa
Jr. (2007), ao se pretender objetivo e atedrico, esse tipo de classificagdao acaba se limitando em
oferecer listas de sintomas onde qualquer incidéncia da subjetividade ¢ erradicada, sem contar
que a propria crenga de que ¢ possivel ser atedrico ja implica, de alguma forma, uma certa
posicdo epistémica e teorica.

Uma questdo que merece ser considerada, segundo Zorzanelli (2014), ¢ a justificativa
de por que o nosso foco de atengao se volta para o DSM, visto que o manual classificatorio que
regula as burocracias médicas no Brasil no campo da saude mental ¢ a Classificacao
Internacional de Doencas (CID), publicada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS). A
autora trabalha a no¢cdo do DSM enquanto um objeto cultural, de forma que o poder de acao
desse manual se completa por refletir valores culturais e, ao mesmo tempo, produzir impacto
na cultura, visto seu poder de se inserir no vocabuldrio leigo, nas matérias sobre satide ou sobre
consumo e, de forma geral, no vocabulario comum (ZORZANELLI, 2014). Para Siegel (2018),
a criagdo de um sistema de classificagdo separado como o DSM foi uma certa dose de
arrogancia, visto que os americanos e o resto do mundo j& estavam aderindo a um sistema
estabelecido pela Organizagao Mundial da Saude. Muitas sdo as criticas feitas em relagdo a esse
manual - algumas com grande pertinéncia, inclusive -, no entanto, em vez de meramente
condena-lo, Zorzanelli (2014) sugere que tentemos compreendé-lo dentro do contexto em que
se situa e entender a que tipo de respostas sociais ele responde, a fim de inseri-lo em um
contexto socioldgico mais amplo.

Sua primeira edig¢do, de 1952, foi complementada em 1965 para se alinhar com a CID.
Esse primeiro manual oficial da APA refletia as opinides dos psiquiatras chamados

"dinamicos", especialmente Adolf Meyer, psiquiatra americano mais proeminente da primeira
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metade do século XX (MAYES, HORWITZ, 2005). A primeira edi¢gao contava com 106
categorias e tinha um enfoque predominantemente psicanalitico. Em 1968 foi lancada a segunda
edi¢do do DSM com 182 categorias e segundo Siegel (2018), essa foi a primeira ocasido em
que a APA percebeu que havia um mercado para a atualizagdo da nomenclatura diagnostica.
Nesse momento, o diagnostico de esquizofrenia infantil incluia o autismo como uma de suas
manifestagdes, assim como no DSM-I, e também nessa segunda edicdo o termo “reagao”
desaparece da maioria dos diagndsticos, embora tenha persistido naqueles da faixa
infantojuvenil. Tanto o DSM-I, quanto o DSM-II concebiam os sintomas como reflexos das
condi¢des dinamicas subjacentes ou como reacdes a problemas da vida, de forma que as
explicacdes dinamicas postulavam que os sintomas eram manifestacdes simbdlicas que so se
tornavam significativas ao explorar a historia pessoal de cada individuo (MAYES, HORWITZ,
2005). Dessa forma, ambas as edi¢des refletiam a predominancia da psicodinamica psiquiatrica
e ndo tinham os sintomas ainda especificados (DUNKER, NETO, 2011).

Mayes e Horwitz (2005) apontam que, na €poca, a confiabilidade do DSM-II era baixa,
visto que algumas defini¢cdes incluiam suposicdes ndo testaveis sobre suas causas e também
porque nem todos os usudrios estavam familiarizados com os transtornos. Com a falta de
critérios formais para determinar os limites diagnosticos, os clinicos eram for¢ados a se basear
em descrigoes globais dos transtornos, que muitas vezes envolviam suposi¢oes subjetivas sobre
suas causas.

O DSM-III, de 1980, contendo 265 categorias, representou o marco da mudanga de
paradigma da psiquiatria, que até o momento era regida predominantemente pela psicanalise.
Seu processo de desenvolvimento se iniciou em 1974, quando o psiquiatra Robert Spitzer,
consultor do desenvolvimento do DSM-II, foi nomeado pela APA para coordenar a revisao do
DSM-II (MAYES, HORWITZ, 2005). O tnico propdsito da revisdo, inicialmente, era tornar a
nomenclatura do manual consistente com a CID. Para Mayes ¢ Horwitz (2005), o aspecto
fundamental do DSM-III foi seu uso de diagnosticos categoricos baseados em sintomas para
definir doengas mentais, passando também a atender as necessidades das empresas
farmac€uticas de ter doengas especificas para remédios especificos. Os diagnoésticos
padronizados que vieram a partir do DSM-III nao apenas resolveram a crise que a psiquiatria
enfrentava na década de 1970, mas também estabeleceram um novo modelo de doenga mental
(ibidem).

Nesta terceira edigdo, a esquizofrenia infantil foi eliminada e sua relagdo com o autismo
ja havia sido questionada, como vimos anteriormente. O "autismo infantil", nesse momento,

aparecia pela primeira vez no capitulo dos "Transtornos Geralmente Evidentes pela Primeira
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Vez na Infancia ou na Adolescéncia", que pertencia aos "Transtornos Globais do
Desenvolvimento". No manual, era atribuido ao quadro a incapacidade qualitativa na interagao
social reciproca, a incapacidade qualitativa na comunicagdo verbal e ndo-verbal e na atividade
imaginativa, o repertorio de atividades e interesses acentuadamente restritos € o inicio na
primeira infancia ou infancia (APA, 1980). Nesse terceiro manual, portanto, o autismo passa a
ter significacdo e nosografia proprias, arquitetadas com base nas descri¢des feitas inicialmente
por Kanner e expandidas por Rutter.

O DSM-III transformou radicalmente a natureza da doenca mental ¢ em um curto
periodo, a psiquiatria adotou um sistema de classificacdo totalmente novo. Essa terceira edicao
do manual importou o modelo diagnostico da medicina, onde o diagnostico € visto como
fundamental e a psiquiatria, entdo, se reorganiza de uma disciplina onde o diagndstico
desempenhava um papel marginal para uma em este que se tornou base da especialidade
(MAYES, HORWITZ, 2005). O DSM-III foi declarado uma “vitéria” por seus defensores,
principalmente pela forma como se tornou rapidamente a abordagem dominante para o
diagnostico de transtornos mentais. A mudanga que ele provocou foi rapida, completa e
irreversivel (ibidem). As doengas baseadas em sintomas que o novo manual criou facilitaram
enormemente o papel crescente dos tratamentos medicamentosos na psiquiatria. Essa terceira
edicao, portanto, buscou promover uma revolugdo na forma como os profissionais de saude
mental pensavam e praticavam o diagnéstico psiquiatrico e, de muitas formas, essa revolugao
teve um sucesso notavel. (Ibidem).

Em 1987 foi realizada uma revisao do DSM-III na intencao de torna-lo mais empirico
e, consequentemente, estatisticamente confidvel (MAYES, HORWITZ, 2005). Com os
diagndsticos psiquiatricos se tornando mais confiaveis, passa-se a usar os critérios do DSM
para avaliar quem tinha ou ndo autismo, nesse momento chamado de "Transtorno Autista"
(ibidem). Como muitos outros transtornos psiquiatricos, o autismo tinha uma subclassificacao
e, se por um lado isso ajudava a melhorar a confiabilidade de muitas classificagdes, por outro,
1sso cria um novo problema para o autismo e para outros transtornos: os limites de quem pode
ser considerado afetado pelo transtorno diminuem. Mayes e Horwitz (2005) dizem que nesse
momento ainda ndo se tinha um reconhecimento claro de um "espectro do autismo", mas como
vimos anteriormente, esse foi um processo que foi se dando para além dos manuais.

A quarta edi¢gdo do DSM, de 1994, que continha 297 categorias, preserva o autismo
como categoria nosografica, entendendo-o como um desenvolvimento comprometido ou
acentuadamente anormal da intera¢dao social e da comunicagdo e um repertorio restrito de

interesses e atividades. No que diz respeito as manifestagdes do transtorno, essas variavam a
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depender do nivel de desenvolvimento e da idade cronolédgica do individuo. O transtorno autista
também era chamado, ocasionalmente, de autismo infantil precoce, autismo da infancia ou
autismo de Kanner (APA, 1994). Serpa Jr. (2003) aponta que a publicagdo da quarta edi¢dao do
DSM, assim como a CID-10, de 1993, estimulou uma grande expansao do nimero de categorias
diagndsticas até entdo registradas, resultando, consequentemente, no aumento de processos que
podem ser descritos como a patologizacao do normal.

Ja 0 DSM-5, publicado em 2013 englobou os transtornos definidos anteriormente pelo
DSM-IV como Transtornos Globais do Desenvolvimento sob a designacdo generalizante de
"Transtornos do Espectro Autista" (APA, 2013), que dizia de um desarranjo do
neurodesenvolvimento descrito com base na presenca de dificuldades de comunicagdo e
interacdo social e de comportamentos restritos e repetitivos. O manual aponta que os sintomas
do quadro de autismo precisam estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento e
devem causar prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social, profissional ou em
outras areas importantes da vida do sujeito para que o diagnostico possa ser realizado. Nesse
momento, a no¢ao de "espectro" se consolida no manual. A descri¢do do autismo nesta ultima

edicdo apresenta o transtorno em espectro com as seguintes caracteristicas:

(...) déficits persistentes na comunicagdo social e interagdo
social em diversos contextos, incluindo déficits de
reciprocidade  social, comportamentos nao-verbais de
comunicacao utilizados para a interagdo social e habilidades no
desenvolvimento, manutencdo e compreensdo das relagdes.
Além dos déficits de comunicagdo social, o diagndstico de
transtorno do espectro do autismo requer a presenca de padroes
repetitivos e restritos de comportamento, interesses ou
atividades (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2013, p. 31, tradugdo nossa)*.

Em 2018, temos o langamento da CID-11, que descreve o TEA a partir dos déficits
persistentes na interagdo e comunicacao social, além de comportamentos repetitivos e interesses
restritos que ndo condizem com a idade ou contexto cultural da pessoa (WHO, 2025). Além
disso, no que diz respeito a idade de inicio, a CID-11 ndo restringe que o surgimento seja na

primeira infancia, sugere que “tipicamente” ocorre nesse momento, mas admite a possibilidade

4 0 texto original em lingua estrangeira é: “Autism spectrum disorder is characterized by persistent deficits in
social communication and social interaction across multiple contexts, including deficits in social reciprocity,
nonverbal communicative behaviors used for social interaction, and skills in developing, maintaining, and
understanding relationships. In addition to the social communication deficits, the diagnosis of autism spectrum
disorder requires the presence of restricted, repetitive patterns of behavior, interests or activities”
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dos sintomas se manifestarem mais tarde (ibidem)®. O DSM-5-TR - versio revisada de 2022 -
também diz algo semelhante acerca da precocidade da presenca dos sintomas no periodo do
desenvolvimento e descreve que esses podem ndo se tornar plenamente manifestos até que as
demandas sociais excedam as capacidades limitadas ou podem ser mascarados por estratégias
aprendidas mais tarde na vida (APA, 2022).

Ao longo desse processo, portanto, a extensdo da definicdo de autismo aumentou e
diminuiu, o niimero de palavras em sua lista de sintomas saltou para mais de seiscentas na
quarta edi¢do, reduziu para trezentas na revisao do DSM-IV e retornou a expandir para quase
novecentas palavras na quinta edi¢do deste manual (DONVAN, ZUCKER, 2017). O proprio
nome nas classificagdes sofreu mudancas, de “autismo infantil” para “transtorno autista” para
“transtorno do espectro autista”.

O caminho percorrido desde a invencao do termo autismo, passando pela descricdo de
Kanner e Asperger, pela inauguragao nosologica no DSM-III e indo até a concepgao organicista
expressa no DSM-5, fez com que o conceito de autismo se transmutasse de uma categoria
inicialmente inserida no escopo dos sintomas da esquizofrenia para uma classifica¢do vinculada
aos transtornos do desenvolvimento. O deslocamento da visdo "afetivo-relacional" para a
concepgao "cognitivo-cerebral" do autismo foi resultado, portanto, de todos esses movimentos
brevemente descritos anteriormente.

A substitui¢ao da linguagem psicanalitica para um cendrio onde concepgdes organicistas
ganharam maior destaque pode ser entendida tanto pela influéncia da revolugdo cognitivista
iniciada nos anos 1950 e 1960, quanto pela ascensdo da corrente chamada de "psiquiatria
biologica" e podemos ver esse movimento refletido na evolugdo dos manuais também. Além
disso, para Lima (2014) a militancia dos familiares também pode ser vista como um dos
principais fatores a impulsionar abordagens que ndo implicassem na culpabilizagdo dos pais na
producdo do quadro de autismo dos filhos. Nao a toa, isso fez com que as associacoes de
familiares elegessem como aliados preferenciais os profissionais mais organicistas,
comportamentalistas e cognitivistas (ibidem).

Segundo Eyal et. al (2010), a ascensdo exponencial no nimero de diagndsticos de
autismo ocorreu justamente apds essas mudangas nas classificacdes. E comum que
pesquisadores argumentem que o aumento nos diagndsticos de autismo ndo reflete um aumento

real e natural no nimero de casos, mas diz de um artefato produzido a partir da confluéncia de

> Vale ressaltar que, no Brasil, a implementacdo da CID-11 esta prevista para janeiro de 2027 (BRASIL,
2025a).
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forgas de oferta e demanda (ibidem). Isto é, como se a maior flexibilizagdo dos critérios
diagnosticos, aliada a uma maior conscientizagdo sobre o autismo entre pais, professores e
especialistas, justificasse o aumento da detec¢dao do quadro, apontando para o carater social da
epidemia de autismo. Nesse sentido, ao investigarem o carater social da proliferacdo do
diagnéstico de autismo, Eyal et. al (2010) trabalham com um questionamento importante: tais

explicacdes sobre o aumento nas detecgdes sugeriria, entdo, que o autismo nao ¢ “real"?

Como Ian Hacking (1999) diz, a questdo é sem

AN

sentido, a menos que especifiquemos um "o qué" real.
Uma "entidade de doenca" real? Provavelmente nao,
mas nem mesmo o DSM assume isso.
Comportamentos reais ¢ processos cerebrais que, no
entanto, dependem de experiéncias sociais, habitos e
processos institucionais? Por que ndao? (HACKING,
1999, apud EYAL et. al, 2010, p. 20, traducdo nossa)®

Timimi, Gardner e McCabe (2011) fazem referéncia ao século XIX para pensar essa
questdo, sendo esse um momento onde as praticas de classificagdo dos individuos como
psicologicamente desordenados estavam menos desenvolvidas e os padroes de normalidade
eram mais amplos. Assim, o autismo nao poderia ter surgido até que os padrdes de normalidade
fossem formalizados e estreitados, o que ndo quer dizer que nao tenha tido pessoas ao longo da
histéria que tenham apresentado os sintomas que definimos como autismo, mas chamar de
autismo seria apenas um “truque” de classificacdo, em vez de ser um resultado de um
conhecimento bioldgico novo (TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011).

Para Camargo Jr. (2019), o autismo € um conceito, socialmente construido, parte de um
sistema classificatorio, que designa pessoas que partilham um conjunto de caracteristicas e
experiéncias comuns. Também segundo o autor, podemos observar que o carater social dessa
constru¢do ndo torna o autismo menos real, visto também as consequéncias muito concretas
que tal categoria produz na vida das pessoas. Assim, chegamos a questdo do cuidado
propriamente dito. A concepgao social acerca dos diagnosticos e a capacidade que esses tém de
incitar tensdes € bastante significativa e ¢ nesse sentido que o processo de cuidado traz

importantes reflexos da operacionalizacdo do diagndstico (ROHDEN, 2017).

6 0O texto original em lingua estrangeira é: “As lan Hacking (1999) says, the question is meaningless unless we
specify a real “what.” A real “disease entity”’? Probably not, but not even the DSM assumes that it is. Real
behaviors and brain processes that are nonetheless dependent on social experiences, habits and institutional
processes? Why not?”.
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1.3 Concepcoes acerca do cuidado do autismo

O que estamos tratando, afinal? (TIMIMI,
GARDNER, MCCABE, 2011, p. 205, tradugio
nossa)’

Dada essa breve historia acerca da etiologia do autismo e sua evolugdo dentro das
classificagdes psiquiatricas, vale nos atentarmos para a histéria do cuidado do autismo ao longo
dos anos, visto que a narrativa acerca do desenvolvimento da categoria do autismo se desdobra
na histdria das praticas de cuidado. Veremos que este percurso reflete os debates em torno desse
diagnostico e, além disso, o proprio cendrio atual brasileiro de disputas acerca das orientagdes
para o tratamento do autismo pode ser melhor entendido a partir de uma recapitulagdo desse
campo. Autores como Gil Eyal, Sami Timimi, John Donvan, Caren Zucker e outros falam da
histéria do cuidado do autismo e € a partir de suas contribui¢cdes que, nesse momento, iremos
tracar os pontos que consideramos mais centrais nessa historia.

Deveria o autismo ser tratado como algo a ser enfrentado e curado, ou deveria ele ser
valorizado como uma das formas da diversidade humana? Isto ¢, seria esse quadro uma ameaga,
ou seria ele parte do espectro da variagdo humana, que ndo conta s6 com déficits, mas também
com beneficios para a humanidade? (LIMA et. al, 2019). E interessante pensarmos que forcas
colocam o autismo no centro de uma disputa entre “curar” ou “aceitar", e veremos como o
movimento da neurodivergéncia entra nessa equagdo e, s€ como vimos anteriormente, a
deficiéncia pode ser entendida enquanto uma construgdo social, a cura também (ORTEGA,
2009). Nesse sentido, as diferentes visdes acerca de como deve ser encarado o autismo, tao
presentes hoje em dia, encontram suas raizes no passado e também estdo refletidas nas
terapéuticas voltadas para pessoas diagnosticadas com o quadro.

Se, como vimos anteriormente, ndo temos um marcador diagndstico, ou uma causa
especifica para o quadro e temos, na verdade, uma grande variedade em sua manifestagdo, o
‘tratamento’ para o autismo ¢ amplamente voltado para o gerenciamento e suporte das
dificuldades associadas tanto ao individuo, quanto sua familia (TIMIMI, GARDNER,
MCCABE, 2011). Podemos pensar também se o encaixe do autismo na concep¢ao biomédica
de doenca contribuiu para o dilema “tratar ou viver com", “doenca ou forma de vida". Segundo
Eyal et. al (2010), as terapias para o autismo ndo t€ém uma origem em si mesmas, isto €, elas

ndo advém de novas descobertas ou conhecimentos sobre o autismo, nem de uma tradigdo

70 texto original em lingua estrangeira é: “What are we treating anyway?”.
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anterior de trabalho com criangas autistas. A trajetoria destas terapias comeg¢a em pontos
diversos e obscuros, de forma que nao estavam destinadas de antemao a serem terapias para o
autismo (ibidem). Ainda segundo Eyal et. al (2010), o que acontece durante o processo
terapéutico reflete e modifica a forma como o autismo ¢ diagnosticado, conceitualizado e
experienciado, isto €, as praticas terapéuticas ndo sé tratam o autismo, mas elas transformam o
proprio entendimento sobre esse quadro. A forma com que o autismo ¢ visto, ¢ reflexo também
de suas abordagens terapéuticas, de forma que o proprio tratamento molda o quadro.

E nesse sentido também que esses autores dizem que uma importante condigdo prévia
para a epidemia do autismo dos dias de hoje foi a ascensao e disseminagdo das terapias no inicio
dos anos 1970. A pesquisa acerca da historia dessas terapias nao deveria, portanto, privilegiar
o momento de seu nascimento, mas de sua hibridacdo, isto ¢, o momento em que elas
comegaram a se misturar e se integrar a partir de diferentes praticas, criando algo novo ou mais
complexo (ibidem).

Para introduzir essa breve historia do tratamento das criangas autistas, olharemos para
o caso dos Estados Unidos. Vale ressaltar que a escolha do contexto norte americano diz
respeito ao pioneirismo que os Estados Unidos tiveram nesse assunto e, portanto, essa primeira
elucidacdo nos ajudara também na compreensao do contexto brasileiro. Ao longo do século XX
nos Estados Unidos, as abordagens para pessoas com deficiéncias mentais ou doengas
psiquiatricas eram fortemente caracterizadas pela exclusdo (LIMA et. al, 2019). Os sanatdrios
urbanos ficavam lotados de pessoas que eventualmente causaram algum tipo de problema social
e que passavam a ser consideradas loucas e a maioria dessa populacao era diagnosticada com
esquizofrenia.

O que hoje entendemos por autismo, naquela época estava misturado com os quadros
de debilidade ou retardamento mental e segundo Lima et. al (2019), é possivel que essas
institui¢des abrigassem diversas pessoas que hoje se enquadrariam no espectro do autismo. Isso
responde, em parte, a pergunta feita com frequéncia de onde estavam todas as pessoas com
autismo antes. Muitas se encontravam, portanto, institucionalizadas e eram obrigadas, diversas
vezes, a suportar tratamentos experimentais e severas restrigdes. As drogas, a terapia
eletroconvulsiva (TEC) e a terapia com insulina - usadas para tratar psicoses - também eram
usadas em criangas autistas (ibidem). Uma das explicagdes para o aumento desse diagndstico
se d4, entdo, pelo entendimento da substituicdo diagnostica: o que antes era reconhecido e
chamado de “retardo mental", passa a ser chamado de autismo em boa parte dos casos (EYAL

et. al, 2010). Atualmente, embora menos utilizado do que no passado, o termo "retardo mental"
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ainda pode ser encontrado na CID-10 e pode, inclusive, ser considerado uma comorbidade
associada ao TEA.

As institui¢des tinham uma fung¢ao custodial, de forma que era feita a vigia dos internos,
dando-lhes o que comer, mas niao necessariamente mantendo-os ocupados ou sequer vestidos
as vezes (DONVAN, ZUCKER, 2017). Nos anos 1940, enquanto os hospicios americanos
registravam o maior nimero de pacientes da historia do pais € do mundo, as leis e o
financiamento federal buscavam alternativas para essas instituigdes, assim como para os
procedimentos perigosos utilizados nelas. Foi em 1946, a partir da National Mental Health Act
(Lei Nacional da Satde Mental), que o presidente Truman deu uma resposta aos movimentos
em defesa dos veteranos militares com necessidades provocadas pela doenca mental. Apos esse
evento, as pesquisas em saiide mental comegaram a avancar um pouco mais e, nos anos 1960 e
1970, apds o sucesso da clorpromazina, o uso da primeira gera¢ao de neurolépticos para tratar
psicoses, esquizofrenia e autismo tornou-se comum, de forma que os hospitais passaram a ter
pacientes mais calmos e menos internacgoes (ibidem).

Ja& o contexto da desinstitucionalizagdo nos Estados Unidos se deu com a Lei para
Constru¢ao de Centros Comunitarios de Satde Mental, promulgada pelo entdo presidente
Kennedy, que fez com que os investimentos do governo passassem das construgdes de hospitais
para os cuidados comunitarios. No entanto, segundo Lima et. a/ (2019), tal compromisso em
libertar as pessoas das instituigdes ndo foi acompanhado por um compromisso de fornecer os
recursos € apoio necessarios para a assisténcia a comunidade e a familia. Enquanto o ataque as
institui¢des 1a forgando os distritos escolares a admitirem uma certa obrigagao mais ampla de
educar as criangas com deficiéncias, nenhum distrito escolar considerava que essa obrigacao
abrangia todas aquelas criancas (DONVAN, ZUCKER, 2017). Dessa forma, junto com o desejo
da desinstitucionalizacdo, vieram também intensas pressdes sobre os pais que se tornaram
encarregados da assisténcia na comunidade.

Eyal et. al (2013) destacam que foi a combinacdo da desinstitucionaliza¢gdo com o
envolvimento dos pais que produziu a “epidemia de autismo”. Os pais, na defesa do tratamento
comunitario, também passaram a contribuir na producao de conhecimento acerca de seus filhos,
de forma que ndo necessitavam exclusivamente de “experts” e puderam contribuir para o
desenvolvimento de novos sistemas de conhecimento, movimento esse que propiciou uma
possibilidade maior de aceita¢do para as pessoas com autismo (ibidem). Porém, além de formar
parcerias com profissionais para identificar e diagnosticar criangas, os pais também lutaram
para identificar apoios e recursos para seus filhos. Foi assim que a crianga autista se tornou uma

fonte de preocupacdo nos Estados Unidos. A medida que cada vez mais criangas recebiam o
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diagnostico de autismo, os sistemas de educagao especial e de servicos médicos proliferaram e,
bruscamente, surgiu uma crise de autismo (LIMA et. al, 2019).

Por muito tempo apds a desinstitucionalizacdo, pais de criangas autistas reclamavam
sobre a falta de instituicdes residenciais custodiais e faziam lobby para sua criagdo e
financiamento (SULLIVAN, 1981 apud EYAL et. al, 2010). Os servigos planejados
especificamente para criangas autistas, no entanto, ndo foram desenvolvidos até a década de
1980 (LIMA et. al, 2019). Nesse momento, ainda era comum que criangas autistas fossem
diagnosticadas erroneamente como tendo retardo mental, pois esse era visto como um
diagnostico mais esperangoso por contar com mais opgdes de tratamento. O autismo era um
diagnostico um tanto estigmatizado e esse era justamente um periodo em que as explicacdes
psicanaliticas para o quadro ainda estavam em voga, de forma que se as maes ndo se
encaixassem no modelo da “mae geladeira", era mais provavel que a crianca fosse
diagnosticada com retardo mental.

Dessa forma, as teorias psicodinamicas também deram origem a modelos de tratamento
do autismo e um exemplo disso ¢ a Sonia Shankman Orthogenic School, da Universidade de
Chicago, que tinha Bettelheim como diretor. A ideia era tratar as criangas autistas em
institui¢des externas ao lar, onde elas pudessem criar vinculos com adultos dentro de um
ambiente mais estruturado (EYAL et. al, 2010). No entanto, as repercussdes acerca desse
modelo ndo foram positivas, visto que ex-alunos da Orthogenic School acusaram Bettelheim
de ser um tirano cruel que abusava dos estudantes (ibidem). Bettelheim seguiu, em muitos
aspectos, a imagem de Kanner acerca da culpabilizagdo dos pais - principalmente da mae -
tornando-se, nos anos subsequentes, uma figura bastante desprestigiada no campo do autismo.

Além disso, houve exemplos europeus de linha psicanalitica no cuidado do autismo,
como a Escola Experimental de Bonneuil, criada em 1969 pelos psicanalistas Maud Mannoni
e Robert Lefort e a Antenne 110, em Bruxelas, criada pelo psicanalista Antonio Di Ciaccia.
Para ndo perdermos a simetria de vista, vale ressaltar alguns dos pontos relevantes da
psicanalise no cuidado com o autismo. Mannoni, por exemplo, questionou o funcionamento
convencional de instituigdes de tratamento e, em Bonneuil, ndo havia distingdo estrutural das
criancas. Mannoni considerava que era preciso se abster do diagnoéstico e enxergar o individuo
com suas potencialidades, e ndo mais cristalizar o sujeito em etiquetas psiquidtricas que
excluem (MANNONI, 1973 apud MESQUITA, MARTINS, 2018). H4, portanto, uma
influéncia da psicanalise que defende a possibilidade de oferecer a crianga com sofrimento
psiquico uma experiéncia de subjetividade. Além disso, para a psicanalise o psiquico e o

mental/cognitivo/intelectual ndo podem ser dissociados e sua pratica, portanto, parte de uma
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perspectiva de intervencao que nao se volta a um saber pronto, mas um saber que considera a
histéria e o meio em que a familia se insere, por exemplo (ROSI, LUGON, 2020).

Entretanto, como vimos anteriormente, a teoria psicanalitica acerca da etiologia do
autismo foi bastante rechagada pelos pais que, por sua vez, procuraram explicagdes alternativas
que privilegiavam as causas bioldgicas. O discurso de varios grupos de ativismo formados por
pais relacionava, cada vez mais, os desafios enfrentados pelos autistas e suas familias como
uma doenga biomédica que, portanto, seria melhor tratada por meio da pratica médica, ao invés
do meio educacional, por exemplo. Assim, intervir biologicamente ou até mesmo curar o
autismo virou um dos focos principais, tanto na iniciativa publica quanto privada (LIMA et. al,
2019). O interessante, como veremos a seguir, ¢ que na auséncia de intervengdes bioldgicas,
esses grupos acabaram patrocinando intervencdes comportamentais ou mesmo as que
incorporam uma dimensao educacional. A controvérsia sobre as causas do autismo e as solugdes
para ele surgem, entdo, desse conjunto de circunstancias historicas. E nesse momento que
abordagens behavioristas, focadas no comportamento das criancas, vao ganhando espago.

Com a desculpa de que ainda ndo teriam encontrado nada que fosse realmente benéfico
para as criangas autistas, muitos experimentos foram feitos usando, por exemplo, LSD, assim
como experimentos com eletricidade (DONVAN, ZUCKER, 2017). Ole Ivar Lovaas, psicologo
noruegués, conhecido principalmente pelo uso do método da Anélise Comportamental Aplicada
(Applied Behavioral Analysis ou ABA) apos se desiludir com as teorias freudianas, passa a
trabalhar com experimentos a partir da aplicacdo de choques em criangas deficientes (ibidem).
A partir do reforco e puni¢ao, Lovaas utilizou métodos comportamentais para fazer com que
criancas com autismo se comportassem de maneiras que as faziam parecer menos autistas
(ibidem) e, segundo Eyal et. al, talvez essa seja a terapia mais bem sucedida e amplamente
difundida para o autismo, particularmente nos Estados Unidos. Tal técnica foi apresentada, em
parte, como um meio de mudar o comportamento de garotos “afeminados” e se encontra hoje
em dia como parte integral dos protocolos de tratamento defendidos por muitas organizagdes,
particularmente aquelas que tem como objetivo curar ou eliminar o autismo (LIMA et. al,
2019).

Um dos fatores que torna a ABA este sucesso de terapia nos Estados Unidos esta
relacionado a ideia de “recuperacdo” para a ‘“normalidade” (“recovery [to normalcy]”)
(BRODERICK, 2022). A aproximac¢ao das criangas a um dito “funcionamento normal” como
resultado direto da intervencdo terapéutica foi o que, segundo Broderick (2022), fundamentou
o profundo impacto que essa abordagem teve sobre o discurso contemporaneo com a

reformulacdo da esperanga e, consequentemente, o sucesso da expansdo da industria de
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intervengoes para o autismo. Observa-se, portanto, que a abordagem da neurodiversidade, que
rejeita as tentativas de "normalizacdao", conflita com esse olhar da corre¢do. Vamos,
primeiramente, trazer um pouco sobre a historia dessa conhecida abordagem para podermos
adentrar em debates atuais acerca dessa tematica.

Atribui-se equivocadamente a invengdo da ABA a Lovaas, no entanto, tal método foi
em grande parte o trabalho de um grupo de psicélogos da Universidade de Washington no final
da década de 1950 e comeco de 1960 (DONVAN, ZUCKER, 2017). Lovaas ndo estudava ou
tratava especificamente o autismo, em vez disso, estudava e tratava os comportamentos
concretos das criangas autistas (EYAL et. al, 2010), isto é, ndo estudava sobre o transtorno e
suas causas, mas focava em modificar aspectos observaveis do comportamento de pessoas
autistas, mesmo sem a compreensao de um porqué desses comportamentos. Apos uma década
e meia de aprimoramento desse método, foi publicado em 1981 um livro que representou o
resultado dessa obra, intitulado Teaching Developmentally Disabled Children (Ensino de
criancas com deficiéncia de desenvolvimento), que ficou conhecido pelo subtitulo: The ME
book (O livro do EU) (DONVAN, ZUCKER, 2017). Este era um manual do tipo “faga vocé
mesmo” para aqueles pais que quisessem praticar a ABA sozinhos. Isso foi de certa forma
antecipado por Lorna Wing que, como vimos anteriormente, se destacou por ser pesquisadora
do autismo e familiar de autista. Em 1964, Wing dedicou-se a elaborar um livro destinado a
pais, educadores e profissionais, como uma certa educagao terapéutica (LIMA, 2010).

Dessa forma, segundo Eyal et. a/ (2010), para praticar essa terapia ndo era necessario
tecnologia sofisticada, nem um profundo entendimento psicodindmico, mas apenas alguns
brinquedos, paciéncia e determinacdo para envolver uma interagdo firme com a crianga. O
terapeuta, mais frequentemente o pai ou a mae, se tornam entdo um tipo de extensao do corpo
da crianga, no intuito de facilitar a comunicagao e interagao desta com o mundo social. Observa-
se, portanto, uma certa tentativa de pluralizar as relagdes de especializacao, borrando a linha
entre especialista e leigo (ibidem). Uma das grandes diferencas das terapias praticadas nos anos
1950 e 1960 para as atuais diz respeito ao ritmo temporal das terapias. O que se observa nas
terapias contemporaneas para o autismo (como a ABA e derivagcdes da ABA) é um ritmo
acelerado, intensivo e que exige toda a concentracao e aten¢ao do individuo (ibidem).

A ABA tem como objetivo treinar as criancas autistas a exibir formas de comunica¢do
e comportamentos "socialmente aceitaveis” e tem suas evidéncias de sucesso frequentemente
baseadas na reducdo da sintomatologia autista. Tendo como objetivo o reforco de
comportamentos desejaveis e reducdo dos ditos indesejaveis, essa técnica se baseia na

identificacao precoce do autismo e na instru¢ao individualizada do método, com o foco no
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ensino de habilidades de comunicacdao e interagdao social precoces (TIMIMI, GARDNER,
MCCABE, 2011). Tal método, conforme desenvolvido por Lovaas, exige que o terapeuta
“indique” cada nova sequéncia de aprendizagem e a ideia ¢ que as indicacdes devem ser
“diminuidas” gradualmente (EYAL et. al, 2010). Lovaas descreve a utilidade de “aversivos

contingentes®”

como uma grande inova¢ao no desenvolvimento da ABA ¢ fornece instrugdes
detalhadas sobre como administra-las corretamente (ibidem). Segundo a descri¢ao de Lovaas
no “The Me Book”, a punicdo pode ser usada para interromper um comportamento indesejado
e, conforme diz em seu texto, “um método de punigdo ¢ fazer algo a crianga que ‘ddi', por
exemplo, um tapa no traseiro, ou um alto e agudo 'nao!” (LOVAAS, 1981, p.16, tradugdo
nossa).’

Para ilustrar, vale trazer um exemplo de como era aplicada a técnica, em uma descri¢ao
feita por Timimi, Gardner e McCabe (2011). No ensino de ‘correspondéncia com o modelo',
por exemplo, a crianga teria que combinar um objeto com um outro idéntico. Assim, o terapeuta
coloca um copo na mesa em frente a crianga, entrega um segundo copo idéntico e a instrui a
colocar junto com o igual. Caso a crianga responda corretamente, colocando o copo com seu
par, ela ¢ reforcada positivamente com comida, elogios ou mesmo um abrago. Se a crianga nao
responder ao comando, no entanto, ela ¢ fisicamente auxiliada para fazer a resposta e, em
seguida, ¢ reforcada. O treinamento de correspondéncia segue até que a crianga consiga
discriminar entre as diversas caracteristicas dos objetos, como cor, tamanho e forma.

Uma questao que se observa com esse método ¢ que hd muitas variagdes na forma como
¢ implementado na pratica e, além disso, o que ¢ chamado de ABA em um lugar e época pode
ser diferente do que ¢ chamado ABA em um contexto distinto (DONVAN, ZUCKER, 2017).
Hoje em dia, por exemplo, a ABA ainda ¢ muito utilizada para o tratamento do autismo, no
entanto, a rigidez e as puni¢des antes utilizadas por Lovaas ja ndo se fazem presentes como
antes, mas o nome da abordagem permanece. A ABA acaba sendo usada para a referéncia as
abordagens comportamentais de forma geral, mas dentro desse guarda-chuva, pode-se observar
aplicacdes ora mais rigidas, ora mais flexiveis. Versdes rivais da analise comportamental
aplicada entravam e se estabeleciam sorrateiramente nas escolas norteamericanas, embora todas

assegurassem de maneira legitima se basear na andlise comportamental aplicada (ibidem).

8 Os “aversivos contingentes” fazem parte da técnica utilizada por Lovaas e dizem respeito a aplicagdo de puni¢des
imediatas e especificas em resposta a comportamentos considerados indesejados, a fim de conserta-los e elimina-
los. Dentre os aversivos contingentes, pode-se citar as palmadas, os gritos e outros tipos de castigo.

90 texto original em lingua estrangeira ¢é: “one method of punishment is to do something to the child that "hurts",
for example, a swat on the behind, or a loud, sharp "No!"
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Para os defensores da técnica, essa seria importante na capacidade que tem de melhorar
a comunicagdo e alterar comportamentos vistos como problematicos, assim como ensinar
habilidades necesséarias para o autocuidado e a vida autdnoma. Os criticos, por sua vez,
argumentam que essa técnica ¢ invasiva e ndo natural, aproximando-se até mesmo dos maus
tratos para a crianca. Com a ABA, as criancas s3o treinadas a serem obedientes e sdo
recompensadas por isso, ou entdo punidas. Tais puni¢cdes envolvem, por exemplo, a negagao de
coisas que lhes sdo prazerosas ou, em alguns casos, a aplicacdo de procedimentos ou substancias
aversivas (LIMA et. al, 2019). Ha relatos de autistas ativistas que foram submetidos a ABA
durante algum periodo da infancia que consideram, em certos casos, ter sido traumatizante.

Para exemplificar, vale trazer um estudo qualitativo que investigou sete pessoas autistas
que receberam intervencdes baseadas na ABA durante a infancia com objetivo de compreender
como adultos autistas percebem os custos e beneficios dessas interveng¢des, como se sentem em
relacdo as intervengdes que receberam e quais recomendagdes tém para o futuro da ABA
(ANDERSON, 2023). Dos sete entrevistados, seis descreveram explicitamente suas
experiéncias como tendo sido traumadticas ou abusivas e apenas uma afirmou que sua
experiéncia ndo foi abusiva nem traumatica, mas inutil. Dentre as falas, pode-se destacar relatos
em primeira pessoa como: “Eu sentia que ndo tinha direito ao meu préprio corpo — e ainda
sinto iss0.”; “Pelo que me lembro, foi simplesmente horrivel. Acho que, olhando para tras, foi
abuso. Eu vejo como abuso.”, dentre outros (ANDERSON, 2023, p. 743).

Lovaas apostava na ideia de que os pais seriam bons aliados na terapia dos filhos.
Defendia que, para progredir, as criancas precisavam ficar em um ambiente de ensino por tempo
integral e que elas precisariam de instru¢cao de ABA no intervalo de vinte a sessenta horas por
semana, o que veio a ficar conhecido como “Modelo Lovaas” de analise comportamental
aplicada (DONVAN, ZUCKER, 2017). Inicialmente popularizada por Lovaas, a ABA se tornou
disseminada como uma forma de interven¢do comportamental para autistas (LIMA et. al 2019).
Na década de 1980, o preco de um programa ABA completo em casa podia chegar a 50 mil
dolares por ano (DONVAN, ZUCKER, 2017). Nesse sentido, parece que o autismo sempre
esteve envolvido, de diferentes maneiras, em um certo complexo “médico industrial” de
“economia politica da esperanca", conceito esse que aprofundaremos no segundo capitulo, mas
que diz respeito a no¢do de que ha intervengdo - urgente, precoce, intensiva e especializada -
com vista a normalizacdo (FERNANDES et. al, 2025).

Isso ndo significou apenas o empoderamento dos pais como terapeutas, mas transformou
a terapia em algo modular, algo que os pais podiam praticar em casa (EYAL et. al, 2010). A

possibilidade dos pais como terapeutas foi para Lovaas uma forma também de manter o regime
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intensivo de tratamento que ele acreditava ser necessario, o que reorganizou as relagdes entre
os membros da familia em casa. Além disso, segundo Eyal. et. al, talvez a razdo mais importante
para o recrutamento de pais feito por Lovaas tenha sido a hostilidade e falta de cooperacao que
ele encontrou com seus colegas profissionais, tanto psiquiatras, quanto psicélogos.

Seu método sofreu duras criticas, como era de se esperar. Deixando para tras a discussao
da “mae geladeira", o centro das controvérsias se concentrava na disposi¢ao da ABA a usar a
punicdo como forma de abordar um comportamento considerado inadequado. Na década de
1980, grupos favoraveis aos direitos da deficiéncia, assim como organizagdes de pais e
especialistas em educag@o estavam em um movimento contra a terapia aversiva (DONVAN,
ZUCKER, 2017). Bettelheim foi um dos criticos ao método, dizia que esse era prejudicial as
criangas, como uma lobotomia (EYAL et. a/, 2010). Outra controvérsia relacionada ao método
de Lovaas dizia respeito ao treinamento intensivo das criangas, com cerca de 30 a 40 horas
semanais de terapia, muitas vezes iniciando-se antes da crianga atingir 3 anos e meio de idade
(TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011).

Além disso, permanecem questdes acerca da metodologia da ABA e a falta de replicacdo
dos achados de Lovaas. Junto a essas questdes, soma-se a indagagdo acerca da especificidade
desse método para o caso do autismo em vez de, por exemplo, para outros tipos de dificuldades
de aprendizagem em geral (TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011) As controvérsias sobre a
ABA, como veremos a seguir, sdo um ponto importante na historia do cuidado do autismo e
nos levam a pensar em outras formas de cuidado para o quadro, visto que a ABA nao ¢ a Uinica
abordagem comportamental que temos.

Outro método conhecido foi o TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children - Tratamento e Educagdo de Criangas Autistas
e com Deficiéncia de Comunica¢do Similar) da Universidade da Carolina do Norte e, para
entender a historia dessa abordagem, temos que mencionar o psicologo Eric Schopler, que tinha
como pilar do seu trabalho o compromisso de envolver os pais no cuidado dos filhos,
destacando o lugar deles enquanto solu¢do dos problemas e ndo como quem o0s causou
(DONVAN, ZUCKER, 2017).

O programa TEACCH, da mesma forma que o ABA, envolvia os pais como “co-
terapeutas” (EYAL et. al, 2010), o que fez com que Schopler ganhasse um grau importante de
confianga e afeicdo dos pais. O TEACCH combinou métodos de educacdo especial com
condicionamento operante, terapia perceptual-motora, fisioterapia e terapia ocupacional, isto &,

o que funcionasse (EYAL et. al, 2010), e o programa dizia respeito a um conjunto de atividades
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de aprendizagem estruturadas dentro do ambiente escolar com o treinamento concomitante dos
pais (TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011).

Em 1966, Schopler e Robert Reichler - psiquiatra e colega de trabalho do psicologo -
passaram a trabalhar em um programa estadual que seria implementado a partir de trés grandes
centros regionais instalados em escolas publicas. A crianga seria considerada aluna, ndo
paciente, e os pais continuariam sendo vitais para o programa que ficou conhecido pela sigla
TEACCH (DONVAN, ZUCKER, 2017). Schopler foi uma figura importante na oposi¢ao ao
método de Lovaas e ele ndo era o tnico. Michael Rutter e outros especialistas do campo também
expressavam duvidas acerca da ABA (DONVAN, ZUCKER, 2017). O uso controverso da
puni¢do, o dinheiro que custava e o tempo que era gasto eram apenas alguns dos obstaculos que
o método encontrava, de forma que era visto como puramente experimental (ibidem). Enquanto
a ABA ficou estacionada em sua aceitagdo, o TEACCH decolou e teve uma importancia
consideravel nos Estados Unidos e Europa.

No entanto, com o passar dos anos, a ABA foi ganhando maior respeitabilidade a partir
de relatos positivos de familiares e, em 1987, Lovaas retorna para a historia com um depoimento
sobre sua descoberta para uma efetiva melhora no quadro de criangas autistas. Tratava-se de
um programa que aplicava a ABA em criangas em doses bastante elevadas. Com cerca de
quarenta horas semanais de terapia, as criangas eram submetidas a centenas de exercicios por
muitas e muitas vezes. A 16gica da recompensa permanecia, assim como a puni¢do. Nos anos
1990, o financiamento da ABA se tornou um tema juridicamente presente, de forma que comeca
um certo embate entre as escolas e os pais, e se inicia a era dos litigios por causa da ABA
(DONVAN, ZUCKER, 2017).

Enquanto os pais entram na justica para conseguir que o governo € companhias de
seguros de saide paguem por essa terapia, os argumentos do movimento da neurodiversidade
acerca do autismo ndo ser uma doenca e, portanto, ndo necessitar de cura, passam a fornecer
razdes para que seja recusado o financiamento da ABA. Ortega (2009) diz que situagdes como
essas fazem com que o debate se dé de forma bastante conflitante. De um lado, as familias de
autistas e suas lutas pelo acesso aos tratamentos e terapias comportamentais - que implicam o
reconhecimento do autismo como uma doenga ¢ que consideram a retorica anti cura e pro
neurodiversidade um afrontamento as suas reivindica¢des. Por outro lado, os ativistas da
neurodiversidade, que consideram as terapias pro cura um passo em dire¢do a implementagao
de politicas eugénicas (ibidem).

Ainda se faziam presentes contra-argumentos importantes sobre as terapias aversivas e,

em muitos circulos profissionais, o trabalho de Lovaas parecia extremo e com pouca base
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cientifica, de modo que as escolas questionavam-o. A maior difusao da ABA pode ser entendida
dentro do contexto de surgimento da internet no inicio dos anos 1990. A partir dai, foram
criados novos grupos de defesa dos direitos dos autistas - sejam aqueles favordveis a ABA,
como a Autism and Developmental Disabilities List (AUTISM List), ou aqueles criticos a essa
terapia, como a Autism Network International (ANI). E nesse cenario que, como vimos
anteriormente, aparece o movimento da neurodiversidade, reivindicando a presenca de autistas
na tomada de decisdes (ORTEGA, 2009).

Em 1999, a ABA aparece como um elemento com forte relevancia nos programas de
intervengdo para criangas pequenas com autismo nos Estados Unidos e mais escolas foram
concordando em oferecer o método (DONVAN, ZUCKER, 2017). As vezes a ABA era
oferecida em pequenas doses - uma ou duas horas semanais - € combinada com outros servigos,
como terapia ocupacional, fonoaudiologia, musicoterapia ou até mesmo o TEACCH. O método,
antes marginal, passa a ter um lugar privilegiado para o cuidado do autismo. No entanto,
enquanto para muitos essa era a Unica terapia que permitia as criangas algum progresso em
certas tarefas cognitivas, para os autistas ativistas a ABA era vista como uma forma de reprimir
a expressao natural dessas pessoas (ORTEGA, 2009).

Segundo Maleval (2017), para uma crianga autista no inicio do século XXI, ¢ alta a
probabilidade de imporem o método ABA ou o método TEACCH e, em contrapartida, € raro
proporem uma psicoterapia ou um trabalho em uma instituicao orientada pela psicandlise. A
atribuicdo de eficacia desses métodos comportamentais e de aprendizagem passam pelo crivo
metodologico imposto pelo discurso da ciéncia. No entanto, os métodos de aprendizagem nao
parecem ter uma confianga prévia no sujeito autista, isto ¢, “consideram que se trata, antes de
mais nada, de lhe transmitir um saber do qual ele ¢ desprovido” (MALEVAL, 2017, p. 363) e,
portanto, algumas dessas técnicas facilmente podem se tornar violentas.

Para Maleval (2017), a abordagem psicanalitica ¢ bastante desconsiderada na literatura
cientifica internacional em nome de postulados epistemoldgicos ndo interrogados, onde os
unicos trabalhos dignos de atengdo seriam aqueles que podem ser avaliados pela colocacdo de
graficos ou ensaios randomizados. Diferentemente da marca deixada por diferentes
psicanalistas ao longo da historia do autismo, Lacan (LACAN, 1950 apud MALEVAL, 2017)
atribuia ao autista um mundo interno préoprio, portanto, ninguém melhor do que o préprio sujeito
para saber a seu respeito. Dessa forma, ¢ importante que ressaltemos as particularidades da
orientacao psicanalitica, onde o trabalho com o sujeito procura ndo aplicar a todos uma técnica
determinada, mas inventar para cada um uma maneira de fazer, o que implica atribuir ao sujeito

um saber e dar confianga para suas intervengdes (MALEVAL, 2017).
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Nesse ponto, podemos avangar na discussao acerca do Complexo Industrial do Autismo,
trabalhado por Broderick (2022). A montagem desse complexo depende, entre outras coisas, da
difusdo da ideia, junto aos familiares, de que uma dada intervengdo ¢ a principal para lidar com
o problema do autismo, devendo ser aplicada precoce e intensivamente (BRODERICK,
ROSCIGNO, 2021), como podemos observar com a ABA nos Estados Unidos. Métodos como
a ABA e o TEACCH tiraram proveito das campanhas de comunicagao em massa - analogas as
promogdes de produtos farmacéuticos (MALEVAL, 2017). E importante, entdo, que
problematizemos a centralidade da analise comportamental. A ideia ndo ¢ simplesmente jogar
fora o método, mas compreender seu protagonismo nos dias de hoje dentro de um contexto
maior.

Broderick (2022) mostra que uma caracteristica central da ABA tem sido o conceito de
“recuperagdo” do quadro. Em uma pesquisa qualitativa realizada em 2004, a autora questiona
uma familia acerca da utilizacdo de intervengdes baseadas na ABA com o filho e destaca a
resposta da mie: “E a tnica coisa cientificamente comprovada que funciona para recuperar
criangas com autismo - por que fariamos outra coisa?”’!® (BRODERICK, 2022, p. 75). A retdrica
da recuperacdo do autismo dentro do discurso da ABA, portanto, serviu para reinscrever a
legitimidade e a aparente neutralidade da categoria “normalidade”, apoiando-se em uma
valorizacao ideoldgica e conservadora do que seria normalidade (ibidem). Nesse sentido, a
nocao de recuperacdo no discurso da ABA carregava implicitamente a ideia de recuperagao
para a “normalidade”. Ap6s algumas criticas ao uso do termo “recuperacdo”, Lovaas deixou de
usar esse termo em publicagdes revisadas por pares. No entanto, continuou usando-o em
publicag¢des ndo revisadas por pares, destinadas a um publico de pais.

Outras abordagens foram sendo pensadas para o tratamento do autismo, uma delas,
também bastante conhecida, ¢ o “Floortime”, desenvolvido pelo psicologo Stanley Greenspan.
Greenspan também foi um dos criticos da ABA, afirmando que o método ignora as necessidades
das criangas e, na verdade, torna o comportamento ainda mais estereotipado (EYAL et. al,
2010). O Floortime, como o nome sugere, recomendava aos pais sentarem no chdo com seus
filhos e se deixarem guiar por eles em uma interagdo mais receptiva e ludica (DONVAN,

ZUCKER, 2017).

10 No original: “It’s the only thing that’s been scientifically proven to work in recovering kids with autism—why
would we do anything else?”
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Nos dias de hoje, observa-se ainda uma forte presenca do método desenvolvido por
Lovaas nas orientagdes para o cuidado do autismo. A Intervengao Comportamental Intensiva
Precoce (Early Intensive Behavioral Intervention ou EIBI), tem suas bases na ABA e trata-se
de uma aplicagdo intensiva dos principios que vimos anteriormente. Costuma ser aplicada em
criangas pequenas ¢ envolve uma programacgdo de alta intensidade. Tais intervengdes sao
fornecidas por cerca de 20 ou até 40 horas semanais e, em um estudo publicado em 2024,
Sandbank et. al mencionam as frageis evidéncias acerca dessas recomendagdes de intervengdes
intensivas.

Em um artigo intitulado “Determining Associations Between Intervention Amount and
Outcomes for Young Autistic Children”, de 2024, Sandbank et. al, por meio de uma meta-
analise, procuraram examinar até que ponto a quantidade de intervengdo estava associada com
os efeitos da intervencgdo. As diretrizes frequentemente recomendam que as intervengdes de alta
intensidade sejam fornecidas a essa populacdo, entretanto, algumas diretrizes mais recentes
apontam que as evidéncias que sustentam essas recomendacdes geralmente sdo fracas
(SANDBANK et. al, 2024). Os autores, portanto, dizem da importancia de considerar os
possiveis danos provenientes de interven¢des muito intensivas, salientando que elas poderiam
reduzir o numero de oportunidades para interacao social e inclusdo.

Vale ressaltar, portanto, a pergunta colocada por Timimi, Gardner e McCabe (2011): o
que estamos tratando, afinal? Isto ¢, o que queremos mudar na pessoa diagnosticada com
autismo? Esses autores trazem um estudo de Scott e Baldwin, de 2005, onde foram identificados
alguns comportamentos-alvo para o tratamento de criangas com autismo e, dentre esses,
encontram-se: o cumprimento das solicitagdes de adultos, sentar-se quieto durante as
atividades, caminhar em fila, guardar o brinquedo apds o uso, retribuir cumprimentos,
comunicagio de necessidades/desejos, entre outros. E possivel observar que tais
comportamentos refletem o sistema de valores de uma cultura especifica, no caso, da sociedade
ocidental branca e de classe média (TIMIMI, GARDNER, MCCABE, 2011) e, portanto, trazem
uma importante reflexao acerca do que esperamos sobre o cuidado do autismo.

As terapias contemporaneas para o autismo ndo comecaram especificamente como
terapias para o autismo, isto €, comegaram nas margens da doenga mental ou do retardamento
e se expandiram, borrando as fronteiras entre os dois e criando um espaco hibrido onde
poderiam operar mais livremente, fora das jurisdicdes da psiquiatria e da educacdo especial
(EYAL et. al, 2010). Além disso, a disseminacdo de intervencgdes psicofarmacologicas nas

ultimas décadas e os discursos das disciplinas reagrupadas sobre o rétulo “neurociéncias”
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reforgaram o poder de convencimento das correntes que equiparam o cérebro a vida psiquica
(LIMA, 2007) e isso se refletiu também nas praticas de cuidado.

Para Eyal et. al (2010), a nova matriz institucional que substitui as institui¢des de
custddia - como o tratamento comunitario, a educagdo especial, os programas de intervenc¢ao
precoce, entre outros - explica também a origem da epidemia de autismo. Na época da
institucionalizagdo, como vimos, nao se tinha grandes distingdes entre os quadros psiquiatricos
dos individuos, mas o fim era o mesmo: a custodia, isto ¢, todos os diagnoOsticos seriam
recebidos com o mesmo gesto de institucionalizagdo, predominando o de retardamento mental.
A partir do momento que essas pessoas passam a permanecer na comunidade, ha uma maior
demanda para formas de cuidado especializadas, e passamos a ter a adaptagao de um cuidado
para um perfil especifico de deficiéncia de cada crianga, de forma a diferenciar o autismo - ou
outro quadro - ainda mais. Nos capitulos que se seguem, iremos discutir o caso brasileiro para
investigar até que ponto essa hipdtese sobre a demanda por servigos especializados também nos

serve. Como colocam Eyal et. al (2010):

Aqui também, a finalidade da terapia intensiva —
idealmente com uma propor¢do de ensino um a um,
quarenta horas de terapias de fala, ocupacional, ABA
por semana, auxiliares ou "sombras" individuais na
sala de aula — passa a determinar a carreira moral da
crianga autista, de modo que estar em terapia intensiva
confirma que a pessoa esta “no espectro”” (EYAL et.
al, 2010, p. 22, tradugdo nossa)'!

4

E nesse mesmo sentido que podemos compreender o que Fernandes et. al (2024)
analisam sobre o contexto brasileiro no que diz respeito a associagdo entre a oferta de
tecnologias especificas para o tratamento do autismo e a expansao desse diagnostico - de forma
que podemos, entdo, seguir para o nosso segundo capitulo. Veremos os desdobramentos desse
percurso do cuidado do autismo no caso brasileiro, onde muitos dissensos ainda se fazem

presentes.

10 texto original em lingua estrangeira é: “Here too the finality of intensive therapy — ideally with a one-on-one
teaching ratio, forty hours of speech, occupational, ABA therapies a week, individual aides or “shadows” in the
classroom — comes to determine the moral career of the autistic child, so that being in intensive therapy confirms

9999

that one is “on the spectrum.””.
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2. A HISTORIA DO AUTISMO NO BRASIL

2.1 Até a Reforma Psiquiatrica

No Brasil, o debate sobre autismo e a formagdo de servigos para essa populagdo se
desenvolveu por vias historicas distintas da norte-americana, que analisamos anteriormente.
Enquanto Leo Kanner e Hans Asperger formulavam suas teorias nos Estados Unidos e na
Austria, no Brasil ainda estavam sendo desenvolvidas as primeiras iniciativas para fornecer
assisténcia de saude as criancas “deficientes” ou “excepcionais”. Foi a Associagdo Pestalozzi,
constituida em 1932, que deu inicio a esse movimento, combinando estratégias educacionais e
terap€uticas das areas da saude e da educacdo, enfatizando a formacdo especializada de
profissionais e pais. (LIMA et. a/,2019). Assim como vimos no caso dos Estados Unidos, nestas
associacoes também havia criangas que, nos dias de hoje, seriam diagnosticadas como autistas,
mesmo que nao tenham sido descritas dessa forma na época.

Iremos trazer um breve historico do cenario brasileiro para compreender como se deu a
trajetoria das criangas e dos adolescentes na agenda politica de saude mental, a fim de
chegarmos as especificidades do campo do autismo. As criancas e adolescentes com
necessidades em saude mental ficaram por muito tempo desassistidas ou submetidas a
processos de institucionalizagdo externos ao sistema psiquidtrico asilar. As iniciativas
governamentais propriamente direcionadas ao acolhimento das pessoas com diagndstico de
autismo se desenvolveram de maneira tardia no Brasil e, até o surgimento de uma politica
publica voltada para a saide mental de criancas e adolescentes, esta populagao era atendida
apenas em institui¢des filantropicas ou outras modalidades de instituigdes ndo governamentais
(OLIVEIRA et al, 2017). A caréncia de recursos destinados ao amparo dos autistas e seus
familiares fez alguns pais se engajarem no empreendimento de iniciativas proprias, como
veremos adiante.

Nos anos 1950, muitos pais de criangas com deficiéncias intelectuais passaram a formar
grupos de apoio mutuo, o que pode ser compreendido pela falta de apoio estatal fornecido para
essa populacdo (LIMA et. al, 2019). A escassez de apoio vindo de instancias superiores,
portanto, acarretou na mobiliza¢do de grupos de ativismo formados por pais e resultou, assim,
na proliferacdo de associacdes privadas que tinham como objetivo fornecer educacio,

assisténcia social e tratamento para criancas com deficiéncias (ibidem). No que diz respeito
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especificamente ao diagndstico do autismo no Brasil, esse ganhou visibilidade quando a
primeira Associagdo de Amigos do Autista (AMA) surgiu no inicio dos anos 1980, em Sao
Paulo. Tal Associacdo era composta por um grupo de pais que tinha como objetivo ajudar os
individuos autistas com o oferecimento de assisténcia e o desenvolvimento de expertise. A
AMA também influenciou o surgimento de outras associagdes e, em 1988, a Associacao
Brasileira de Autismo (ABRA) foi criada a partir de cinco AMAs brasileiras. Pioneira em apoiar
a causa do autismo e a desenvolver conhecimento adaptado as demandas vividas por diversas
familias, a AMA combinou ag¢des politicas e praticas que contribuiram para abrir novos
caminhos para o autismo no Brasil (LIMA et. al, 2019).

Com o objetivo de fomentar a busca por conhecimento e a troca de experiéncias sobre
o autismo em um periodo anterior a criacdo do SUS - momento esse em que o Estado brasileiro
ndo dispunha de nenhuma estratégia para o acolhimento de criancas e adolescentes com
sofrimento mental (OLIVEIRA et. al, 2017) - a AMA se expandiu por diversos estados
brasileiros e ¢ reconhecida como um espago de produgao técnica e formagao profissional. Além
da criacdo da ABRA, também influenciou o surgimento de outras associagdes familiares, como
a Associacdo Brasileira para Acao por Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA), entre
outras (ibidem). Como veremos adiante, essas associagdes, por meio de mobilizagdes politicas,
tém manifestado sua luta por direitos, apontando as lacunas assistenciais vivenciadas por
autistas e impactando diretamente na formulacao de politicas publicas para essa populacao.

A AMA aparece, entdo, como resposta frente a escassez de servigos especializados e a
auséncia de politicas publicas referentes a assisténcia aos autistas na época e €, até hoje, um
importante agente social para o campo (LUGON, COSTA ANDRADA, 2019). A AMA serviu
como porta de entrada de intervencdes ditas “‘especializadas" com o uso dos métodos
comportamentais - com destaque para o TEACCH e a ABA (ibidem). Esse, portanto, foi um
primeiro grande marco histdrico e epistémico no que diz respeito a configuragdo atual do campo
politico do autismo no pais.

Desde a formagao da AMA, coletivos semelhantes vém se consolidando no pais, ndo s6
como fonte de apoio emocional a outras familias, mas como meio de obter recursos publicos.
No fim da década de 1990, por exemplo, foi inaugurada a primeira associac¢ao do estado do Rio
de Janeiro organizada por familiares de autistas: o Grupo Azul Claro, localizado em Volta
Redonda (NUNES, ORTEGA, 2016). Uma particularidade desse grupo diz respeito a
contemplar, principalmente, os autistas adultos em suas demandas, sob a no¢do de que as
criancas recentemente diagnosticadas nao tenham um destino de invisibilidade (ibidem). Outro

grupo famoso ¢ o Azul Celeste, caracterizado pelo desenvolvimento de politicas que
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privilegiam a infancia e a adolescéncia, € que tinha como intengao a consolidagdo de estratégias
de visibilidade e reconhecimento do autismo no pais (NUNES, ORTEGA, 2016).

Segundo Lugon e Costa Andrada (2019), esses grupos sao relativamente heterogéneos
entre si € ndo possuem um antecedente de um movimento politizado de profissionais/experts.
A forga desses grupos se encontra, justamente, na valorizacdo da experiéncia compartilhada
alcada ao status de uma expertise em torno de decisdes politicas, decisdes essas que buscam a
ampliacdo e garantia de direitos dos quais os autistas estiveram historicamente escanteados
(LUGON, COSTA ANDRADA, 2019). No entanto, esse cenario ¢ diferente hoje em dia: ¢
possivel observar que, atualmente, esses grupos estdo articulados, especializados e atuam
também como experts e influenciadores.

Ao mesmo tempo em que as associagdes de autismo vinham ganhando forca politica no
Brasil, o Movimento da Reforma Psiquidtrica comecava a ganhar corpo e exigia mudangas na
assisténcia psiquiatrica em nivel regional e federal. Segundo Lima et. a/ (2019), por muitos
anos esses dois movimentos se desenvolveram paralelamente, com pouca ou até nenhuma
interlocugdo entre si, de forma que uma interse¢ao dos seus objetivos s6 veio a se dar no comego
do século XXI.

Pode-se dizer, portanto, que o autismo foi herdeiro de um longo historico de omissao de
proposigoes e agdes para o cuidado de criangas e adolescentes em intenso sofrimento psiquico
pelo campo da satide publica. O cendrio do autismo no Brasil ¢ bastante complexo e o
envolvimento das associagdes de ativismo por direitos de pessoas com autismo vai produzindo
também certas disputas narrativas nas proposicoes legislativas de politicas publicas, como
veremos adiante. No que diz respeito ao movimento da neurodiversidade no Brasil, temos o
movimento Orgulho Autista Brasil, de 2005, que integra uma rede de paises que comemora a
neurodiversidade (ORTEGA, 2008). A expansdo dos movimentos da neurodiversidade e o
aumento de sua exposi¢do na midia intensificou o embate politico entre os ativistas do

movimento autista e as organizagdes de pais e profissionais dos grupos pro-cura (ibidem).

2.2 Autismo no contexto da Reforma Psiquiatrica

Na década de 1970, profissionais da area da saide mental, junto com familiares de
pacientes com transtornos mentais, inspirados pelo movimento democratico-psiquiatrico

italiano liderado por Franco Basaglia, se uniram pela defesa dos direitos no campo da satde
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mental. O Movimento da Reforma Psiquiatrica, como ficou conhecido, visava a revisdo das
premissas tedricas e assistenciais destinadas as pessoas com algum transtorno mental. O intuito
era o de superar o modelo vigente centrado em praticas de institucionalizagdo, a fim de
promover o resgate da cidadania a essa populagdo a partir de uma rede comunitaria para o
cuidado em liberdade (AMARANTE, 1994).

E realizada uma critica profunda ao paradigma psiquiétrico e, no lugar dos manicomios,
passa-se a privilegiar formas inovadoras de inclusdo social dos sujeitos em sofrimento mental
(AMARANTE, TORRE, 2018). A Reforma no Brasil contou com a forte presenca de
psicanalistas no movimento, que levou a dimensao psicodindmica da clinica a ter importancia
consideravel nos experimentos brasileiros (BEZERRA JR, 2014). Este movimento se
desenvolveu a partir da mobilizagdo sociopolitica dentro do contexto de redemocratiza¢do que
vinha se dando no Brasil desde o final do periodo ditatorial. O maior inimigo era a violéncia da
ditadura militar e a resposta possivel frente a opressdo era a luta pela humaniza¢do dos
manicomios e pela despsiquiatrizagao das vidas (FREIRE COSTA, 2014, apud BEZERRA JR,
2014).

A partir da Constitui¢ao de 1988, a saude passa a ser um direito social e o Estado tem o
dever de fornecer os servigos de saude para a populacao e, desde a criagdo do SUS em 1990,
comega o trabalho em direcao a cobertura e cuidado universais da saude. A satde passa a ser
organizada regionalmente, com uma rede descentralizada de servigos a partir de prestadores
publicos, privados e filantropicos e sob gestdo coordenada em cada nivel de governo, contando
com forte participagdo comunitaria.

Apesar da existéncia de diversos movimentos reformistas por mais de vinte anos, o
reconhecimento oficial do processo da Reforma Psiquidtrica brasileira so6 se deu, do ponto de
vista legal, por meio da Lei numero 10.216 de 2001. Essa emblematica lei prevé a protegdo e
os direitos das pessoas com transtornos mentais € passa a reorientar a assisténcia em saude
mental, de forma a priorizar o tratamento realizado em servigos baseados na comunidade
(LIMA et. al, 2019).

A Reforma propiciou mudangas fundamentais com o fechamento gradual de hospitais
psiquiatricos ¢ a formacao de servigos para substitui-los. Tal movimento, junto com a
promulgacdo da Lei nimero 10.216/01, levou a consolidacao da satide mental como politica de
Estado, sob o marco da Aten¢do Psicossocial. Uma parte de extrema importancia desse processo
foi a criagao de Centros de Atengao Psicossocial (CAPS) (LIMA et. al, 2019). Os CAPS sao
servicos abertos, de atencao diaria e de participacao voluntaria. Localizam-se nas comunidades

em que os usuarios vivem e fornecem assisténcia a pessoas com transtornos mentais persistentes



57

e graves (LIMA et. al, 2019). Inicialmente, os CAPS priorizavam os usuarios adultos, com
énfase naqueles que vinham de longos periodos de internagdo psiquiatrica, ou que apresentavam
suas primeiras crises - visando evitar a internac¢ao deles em hospitais psiquiétricos (ibidem). O
autismo, portanto, que era quase sempre diagnosticado na infancia e frequentemente
confundido com esquizofrenia ou retardo mental em adultos, ndo se encaixava nos critérios
iniciais dos CAPS nesse momento.

A inclusdo da satde mental infantojuvenil na agenda das politicas publicas nacionais se
deu um pouco depois da Lei 10.216 - o que contribui para a compreensdo dos dilemas
enfrentados em relacdo aos cuidados ofertados pelo SUS para autistas (OLIVEIRA et al, 2017).
Antes do século XXI, portanto, as propostas de caminhos para o desenvolvimento da saude
mental de criangas e adolescentes no Brasil eram praticamente nulas, de forma que as agdes
assistenciais publicas, quando existentes, ficavam circunscritas a agenda dos setores da
assisténcia social e educac¢ao, com propostas mais disciplinares do que propriamente clinicas
ou psicossociais (COUTO, DELGADO, 2015).

Segundo Couto e Delgado (2015), a afirmacao de que até o final do século XX ndo havia
acoes organizadas para a saude mental de criangas e adolescentes no Brasil ndo deve confundir
o fato de que a auséncia dessas politicas ndo foi um impedimento para que uma série de
intervengoes de viés assistencial, sob a chancela do poder publico, incidisse sobre criangas ¢
adolescentes com problemas mentais. Tais intervengdes, no entanto, eram fruto de uma agenda
politica que respondia aos problemas da pobreza e do abandono, que eram considerados
produtores de efeitos incapacitantes, ndo servindo para o cuidado do padecimento mental na
infancia e adolescéncia. Ainda segundo esses autores (2015), a no¢do de incapacitagdo pela
pobreza constituiu a montagem de politicas de assisténcia reparadoras e o desenvolvimento de
praticas disciplinares e corretivas que supunham poder recuperar as mazelas da infincia e da
adolescéncia pobres e redirecionar os rumos para o desenvolvimento de cidadaos produtivos e
civilizados.

Em relagdo a crianga e ao adolescente, o Estado brasileiro teve, historicamente, dois
aspectos distintos: um mais tutelar e disciplinar, amparado na institucionalizagdo, que orientou
as primeiras oito décadas da Republica brasileira, e outro completamente diverso, baseado no
principio da prote¢do, através da premissa da crianca e do adolescente como sujeitos de direitos
e amparado na proposta do cuidado em liberdade (COUTO, DELGADO, 2015). O momento
historico que possibilitou a mudanca entre essas duas conformagdes, portanto, foi o movimento
de redemocratizagdo, com a Constituicdo de 1988 e as conquistas sociais dos anos 1980 ¢ 1990.

Com a efervescéncia democratica no pais durante os anos 80, apareceram possibilidades para
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que os problemas de satide mental de criancas e adolescentes passassem a integrar a agenda da
saude mental publica no inicio do novo século. A concep¢ao do Estado como um ente com
funcao de protecdo e bem estar social, entdo, visaria a protecao total, o cuidado em liberdade e
a orientagdo psicossocial (ibidem).

Dessa forma, os problemas de saide mental em criancas e adolescentes estiveram
presentes enquanto pautas periféricas na agenda publica por um longo tempo, tendo sido
frequentemente considerados efeitos extremos da pobreza ou do abandono. Mesmo que o
problema da crianga ou do adolescente fosse atribuido como produto do contexto pobre e
precario, a solugdo era baseada na natureza individual do problema, priorizando a internacao
da crianca como resposta (COUTO, DELGADO, 2015). A institucionaliza¢ao de criangas no
Brasil se deu através do campo da assisténcia social e da filantropia, isto ¢, fora do sistema
tradicional psiquidtrico. Enquanto a Reforma Psiquiatrica aparece como um caminho para
superar o modelo hospitalar psiquiatrico, no campo da infancia e da adolescéncia, em
contrapartida, esse movimento se dad a partir da superagdo da desassisténcia e da auséncia de
modelos ou projetos de cuidados que amparassem acdes cidadds e ndo segregadoras. Assim,
configura-se um percurso distinto do processo vivido pelos adultos, mesmo que equivalente no
que diz respeito a inscricdo de principios e diretrizes para orientar a montagem de redes de
atenc¢ao baseadas no cuidado em liberdade.

Os efeitos desses novos tempos na agenda de satide mental s se fizeram presentes no
inicio do século XXI, periodo esse em que efetivamente pode-se afirmar o inicio de um conjunto
de agdes e proposicoes ligadas a formulagao da politica de satde mental dirigidas as criangas e
adolescentes de acordo com os principios éticos da Reforma Psiquiatrica e do Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA). Além da promulgacao da Lei 10.216 que reorientou o modelo
assistencial em satde mental, foi também em 2001 a realizac¢do da III Conferéncia Nacional de
Satide Mental (CNSM), que inaugurou um novo momento para a saude mental de criangas e
adolescentes pela possibilidade de serem construidas bases éticas, politicas e clinicas para seu
desenvolvimento como politica publica (COUTO, DELGADO, 2015). Foi a partir dessa
conferéncia, portanto, que se propde a constru¢do de uma rede de atencdo integrada a satde
mental no SUS para criangas e adolescentes com transtornos mentais (BRASIL, 2002). A partir
da implantagdo de Centros de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi), essa populagdo
poderia ser assistida territorialmente, através de uma nova logica assistencial pautada por
diretrizes de acessibilidade e cuidado comunitario. Simultaneamente aos CAPSi, algumas

associacoes foram conquistando maior protagonismo no campo politico e assistencial, em uma
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época que ainda apresentava uma importante escassez de recursos publicos para o cuidado de
autistas (OLIVEIRA et al, 2017).

Segundo Lugon e Costa Andrada (2019), esse ¢ um segundo momento historico e
epistémico acerca da configuracdo atual do campo politico do autismo no pais. Nesse momento,
a psicanalise se fazia fortemente presente no campo da satide mental publica. O capital
epistémico das iniciativas psicanaliticas também se encontra nas produgdes de politicas e
dispositivos de satide mental para criangas e adolescentes, incluindo os proprios CAPS voltados
para a infancia: os CAPSi (ibidem). O autismo, portanto, ¢ incorporado a agenda da saude
mental por meio dos primeiros servicos comunitarios infantojuvenis destinados a casos mais
complexos, no registro da Reforma Psiquiatrica, como foi o caso do CAPSi Pequeno Hans, de
1998, e o Capsi Eliza Santa Roza, de 2001.

Os CAPSi trabalham em conjunto com outros setores, como educagdo, assisténcia
social, justi¢ca e defesa de direitos e foram criados como ponto central por meio do qual devem
ser coordenados os servigos para criancas e adolescentes em sofrimento psiquico (LIMA et. al,
2019). Sao centros que costumam estar localizados em cidades de médio e grande porte e, pelo
menos em certas regides do pais, ¢ fornecido atendimento para um nimero significativo de
pessoas diagnosticadas com autismo (ibidem). Entretanto, apesar de os CAPSi se proporem a
oferecer atengao psicossocial integral, eles enfrentam algumas limitagdes importantes. Em uma
pesquisa realizada a partir de grupos focais, Lima et. al (2014) observaram olhares distintos dos
familiares para o cuidado do autismo nesses servicos. A rapidez do acesso ao cuidado foi
elogiada, assim como a valorizacdo do CAPSi como um espago de socializagdo. No entanto,
criticas foram feitas acerca da falta de "foco" do cuidado clinico e foram feitas reivindicagdes
por tratamentos mais especificos para o autismo (LIMA et. al, 2014).

Nesse sentido, muitas das controvérsias sobre a assisténcia ao autismo no Brasil
desdobram-se das dificuldades em implementar uma assisténcia psicossocial integral e
integrada sob condi¢des de limitagdes economicas importantes (LIMA et. al, 2019). Muitas das
tensdes envolvendo o tratamento do autismo vém dos hiatos entre direitos humanos presumidos
€ 0s recursos necessarios para garanti-los, e de uma dificuldade de combinar uma assisténcia
comunitaria a diferentes tipos de necessidade. Enquanto os ideais da Reforma Psiquiatrica
destacam a colaboragdo intersetorial € o acesso pleno aos servigos adequados para uma
cobertura universal de saude, esses ideais encontram dificuldade de serem alcangados

integralmente (ibidem).
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2.3 Marcos legais do cuidado do autismo no Brasil

Simultaneamente a constru¢do dos primeiros CAPSi, determinadas associa¢des - como
a AMA - foram conquistando maior protagonismo no campo. Segundo Nunes (2014), as
associacoes manifestavam sua luta por direitos e apontavam para as lacunas vivenciadas na luta
por tratamento e diagnostico de seus filhos e foi a mobilizagdo dos familiares que levou a
aprovacao de uma lei federal especifica para o autismo. Em 27 de dezembro de 2012 foi
sancionada a Lei nimero 12.764 que instituiu a Politica Nacional de Protecao aos Direitos das
Pessoas com Transtorno do Espectro Autista, reconhecendo o autista como pessoa com
deficiéncia (NUNES, ORTEGA, 2016). Tal lei, também conhecida como "Lei do Autismo" ou
"Lei Berenice Piana" - em homenagem a mae que foi coautora da norma - reconhece
oficialmente a pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia para todos os fins legais, o que
viabiliza politicamente o acesso a direitos previstos na legislagao ja existente para pessoas com
deficiéncia no pais (OLIVEIRA et al, 2017) e, além disso, representa a condi¢do de acesso a
atendimentos em servicos de satide especializados.

Embora esta lei ndo se refira a modalidades especificas de tratamento, ha uma série de
disputas e tensdes em torno dos possiveis caminhos de insercdo do autismo no SUS. O
reconhecimento do autismo como uma deficiéncia traz um novo debate acerca das formas como
essa populagdo ¢ contemplada no SUS para além da assisténcia que vinha sido provida pelos
CAPSi, no campo da satde mental, pelas entidades filantropicas conveniadas ou pelas
associacoes de familiares (OLIVEIRA et al, 2017). As diretrizes da nova lei incluem a énfase
na colaboracdo entre servigos de saude, o que inclui o diagnodstico precoce, servigos
multiprofissionais, a participagdo da comunidade, o acesso ao emprego, dentre outros (LIMA
et. al,2019).

A aprovagao desta lei representou uma vitéria do ativismo politico de familiares de
autistas por todo o Brasil, mas trouxe um desafio: se o diagndstico € o que garante direitos, isso
também alimenta a producdo de diagnosticos e de especialismo e, além disso, essa lei deu
visibilidade a um grande antagonismo entre pais de autistas e a rede de saude mental (RIOS,
CAMARGO Jr, 2019). No centro das reivindicacdes dos familiares estd a demanda por
tratamento especializado para as pessoas com TEA e, consequentemente, a recusa dos CAPS
como possiveis dispositivos de cuidados para autistas (ibidem). Os profissionais da rede de
saude mental, por sua vez, tendem a criticar o excessivo especialismo implicito nas

reivindica¢des dos familiares, visto que essa tendéncia fere o principio da integralidade em
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saude no SUS ao ignorar a totalidade da experiéncia do sujeito no mundo ¢ os componentes
sociais e econdmicos de seu sofrimento (ibidem). Um exemplo disso seria a procura por terapias
intensivas, como a ABA. Essa critica, portanto, diz respeito a uma reivindicagcdo para que a
saude mental leve em conta o contexto e os determinantes sociais do sujeito, e que ndo seja
reduzida a terapias.

Um outro ponto que vale ser destacado nesse enredo, cronologicamente anterior a lei de
2012, foi a instituicdo do “Grupo de Trabalho sobre Aten¢do ao Autismo no SUS" que, por
mais que ndo tenhamos registros sobre o processo de trabalho nem sobre os desdobramentos,
diz de um marco importante de comentarmos. A partir de uma demanda feita pela ABRA ao
Ministério da Saude, foi criado um grupo para regulamentar a assisténcia a pessoas com autismo
no Brasil. O grupo foi convocado pela Coordenacdo Nacional de Satde Mental, e era composto
por representantes do Ministério da Satide, da ABRA, da Coordenadoria Nacional para a
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, da Federacdo Nacional das APAES e da
Associagdo Brasileira de Neurologia e Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia (ABENEPI)
(OLIVEIRA et. al, 2017). A ideia do grupo era conhecer a situacdo atual da atencdo as pessoas
com autismo no SUS e propor medidas para a ampliagao do acesso e qualificacdo da atencao.

Apo6s algumas reunides e algumas discordancias entre os participantes, houve a divisao
em dois grupos distintos, um liderado pela Coordenagdao de Saude Mental e outro pela
Coordenagdo da Satude da Pessoa com Deficiéncia (ibidem). A partir disso, foram lancados dois
documentos pelo Ministério da Satide que tinham como objetivo fornecer orientagdes para o
tratamento de pessoas com TEA no SUS. Um deles foi as Diretrizes de Atengao a Reabilitagdao
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2014), liderado pela Coordenacao da
Saude da Pessoa com Deficiéncia, e o outro foi a Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas
com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atencao Psicossocial do
Sistema Unico de Saude (BRASIL, 2015), liderado pela Coordenagio de Saude Mental.

O primeiro documento remete o autismo ao campo das deficiéncias e direciona a
terapéutica pela via da reabilitagdo, de forma a se orientar por uma abordagem especializada de
servigos para o autismo no ambito do setor publico (LIMA et. al, 2019). Esse documento
prioriza indicadores e instrumentos de triagem para a identificacio de atrasos no
desenvolvimento e sugere estratégias de reabilitacdo na rede de satide para pessoas com
deficiéncias (ibidem). O segundo documento, por sua vez, entende o TEA como um transtorno
mental cujas a¢des de cuidado estdo atreladas a Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS), com

destaque para os CAPSi. Apesar de também apresentar critérios para a identificagdo precoce
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dos riscos de se desenvolver TEA, destaca a organizacao da RAPS para a assisténcia as pessoas
com autismo (OLIVEIRA, et. al, 2017).

Assim, essas duas orientacdes oficiais ficaram estabelecidas a partir de 2013, uma
afirmando a saide mental, e outra definindo as instituigdes da area de reabilitacdo, os CER,
como eixos da rede de cuidados a pessoas autistas. Dessa forma, os conflitos ¢ a dualidade da
orientagdo oficial ndo foram superados at¢ hoje e permanece ativa a demanda por locais
“apropriados" de tratamento para autistas (FERNANDES, et. al, 2024). Enquanto as Diretrizes
apontam para um cuidado que visa o desenvolvimento de habilidades funcionais, a Linha de
cuidados enfatiza a ampliagdo dos lagos sociais possiveis a cada usuario e a apresentagdo de
diversas técnicas e métodos clinicos (ibidem).

No entanto, ¢ possivel também observar convergéncias no que diz respeito a certos
principios basicos, tais como a promog¢ao de autonomia, do aprimoramento do desempenho em
atividades sociais, a inser¢ao no mercado de trabalho, a valorizagao do papel dos familiares, a
defesa de direitos e a deteccao precoce e diagnodstico diferencial. Nesse sentido, por mais que
os documentos possuam divergéncias epistemoldgicas e certas discordancias clinicas, pode-se
notar pontos de aproximagao que possibilitariam a mediagdo dessas diferengas. Desse modo,
Oliveira et al (2017) entendem que os elementos centrais para o conflito derivam
eminentemente do campo politico envolvido: "O dissenso parece se concentrar em torno de
uma reivindicagdo, por parte dos grupos envolvidos, sobre qual deles seria o maior detentor de
expertise e maior legitimidade em relagdo ao autismo" (OLIVEIRA et al, 2017, p. 722).

Um outro ponto relevante desta cronologia diz respeito a Lei 13.438 de 2017, que altera
o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) e trata especificamente da inclusdo de
instrumentos para identificagdo precoce de riscos ao desenvolvimento psiquico de criangas na
aten¢do basica do SUS (BRASIL, 2017). Com isso, ¢ determinado o uso de instrumentos
validados de triagem para identificar precocemente os riscos ao desenvolvimento psiquico em
todas as criancas atendidas pelo SUS, nos seus primeiros 18 meses de vida. Embora essa lei ndo
mencione ferramentas especificas, o instrumento Modified Checklist for Autism in Toddlers
Revisado (M-CHAT-R) passou a ser amplamente utilizado nas consultas pedidtricas com
criancas de 16 a 30 meses, visando a detecg¢ao precoce de sinais de TEA.

O M-CHAT consiste em um instrumento de rastreamento precoce e seu intuito ¢
diagnosticar o autismo até os dois anos e meio de idade. O teste se trata de um questiondrio com
uma escala composta por perguntas de “sim” ou “ndo” que sao respondidas pelos responsaveis,
conjuntamente com um profissional de satide. Muitas sdo as criticas feitas a esse modelo de

rastreamento, visto que a aplicacdo irrestrita de protocolos de deteccao poderiam produzir
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efeitos iatrogénicos de antecipagdo diagnostica, modulando, assim, o que se destacard no
desenrolar do percurso clinico do sujeito (ROSI, LUGON, 2020).

Além disso, vale ressaltar que entre 2013 e 2016, um Comité de Assessoramento
composto por representantes do Ministério da Satde e por autores dos dois documentos, além
de participantes convidados que tinham ligagdes com associagdes € movimentos sociais se
reuniu na tentativa de superar as diferengas de concepgdes e estratégias entre os campos da
deficiéncia e da atengdo psicossocial. No entanto, ¢ possivel perceber como esses dissensos

marcam até hoje o cendrio do cuidado do autismo.

2.4 Atualizacoes do cenario brasileiro

Para compreender o cenario atual que esta sendo investigado e manter nosso foco nas
estratégias especializadas para o cuidado do autismo, temos que nos atentar ao caminho que
seguiu a atengdo psicossocial no Brasil. A partir do ano de 2016 passamos a observar um
processo acelerado de desmonte dos avangos alcangados pela Reforma Psiquiatrica
(DELGADO, 2019) e o periodo que vai de dezembro de 2016 a maio de 2019 foi marcado pela
edi¢do de cerca de quinze documentos normativos que formam o que foi chamado de “Nova
Politica Nacional de Satide Mental” (CRUZ, GONCALVES, DELGADO, 2020).

Com o golpe e a deposicao da presidenta Dilma Rousseff em maio de 2016, temos a
interrup¢do do processo democratico do pais que acarretou, entre outras coisas, uma
reorientacdo radical das politicas sociais. No mesmo ano, com o novo governo de Michel
Temer, inicia-se um periodo de reducdo dramatica do financiamento - ja insuficiente - do
sistema publico de saude, que so veio a se agravar nos anos seguintes (CRUZ, GONCALVES,
DELGADO, 2020). A tal “nova politica” se caracterizou pelo incentivo a internagao
psiquiatrica e pela separagdo da politica sobre alcool e outras drogas, adotando uma abordagem
proibicionista e punitivista nesse ambito.

Entre 2016 € 2019, dentre os retrocessos ocorridos, temos a ampliagdo do financiamento
dos hospitais psiquiatricos com a concessdo de um reajuste acima de 60% no valor das didrias,
além da reducdo no cadastramento dos CAPS (DELGADO, 2019). No que diz respeito aos
CAPS, por exemplo, Cruz, Gongalves e Delgado (2020) mostram que o incremento desses

servicos situava-se em média em torno de 130 novos servigos anuais entre 2004 e 2015. Ja no



64

ano de 2016, observa-se que o incremento se equipara ao de 2004, apresentando um declinio
expressivo. Além disso, os anos de 2017 e 2018 apresentaram uma queda grave do ritmo de
implantacdo, que praticamente se estagnou em 2018 com a implantagdo de apenas 30 servigos
(ibidem). O grafico abaixo foi retirado do artigo de Cruz, Gongalves e Delgado (2020) intitulado
“Retrocesso da reforma psiquiatrica: o desmonte da politica nacional de saude mental brasileira

de 2016 a 2019” e nos ajuda a ver esses dados de forma mais clara:

Figura 1- Grafico presente no artigo “Retrocesso da reforma psiquiatrica: o desmonte da politica
nacional de saude mental brasileira de 2016 a 2019”, de Cruz, Gongalves e Delgado
(2020).
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Nesse grafico podemos observar um pico do incremento em 2006, durante o primeiro
governo Lula, mas nosso foco na andlise desses dados estd na queda expressiva no incremento
do nimeros de CAPS a partir de 2016. Podemos observar, portanto, que as politicas publicas
direcionadas a saude mental no Brasil sofreram com o projeto neoliberal instituido ap6s o golpe
a presidenta Dilma e o ajuste fiscal atingiu a satide mental por meio da politica de
subfinanciamento da Rede de Atenc¢do Psicossocial (RAPS) (OLIVEIRA, 2023).

Desse modo, em 2017, durante o governo de Michel Temer, uma nova politica para a
saude mental se desenhava por meio de normativas que iam contra os principios e diretrizes da
Reforma Psiquiatrica. As mudangas ministeriais da época ocorriam de forma autoritaria, isto €,

sem o estabelecimento de um debate amplo e publico com distintos segmentos, como o0s



65

movimentos sociais, os trabalhadores da RAPS, os familiares ¢ usuarios dos servicos de saude
mental do SUS (OLIVEIRA, 2023). Segundo Delgado (2019), “o neoliberalismo autoritario
que tomou o poder do Estado sustentava-se nas for¢as armadas, nas corporagdes de midia, em
parte em opinido publica, em parte das organizagdes religiosas, no judiciario, no governo dos
Estados Unidos, na inflexdo conservadoraque domina parte do planeta neste momento”
(DELGADO, 2019, p. 3). Mesmo que ja tenhamos um afastamento de seis anos desde a
publicacdo desse artigo de Delgado, ainda podemos ver os efeitos do conservadorismo que o
autor menciona.

Em 2019, a politica de satide mental do Brasil se deteriorou ainda mais drasticamente
com a posse do presidente de extrema direita Jair Bolsonaro e a crise s6 se acentua com o
advento da pandemia de Covid-19. Em novembro de 2018, o Ministério da Satide suspendeu o
repasse de recursos financeiros aos servigos integrantes da RAPS por meio da portaria numero
3.659 (BRASIL, 2018). Além disso, o governo Bolsonaro realizou cortes nas verbas para
pesquisa em institutos e universidades publicas, tanto na area da satide de modo geral, como
particularmente na saide mental (OLIVEIRA, 2023).

As medidas tomadas pelo governo federal a partir de 2016 e aprofundadas no governo
Bolsonaro em 2019 marcam um grave retrocesso no campo da saude mental no Brasil - assim
como em outras esferas, que nao serao objeto de analise neste trabalho. Ha, portanto, uma
evidente continuidade na 4rea da satide e de outras politicas sociais entre esses dois governos e
os resultados da agenda neoliberal impactaram imediatamente a saude publica, de forma que
podemos entdo tentar compreender o aumento dos servigos especializados dentro do contexto
maior em que se insere. A partir do golpe de 2016, portanto, observamos um idedrio privatista
e reacionario na agenda publica brasileira, que se estende principalmente durante o governo
Bolsonaro. E nesse cenario que a concepgio do cuidado especializado encontra um solo fértil
para prosperar, de forma que pautas mais conservadoras no campo da saude publica podem ter
sido um motor dessa mudanca. E possivel observar, portanto, que desde 2016 o projeto de
desmonte dos servigos publicos da RAPS vem se consolidando no Brasil, dando lugar as
instituicdes privadas que adotam modelo asilar obsoleto e que visam a obtengao dos recursos
publicos (OLIVEIRA, 2023) e, como veremos adiante, aos servicos publicos no modelo
especializado das institui¢des privadas. E nesse sentido que Delgado (2019) diz que a trincheira
da resisténcia esta nos servigos territoriais (DELGADO, 2019).

Voltemos ao caso especifico do autismo. No campo publico, as estratégias criadas
especificamente para autistas sdo variadas e suas nomeagdes também sao distintas - ora

chamadas de Casa do Autista, ora como uma ramificagdo do CER, e por ai vai, como veremos
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- assim como diferem nas formas de gestdo e financiamento. E importante destacar, no entanto,
que os CER e as clinicas especializadas ndo se encontram em um mesmo pacote dentro dessa
logica. Isto ¢, o CER, assim como os CAPSi, ¢ um servico instituido na politica publica e, por
mais que possamos trazer o questionamento acerca do incremento de 20% para o atendimento
de diagnosticos de TEA, é importante salientar seu papel na organiza¢ao do cuidado. Segundo
Fernandes et. al (2024), a partir de 2019 e 2020 temos um ponto de virada com novos elementos
somando ao debate: a indefini¢do normativa acerca do cuidado as pessoas autistas pode
constituir um dos elementos no processo de apropriacdo desse tema por uma perspectiva
mercadologica (ibidem). Além da expansdo desse diagnostico, estamos observando uma maior
incidéncia do autismo nas politicas publicas, como observado por Fernandes et. al (2024) em
uma nota técnica intitulada: “A ‘industria’ do autismo no contexto brasileiro atual: contribui¢ao
ao debate”. Os autores em questdo trazem um grafico, feito a partir das informagdes que
organizaram no documento, que ilustra essas novas facetas do autismo no ambito brasileiro,

mostrando as proposic¢oes legislativas na Camara dos Deputados, por ano.

Figura 2 - Grafico retirado do artigo “A ‘industria’ do autismo no contexto brasileiro atual:
contribuicao ao debate”, de Fernandes et. al, 2024.

Grafico 1: ProposigOes legislativas na Camara dos Deputados, por ano.
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E possivel observar, portanto, um aumento bastante significativo de proposi¢des
legislativas com a tematica do autismo no Brasil, principalmente a partir de 2019, atingindo o

apice de 118 proposicdes em 2023, de forma que a popularizacdo desse tema se tornou palco
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eleitoral. Fernandes et. al apontam que a amostra final era de 315 projetos de lei em tramitagao
no legislativo federal nesse momento (marco de 2024). Podemos pensar, entdo, em uma relagao
do contexto mercadolédgico e industrial do autismo com a maior presenca dessa tematica nas
politicas publicas. O direcionamento financeiro e politico para a criacdo de clinicas exclusivas
para pessoas com TEA precisa ser analisado, portanto, dentro de um contexto amplo.

Em um artigo de opinido da Folha de S3ao Paulo de junho de 2024, especialistas e
ativistas da causa, no entanto, rebatem a critica feita aos centros especializados para o cuidado
de autistas e apontam que afirmar que o desejo das maes por centros de referéncia ¢ parte da tal
industria do autismo ¢ uma forma de envelopar o ativismo politico de maes ¢ autistas
(NOGUEIRA, BORGES, 2024). Neste mesmo artigo, duas psicdlogas apontam que os centros
especializados sdo demandas de autistas, familiares e especialistas e seriam os locais onde seria
possivel a realizagdo do diagnostico e terapias de forma eficaz e segura.

Por outro lado, argumenta-se que os servigos exclusivos nao sdo condizentes com a
arquitetura do SUS e que do ponto de vista do orcamento publico, sdo bastante problematicos
(COLUCCI, 2024). Assim, critica-se a concentrag¢ao dos recursos de saide mental, ja escassos,
em politicas voltadas exclusivamente para o autismo, muitas vezes centralizadas em uma tnica
institui¢do. Argumenta-se, portanto, que isso retiraria a possibilidade de se implementar
politicas publicas que envolvam outros atores, como por exemplo as escolas, sendo que o
cuidado precisaria ser feito de forma intersetorial, € ndo se limitar ao campo da satude (ibidem).

O discurso do especialismo esta fortemente atrelado a l6gica mercadoldgica e, quando
pensamos no funcionamento do SUS, isso vira um problema de orcamento publico. Apesar dos
CAPSi buscarem oferecer um cuidado integral, estudos recentes indicaram limitagdes
importantes desses servigos, como a pouca énfase dada a parcerias intersetoriais (LIMA et. al,
2019). A maior parte desses servicos da Regido Metropolitana do Rio de Janeiro ndo se
relaciona com as associagoes de familiares de autistas, associacdes essas que tém sido pecas
fundamentais no cuidado do autismo no Brasil.

Além disso, algumas das controvérsias no contexto brasileiro que estamos apresentando
dizem respeito a aplicacdo da ABA. A associacdo Autistas Brasil denunciou certas violagdes
no cuidado de pessoas autistas para o Ministério dos Direitos Humanos e Cidadania. Em uma
nota de esclarecimento publicada na rede social Instagram, no dia 13 de setembro de 2024, a
associa¢do, em nome da defesa das pessoas autistas, disse ter enviado uma carta-denuncia para
o ministério apresentando indicios de que criangas e adolescentes autistas eram vitimas de
violacdes de Direitos Humanos (AUTISTAS BRASIL, 2024). Dentre as violagdes, a associagao

citava o excesso de terapias invasivas, a negagao ao direito a identidade, a exploragcdo emocional
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e financeira das familias, entre outras. Em resposta a essas dentincias, o ministério dos Direitos
Humanos e Cidadania instaurou uma Camara Técnica sobre Politicas Publicas e Deficiéncias
Psicossociais para apurar a regulamentagdo de terapias a pessoas com TEA (ibidem). O
presidente da Associacdo Nacional para Inclusdo das Pessoas Autistas (Autistas Brasil),
Guilherme Almeida, diz que as horas excessivas de terapia exercem um controle
desproporcional sobre a vida dos individuos, que perdem a oportunidade de socializacao, por
exemplo (CNN, 2024). O alvo principal da denlincia ¢ o método da ABA, que como vimos ¢
amplamente disseminada como o tratamento mais eficaz para criangas autistas.

Em junho de 2025, o Conselho Federal de Psicologia (CFP) publicou uma Nota Técnica
que diz respeito a orientacdo para psicologos e psicologas no uso de intervengdes
comportamentais baseadas na ABA no contexto do TEA. A fim de superar os ruidos acerca do
uso da ABA, a Nota Técnica destaca a necessidade do profissional que atua com base na ABA
de se manter atualizado a partir de literatura cientifica pertinente no intuito de fortalecer a
qualidade da intervengdo e contribuir para a consolidacdo de praticas efetivas e respeitosas
(CFP, 2025). Segundo a Nota Técnica, a decisdo acerca da intensidade das intervengdes deve
considerar a individualidade de cada caso, ndo devendo ser orientada por parametros fixos ou
generalistas.

No que se refere a formagao de profissionais da psicologia, a Nota especifica os papéis
de supervisdo, coordenacdo e aplicagdo da ABA para o TEA. Para os supervisores, além da
inscri¢ao ativa no Conselho Regional de Psicologia e Certidao de nada consta ético atualizada,
seria necessario ter concluido uma formagdo Lato Sensu ou Stricto Sensu em Analise do
Comportamento Aplicada ao TEA. Para o cargo de coordenador, além da inscri¢ao ativa e da
Certidao, deve-se concluir uma formacao total de 120 horas com contetido especificos ligados
a intervenc¢do baseada em ABA para TEA em Pds Graduagao Lato Sensu, Cursos de Extensdo
ou Cursos de Aprimoramento e/ou Cursos livres. Por fim, para ser um aplicador, seria
necessario, minimamente, ser um estudante com matricula ativa em cursos superiores das areas
de saude e educacdo, estagiando com contrato devidamente firmado e com treinamento
especifico minimo de 40 horas em Cursos Livres ou Cursos de Formacdo continuada para
intervengdo com base em ABA para TEA (ibidem).

A associagdo Autistas Brasil, j4 mencionada anteriormente, publicou uma nota em sua
rede social (Instagram) também em junho de 2025 dizendo que a nota técnica publicada pelo
CFP representa um dos maiores retrocessos éticos e institucionais da Psicologia brasileira nos
ultimos anos. Segundo a publicagdo, a associacdo diz que o documento ignora os riscos ja

comprovados da ABA intensiva, omite os danos psicologicos que afetam diversas criangas e
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destacam que a nota foi construida de forma parcial e excludente. “A redagao foi liderada por
uma pesquisadora conhecida por ministrar cursos nos quais ensina familiares e profissionais a
aplicar praticas de adestramento humano em criancas autistas” (AUTISTAS BRASIL, 2025,
via insta). A publicacdo segue com diversas criticas a Nota e termina com frases como: “autistas
nao sdo lucro", “sdo sujeitos politicos” e “nao serdo silenciados" (ibidem). Observa-se, portanto,
a atualidade dessas questdes no contexto brasileiro e como a centralidade da ABA vem sendo
questionada por algumas frentes.

Segundo Lugon e Costa Andrada (2019), o debate acerca do autismo no Brasil se
deslocou de “qual € a técnica terapéutica para o manejo do autismo no SUS” para uma discussao
sobre quem pode ou nao “jogar o jogo” no campo politico, isto €, quem pode ou nao decidir
sobre os caminhos das politicas publicas para o autismo no Brasil. Nesse sentido, a dimensao
politica na proposicao de politicas publicas para o autismo ¢ central. “Ou seja, hé aspectos locais
no desenho das politicas publicas para o autismo no pais para os quais as querelas importam
mais que nogoes teorico-clinicas” (LUGON, COSTA ANDRADA, 2019, p. 102).

Neste ponto podemos pensar também sobre a economia politica da esperanca, que traz
areflexdo sobre a esperanca enquanto um componente essencial na tomada de decisdes politicas
e econOmicas. Esse ¢ um conceito que surgiu no campo da antropologia nos Estados Unidos e,
naquele contexto, estava relacionado aos atores sociais em torno do tratamento do cancer no
pais (LUGON, COSTA ANDRADA, 2019). A economia politica da esperanga diz sobre a
mobilizagdo e engendramento das redes de cuidado, produgdo de saberes e um complexo
médico industrial em torno da pesquisa e tratamento de uma doenca e, nesse caso,
especificamente o cancer. No entanto, podemos transpor esse conceito para pensar nas
particularidades do autismo no contexto brasileiro também.

Broderick (2022), por exemplo, trata da questdo do complexo industrial do autismo e
mostra como o capitalismo neoliberal tem sido constitutivo do autismo, praticamente desde a
sua concepc¢ao. A autora mostra como o TEA se tornou parte de um sistema financeiro que
passou a depender desse diagnodstico para se sustentar e crescer. No chamado Complexo
Industrial do Autismo, diversos sdo os setores da economia implicados na producao simultanea
nao s6 de tecnologias - como produtos e servicos -, mas de ideologias - conceitos, crencas,
valores e narrativas culturais - que sdo comercializadas, produzidas e distribuidas tendo como
objetivo central o lucro (ibidem). Nesse contexto, as retoricas da esperanca e do medo tém sido
sistematicamente empregadas em ideais que consideram o autismo como algo perigoso,
ameacador e geralmente ruim - mas que pode ser superado por meio de estratégias de

recuperagdo (recovery). A logica cultural que produz tanto a necessidade quanto o
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consentimento para intervengdes no autismo €, portanto, fabricada por meio da manipulacao de
medos e de esperanga e na construcao de narrativas hegemonicas que afirmam que o autismo
exige interven¢cdo (BRODERICK, 2022).

A “esperanga”, portanto, aparece enquanto influenciadora das decisdes politicas e
econdmicas. Lugon e Costa Andrada citam a antropdloga Rosana Castro para falar sobre esse
ponto. A autora situa a perspectiva da economia politica da esperancga no Brasil apontando que
os coletivos e familias envolvidos na militdncia dedicam pouca energia para atividades relativas
ao desenvolvimento de pesquisas cientificas (CASTRO, 2018 apud LUGON, COSTA
ANDRADA, 2019). Nesse sentido, as forcas estariam mais voltadas para interpelar 6rgaos
publicos tendo em vista a elaboragdo, implementagao e aperfeigoamento de politicas de satde.
Observa-se, no Brasil, a importacdo de discursos, tecnologias e praticas de cuidado produzidos
sobretudo nos Estados Unidos, de forma que sdo completamente descolados do contexto
sociocultural e dos processos que permitiram seu surgimento (LUGON, COSTA ANDRADA,
2019). A economia politica da esperanga, portanto, ¢ bastante relevante para pensarmos nos
dominios da saide e das ofertas de tecnologias no campo do autismo.

Segundo Broderick (2022), “a esperanga sempre tem um mercado”!? (BRODERICK,
2022, p. 28, tradugdo nossa). Dessa forma, para compreender o desenvolvimento do Complexo
Industrial do Autismo, seria preciso reconhecer o papel significativo desempenhado pela
necessidade cultural de esperanga e o sucesso com que o behaviorismo apareceu em cena para
atender a essa necessidade (ibidem). Foi, portanto, a percep¢do do behaviorismo acerca da
necessidade cultural de esperanga que precipitou a mercantilizagdo inicial do autismo e que
embalou, convenientemente, a ldgica cultural da intervengao junto, segundo Broderick, “como
um pacote promocional ‘leve 2, pague 1’ (BRODERICK, 2022, p. 28).

Uma outra importante atualiza¢do no cendrio brasileiro foi o lancamento da chamada
“Linha de Cuidado para pessoas com Transtorno do Espectro Autista - TEA” pelo Ministério
da Saude em setembro de 2025. Esse documento “tem como finalidade orientar gestores e
profissionais da Rede de Atenc¢do a Saude (RAS) do SUS na qualificag@o e na estruturacio de
um modelo assistencial integrado” (BRASIL, 2025b, p. 4). Nao sera feita uma analise detalhada
do documento, mas alguns pontos sdo importantes de serem destacados. Ainda em 2024, o
Ministério da Saiude divulgou a criacdo do Grupo de Trabalho Ministerial sobre o TEA (GT-
TEA) com o intuito de estruturar a¢des coordenadas entre as secretarias para tratar sobre os

assuntos relacionados a esse campo (GOV, 2024b). De acordo com Arthur Medeiros,

120 texto original em lingua estrangeira é: “Hope always have a market”.
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coordenador-geral de Satide da Pessoa com Deficiéncia, a proposta era de: “tratar os direitos
das pessoas com TEA nao apenas no ambito assistencial, mas também incluir novos protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas, tecnologias, qualificacdo de profissionais, recursos adicionais
para os Centros Especializados em Reabilitacdo e todas as medidas necessarias com
transversalidade entre as secretarias” (ibidem).

A ideia ¢ que essa linha de cuidado, portanto, atualize, complemente e substitua
informagdes dos documentos previamente elaborados pelo Ministério da Saude, ja citados
anteriormente. A partir da leitura desse novo documento, observa-se que o ponto central dessa
linha de cuidado parece ser o destaque a Atengdo Primaria a Saude (APS) no fluxo de cuidado
da pessoa com TEA (BRASIL, 2025b). Nesse sentido, ¢ frisado o papel da APS como porta de
entrada prioritéria, responsavel por coordenar o cuidado, identificar os sinais do TEA, realizar
intervengdes precoces € encaminhar o usuario para os servigos especializados, se necessario.
No que diz respeito ao tratamento e as modalidades de intervengdo, essa Linha de Cuidado
destaca que sera lancado um “Guia de Cuidado Integral as Pessoas com TEA", também
elaborado pelo Ministério da Satde, onde esses pontos serdo, enfim, abordados.

Além disso, outro ponto que chama a aten¢do e dialoga diretamente com as
investigacoes da presente pesquisa diz respeito a recomendagado de identificagdo e intervengao
precoces (BRASIL, 2025b). Dessa forma, para aumentar as chances de detec¢do precoce, o
documento fala da opcao por incluir na Caderneta da Crianga a realizagdo da triagem utilizando
0 M-CHAT-R/F (ibidem). Como visto anteriormente, o principal objetivo desse instrumento ¢
aumentar a possibilidade de rastreamento precoce a partir da identificacao de alguns riscos no
desenvolvimento da crianga. Sobre esse ponto vale recorrermos a Rosi e Lugon (2020), que
falam da importancia de se interrogar os discursos que fundamentam praticas de avaliagdo e
intervengio com bebés. E comum que os servigos responsaveis pelo acompanhamento de bebés
baseiem suas agdes em critérios psicométricos € nos marcos do desenvolvimento, visando metas
a serem alcancadas e deixando de lado o contexto de vida mais amplo em que a crianga esta
inserida (ROSI, LUGON, 2020). “Qual cidaddo seria contra a detec¢do em tempo habil de
problemas que afetam as pequenas criancas brasileiras? Certamente nenhum”
(MASCARENHAS et. al, 2017). Mascarenhas et. al (2017) dizem ser consenso entre
profissionais e pesquisadores da saude publica a necessidade do desenvolvimento de agdes de
promocdo de saude mental para o real avango no campo do cuidado integral & criangas e
adolescentes, mas frisam a importancia de convocar estratégias a partir de agdes territoriais,
que considerem as peculiaridades culturais e os determinantes sociais de saude. Nesse sentido,

a deteccdo precoce poderia levar a processos iatrogénicos. Em um pais marcado por extrema
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desigualdade de oportunidades, a nocao de risco como indicador de cuidado pode implicar em
uma patologizagdo da infancia (ibidem).

O documento segue tratando sobre o fluxograma da pessoa com TEA e entende que os
casos de menor gravidade devem ser mantidos em acompanhamento na Unidade Basica de
Saude (UBS), com apoio matricial da atengdo especializada - equipes multiprofissionais, CER
e CAPSi/CAPS) (BRASIL, 2025b). Ja os casos de maior gravidade, devem ser acompanhados
pela equipe especializada dos CER, CAPSi/CAPS e demais componentes especializados
(ibidem). Um ponto que fica evidente com a leitura do documento ¢ que, por mais que os CAPS
sejam citados, pode-se observar uma presenga bem mais marcante do autismo como sendo
pertencente ao campo da deficiéncia, em detrimento da saide mental. Nao a toa o CER ¢ o
primeiro servico citado quando se trata de listar os pontos de atencdo especializada na Rede de
Atencdo a Saude (RAS) que podem receber pessoas com suspeita do TEA, para além da APS,
seguido entdo pelo CAPS (ibidem).

Vale ressaltar que quando o CAPS ¢ citado como possivel local de cuidado para o
autismo, o documento salienta que esse encaminhamento seja justificado pela presenca de
sofrimento psiquico no sujeito. Desse modo, pode-se ver um deslocamento do autismo
enquanto um quadro que, desde o advento da Reforma Psiquidtrica, foi associado com o campo
da satide mental, para um quadro que se ancora no campo da deficiéncia. E possivel associar
esse deslocamento a consagracdo de que, para fins legais, o autismo ¢ visto como uma
deficiéncia, de forma que o CER, portanto, passa a ser o local indicado para o cuidado. Apds o
primeiro fluxo assistencial que passa pela APS, o documento apresenta um fluxograma acerca
do cuidado especializado, onde esse tal deslocamento fica evidente. No fluxograma, € possivel
observar que o CER ¢ o primeiro a aparecer, tanto como caminho apds a confirmagdo
diagndstica, quanto para na parte de seguimento do cuidado. Enquanto isso, o CAPS aparece

apenas na segunda parte, a de seguimento do cuidado.



Figura 3 - Fluxograma presente na “Linha de Cuidado para pessoas com Transtorno do

Diagrama 2 - Fluxo Assistenclal para o Culdado as Pessoas com TEA - Atencao Especiallzada a Salde

Espectro Autista - TEA”, Ministério da Saude, 2025.
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Fonte: Ministério da Saude, 2025.

No terceiro e ultimo capitulo, analisaremos, a partir de uma abordagem qualitativa, um
caso relativamente atual no contexto do estado do Rio de Janeiro: a Superintendéncia de
Cuidado das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista. Ressaltamos o carater qualitativo da
pesquisa visto que nossa intencdo ¢ a de abrir para certas reflexdes, ao invés de fornecer
respostas definitivas. Tendo em vista nosso objetivo de investigar a demanda por estratégias
especializadas para o cuidado do autismo, acreditamos que essa superintendéncia aparece como
um importante exemplo desse especialismo nas estratégias de cuidado. Para essa analise, foram
coletados dados presentes em sites e plataformas de comunicacdo (como Podcasts e canais do
Youtube), que estardo especificados ao longo do texto. Nossa aposta ¢ que essa analise nos
permita atingir nossos objetivos de pesquisa, visto que ¢ um exemplo bastante relevante que

contempla diferentes processos sobre os quais trabalhamos na presente pesquisa.
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3. A SUPERINTENDENCIA DE CUIDADO DAS PESSOAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (SUPCPTEA) E SEUS DESDOBRAMENTOS PARA A
ORGANIZACAO DO CUIDADO

3.1 I Seminario Estadual de Cuidado das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista

A SES-RJ, por meio da Superintendéncia do Cuidado das Pessoas com Transtorno do
Espectro Autista, organizou o primeiro seminario no dia 25 de setembro de 2023, 89 dias depois
da criacdo da superintendéncia. O objetivo do semindrio era de realizar a criagdo da Linha de
Cuidado através da construgdo de politicas publicas, além de potencializar o dialogo com os
municipios. O seminario se deu em um auditério, onde na platéia estavam profissionais e
representantes dos municipios do estado do Rio de Janeiro. Dentre os participantes que
compuseram a mesa do seminario, encontram-se a superintendente Michelle Gitahy, o ex-
secretario estadual de satide e atual deputado federal Dr. Luizinho, a subsecretaria de atengdo a
saude Fernanda Daniel Fialho Rodrigues, a assessora técnica da SUPCPTEA Bruna Fonseca e
a secretaria de Estado de saude Claudia Maria Braga de Mello. A /ive referente ao semindrio
tem mais de sete horas de duragdo - contando com pausa para almogo e um café na parte da
tarde. Destacaremos aqui os pontos que consideramos mais relevantes para nossa analise.

Logo no inicio do seminario, o deputado federal Dr. Luizinho traz pontos importantes
para destacarmos. Apos agradecer ao Governador Claudio Castro e a primeira dama estadual
Analine Castro, o deputado fala sobre o aumento dos casos de autismo no Brasil, faz um apelo
para que todos os municipios criem uma superintendéncia para cuidar do TEA e destaca,
justamente, que a ideia do semindrio € ser uma motivacao para que os outros municipios tenham
superintendéncias voltadas para esse quadro. No que diz respeito ao cuidado do autismo, Dr.
Luizinho menciona que: “isso precisa ser tratado de uma forma diferente, ndo no bojo da saude
mental, nd3o no bojo de um sistema dos CAPSI, precisa ser tratado de outra forma”. Além disso,
ele comenta sobre o sonho de criar um centro diagndstico do TEA - que nesse momento ainda
ndo existia, mas que se consolida com o CedTEA no Rio de Janeiro posteriormente. De acordo
com o deputado, o objetivo ¢ que o diagnostico seja feito nesse centro, enquanto cada municipio
tenha estrutura propria para garantir a continuidade do cuidado as pessoas diagnosticadas. Ele
destacou ainda que os representantes municipais presentes ali no seminario poderiam apresentar

propostas de financiamento para viabilizar essa continuidade no cuidado, explicitando de forma



75

superficial como seria o fluxo municipio-CedTEA-municipio. Além disso, Dr. Luizinho fala
sobre a ideia de criar uma politica nacional que financie os estados e municipios para instaurar
essa linha de cuidado e termina dizendo que ““a gente quer ser o primeiro estado do Brasil (...)
a fazer uma politica publica com cuidado diferenciado para as pessoas com Transtorno de
Espectro Autista”.

Para abrir oficialmente as apresentacdes do semindrio, Bruna Fonseca fez uma
exposicdo acerca da situacdo da linha de cuidado da pessoa com TEA no estado do Rio de
Janeiro. Ela inicia falando o que levou a criacdo da SUPCPTEA: a urgéncia da progressao da
prevaléncia de TEA. A partir da exposicdo dos dados da CDC dos Estados Unidos, Bruna
Fonseca destaca que esse foi o pontapé para a criagcao da superintendéncia e diz da importancia
do estudo continuo do que ¢ “cientificamente comprovado". Além disso, destaca que o cuidado
da pessoa com TEA deve ser individualizado, visto que cada sujeito ¢ singular e reforca o
carater transversal do campo do autismo. Bruna Fonseca também revela alguns dados acerca
dos municipios do Rio de Janeiro. A partir de um Google Forms, os 92 municipios do estado
do Rio de Janeiro foram questionados acerca do cuidado com o TEA. Ela diz que apenas 9
municipios ndo responderam e que dos 83 municipios que responderam, 50% ja oferecem um
servico de rastreio do TEA. Além disso, mais da metade oferta servico de tratamento para o
TEA, dado esse que faz a Bruna Fonseca acreditar que “estamos no caminho certo”. Por fim,
diz que aproximadamente 10 municipios j& estdo com equipamentos para atender
especificamente o TEA.

Sobre esse ponto, ¢ importante destacar um dado mais atualizado: em um estudo
apresentado em Brasilia, na oficina “A Rede de Atencao Psicossocial no cuidado a pessoa com
TEA: novos desafios", organizada pelo Departamento de Satide Mental, Alcool e outras Drogas
(DESMAD) em agosto de 2025, as autoras Maria Cristina Ventura, Barbara Costa Andrada e
Amanda Dourado Fernandes fizeram um levantamento acerca da quantidade de servigos
publicos voltados para autistas e encontraram, até julho de 2025, 57 clinicas publicas para
autistas no Estado do Rio de Janeiro (VENTURA, ANDRADA, FERNANDES, 2025), de
forma que nota-se a tendéncia de crescimento desses servigos. Na fala da assessora técnica da
SUPCPTEA, portanto, podemos observar o incentivo que ¢ feito ao cuidado em servigos
especializados, isto €, em servigos que atendam apenas a populagdo com TEA. Além disso,
muito do que parece fundamentar a demanda por esses servigos diz respeito ao aumento dos
casos de autismo, que ¢ sempre tomado como uma verdade absoluta, ao invés de ser olhado de

forma critica. Apos a fala de Bruna Fonseca, Michelle Gitahy destaca a presenca de Berenice
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Piana no auditorio, antincio esse que ¢ seguido por aplausos da platéia e a superintendente diz
que “vamos beber da fonte, verdadeiramente, né?”.

A proxima apresentacdo ¢ de Fernanda Guedes, pediatra com pods-graduacdo em
neurologia infantil, que comeca sua fala destacando o aumento dos casos do autismo e
afirmando que “esse aumento ¢ assustador, assustador porque ndo sabemos ainda a causa exata,
existem inimeras pesquisas em andamento, mas nenhuma ainda que esclareca exatamente o
que esta acontecendo. E assustador porque independente de ser na rede publica ou na rede
privada, essas familias ndo tém, ainda, toda a assisténcia que merecem, mesmo na rede privada.
Entdo muitas vezes €... eu atendo pacientes o dia inteiro, de manha até a noite, ou criangas com
autismo ou com suspeita de autismo (...) € quando eu soube dessa superintendéncia o meu
coracdo transbordou de alegria". Vemos, novamente, a referéncia ao aumento dos casos de
autismo embasando as decisdes politicas e de cuidado.

Uma outra fala que queremos destacar ¢ a da professora Marta Relvas, formada em
ciéncias biologicas e atuante da area de pedagogia, que faz uma apresentacao intitulada “a
neurobiologia do autismo”. A professora salienta que para estudar autismo tem que se estudar
muita biologia, neurobiologia, fisiologia, citologia e que, mesmo assim, esse campo requer
muita experiéncia. Ela detém sua explicagdo as questdes especificas da biologia, como podas
neurais e plasticidade cerebral e diz que um sujeito com TEA ¢ capaz de aprender, da sua
propria maneira, desde que receba um programa individualizado de intervengdes intensivas na
escola, no lar e na sociedade. Segundo a professora: “ndo adianta ele fazer na escola atividade,
nao adianta ele ir pra clinica e ficar 3 horas fazendo terapia ocupacional e chegar em casa e nao
fazer absolutamente nada. Entdo ¢ intenso, plasticidade cerebral ¢ intensa”. Aqui podemos
observar o que vimos anteriormente sobre os programas de horas intensivas de tratamento. Por
fim, Marta Relvas faz a indicacdo de alguns livros sobre a teméatica do autismo, entre eles o
livro “O cérebro autista", de Temple Grandin, e outros livros de sua autoria. Optamos por
colocar um print por considerar que fica explicita a apari¢do da tematica da neurociéncia em

suas indicacdes, com grande parte das capas contando com imagens de cérebro.
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Figura 4 - Print da apresentagao da Professora Marta Relvas durante o seminario.
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Fonte: Couto, 2025

Em dado momento do semindrio, a superintendente Michelle Gitahy apresenta o que
seria uma sugestdo de linha de cuidado para o TEA e ratifica repetidas vezes que, nesse
momento, trata-se apenas de uma sugestao, e nao de realidade, e que o intuito € justamente que
seja feita uma troca de ideias com os municipios acerca desse tema. Tentaremos esmiugar o que
a superintendente explica acerca desse plano de linha de cuidado, mas segue o print para que

fique mais facil a compreensao.
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Figura 5 - Print da apresentacao de Michelle Gitahy durante o seminario.
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Fonte: Couto, 2025.

A sugestdo diz respeito a um fluxo que se d4 da seguinte forma: a entrada do sujeito
ocorre pela atencao primaria a partir da puericultura - onde caberia aos profissionais a tarefa de
identificacdo de sinais de atraso do desenvolvimento durante as consultas de puericultura
através do instrumento M-CHAT-R - ou pela consulta de acompanhamento e desenvolvimento.
Nesse momento da apresentagdo, a superintendente diz da pretensdo de fazer um encontro no
més de outubro de 2023 para a capacitacdo de profissionais para a utilizagdo do M-CHAT.
Tendo em vista que o M-CHAT contempla criancas de até 30 meses, este serve para as consultas
de puericultura, mas a ideia é que outra escala possa ser usada nas consultas de
acompanhamento e desenvolvimento também.

Se nao forem identificados sinais de alerta do TEA nesses casos, a crian¢a nao precisara
seguir o fluxo dessa linha de cuidado. No entanto, caso seja identificado algum sinal de alerta,
sera realizado o encaminhamento para o rastreio do diagndstico, e ¢ nesse momento que a
superintendente fala da proposta do centro diagnostico - que hoje em dia ja existe no bairro da
Gévea no municipio do Rio de Janeiro, como mencionamos. Antes de ser realidade, a ideia era

que o centro diagnostico do TEA contasse com triagem familiar, avaliagdo multidisciplinar,
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avaliacdo e devolutiva médica, sugestdo de Projeto Terapéutico Singular (PTS),
encaminhamentos médicos especializados e exames especificos, psicoeducacdo familiar e
orientacdo de manejo e documental. Além disso, contaria com a capacita¢do de equipe médica
e terapéutica para rastreio e realizagdo do PTS, teria semindrios e workshops, além de
teleatendimento profissional. Um dos objetivos do centro é possibilitar a coleta de dados e
estatistica da populacao TEA. Mais adiante traremos mais informagdes sobre esse centro.

Voltamos entdo a sugestdo da linha de cuidado. Apods a puericultura, portanto, ao ser
identificado algum sinal de alerta, a recomendagdo ¢ que essa crianga seja estimulada
precocemente para ndo ficar em uma “lacuna de cuidado”. Uma vez no centro de diagndstico,
se o diagnostico de TEA nao for confirmado, a crianga segue para a atengao especializada onde
terd um PTS, psicoeducacdo familiar e uma consulta médica semestral. No entanto, tendo sido
confirmado o diagnostico de TEA, a crianga segue para a atencao especializada especifica para
o TEA. Nessa aten¢do especializada, temos também o PTS, a psicoeducagao familiar ¢ a
consulta médica semestral.

No que diz respeito a essa atenc¢do especializada, a superintendente evidencia que,
naquele momento, isso ainda ndo estava pronto, que ainda seria preciso ser feita uma
capacitacdo de profissionais e que isso dependera de estudos e da articulagdo que sera feita com
os municipios. Ela afirma, portanto, que sé vai poder mencionar as técnicas especificas dessa
atencdo especializada mais a frente, visto que ndo ¢ a pretensdo naquele momento definir
exatamente como se daré esse cuidado. A superintendente, entdo, diz que ndo tem como citar
quais vao ser as intervengdes usadas, mas diz que “tecnicamente nos sabemos, claro, quais sao
as propostas né que sao evidéncias, ¢ obvio. Queremos chegar 14?7 Queremos. Mas nesse
momento ¢ realidade de todos os equipamentos? Entdo eu tenho muita coisa pra trabalhar”.

Um outro momento que vale ser destacado do primeiro semindrio diz respeito a pergunta
de uma pessoa da platéia, que indaga a superintendente acerca do lugar dos CAPSi frente ao
cuidado na atengao especializada. A superintendente Michelle respondeu dizendo novamente
que, naquele momento, ndo havia pretensao de responder sobre a aten¢do especializada porque
esse desenho ainda esta sendo feito e ratificou que a superintendéncia ndo determinara qual o
papel do CAPS, por exemplo. E nesse momento que a Michelle chama uma outra pessoa para
integrar a mesa do semindrio, Marcelo, que ndo ¢ identificado com sobrenome, portanto, ndo
sabemos especificar o cargo dele, no entanto, ele parece estar associado com a parte que diz
respeito as finangas.

Acerca do financiamento, Marcelo fala como se encontrava o panorama do cuidado do

autismo até esse momento do primeiro seminario: contava-se com os recursos da saude mental,
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representados pelos CAPS, e com os recursos da area da deficiéncia, com os CER’s,
especificamente o CER para deficiéncia intelectual. Segundo Marcelo, essa proposta de
financiamento dificulta a clareza porque “a gente ndo sabe de quem era o filho” (nesse caso, o
“filho” sendo o autismo). Marcelo cita também uma Nota Técnica nlimero 14 de 2024 que trata,
entre outras coisas, dos critérios para a adesdo ao incentivo de 20% destinado aos CER
habilitados na modalidade de reabilitagdo intelectual, que realizam o atendimento voltado
especificamente as pessoas com TEA e comenta que ainda estd tudo muito recente e diz que
“se eu falar que eu vou tirar recurso da saide mental, a saude mental nunca mais fala comigo,
sabe como € que €.”, comentario que ¢ seguido de risos da plateia. Por fim, sugere que o tema
do dinheiro fique para depois, visto que a prioridade seria compreender onde estd precisando
de dinheiro e quais agdes precisam ser tomadas, e termina dizendo que "ndo vai ter recurso
saindo da saude mental, por enquanto... por enquanto”, comentario esse que faz em certo tom
de piada e é seguido por mais risada da plateia e, no entanto, ¢ desmentido por Michelle que
diz que isso ndo vai acontecer, na tentativa de nao gerar ruidos com o campo da satide mental.
Sobre essa Nota Técnica, vale ressaltar que a Coordenacao-Geral de Saude da Pessoa
com Deficiéncia (CGSPD), no bojo da reformulac¢ao da Politica Nacional de Atencao Integral
a Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD), propds a inclusdo desse custeio adicional de
20% visando apoiar os gestores na manutengdo e funcionamento desse servico (MINISTERIO
DA SAUDE, 2024). Além disso, a nota fala da inclusdo de incentivo financeiro de custeio para
os Nucleos de Atengdo a Satide da Crianga com Transtorno do Espectro Autista no valor de
cem mil reais por més, podendo ser institui¢des de natureza publica ou filantropica ja em
exercicio no pais. Esses ntcleos dizem respeito a pontos de atengao ambulatorial especializados
em reabilitacdo/habilitacdo que realizam avaliagdo, diagnéstico e acompanhamento
multiprofissional de criangas e adolescentes com TEA (ibidem). Ainda ndo temos os resultados
deste edital, mas ndo deixa de ser um ponto relevante para pensarmos no campo do autismo.
Segundo Fernandes et. al (2025), podemos observar no cenario executivo um aumento
na criacdo dos servigos especificos para autistas com a utiliza¢ao de recursos publicos, sem que
tenha havido um investimento correspondente para a amplia¢ao das redes de CAPSij e de CER
no pais. Esse ¢ um ponto relevante para pensarmos na atual organizacdo do cuidado para o
quadro de TEA. Nesse sentido, para além dos CER’s com destinagdo especifica para a
populacdo com TEA, hd também outros servigos destinados a esse publico que contam com
recursos publicos dos executivos federal, estaduais ou municipais ¢ de emendas parlamentares
(ibidem), mostrando a complexidade do estado da arte que temos atualmente. Estes pontos

destacados permitem uma boa ideia do que foi o primeiro semindrio da SUPCPTEA e foram
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também os pontos que consideramos mais relevantes para analisarmos ao fim da apresentagao

dos trés seminarios.

3.2 II Seminario Estadual de Cuidado das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista

O segundo seminario foi realizado no dia 24 de setembro de 2024, um ano apos o
primeiro. O intuito deste era de dar seguimento ao processo de construg¢ao da linha de cuidado
estadual para pessoas com TEA através da construcdo de politicas publicas, assim como
potencializar o didlogo com os municipios. Vale lembrar que, nesse momento, o CedTEA ja
havia sido implementado. Estavam presentes a superintendente Michelle Gitahy, a secretaria
de Estado de saude Claudia Maria Braga de Mello, o subsecretario de atengdo a saude da SES-
RJ Caio Antonio Mello Souza, a assessora técnica da SUPCPTEA Bruna Fonseca e a primeira-
dama estadual Analine Castro.

A superintendente Michelle Gitahy comeca sua fala introduzindo o objetivo da
SUPCPTEA, que tem como meta a construcao e operacionalizagdo da linha de cuidado da
pessoa com TEA no estado. Além disso, ressalta o objetivo de fortalecer a rede de cuidado,
fortalecendo os fluxos de cuidado da pessoa com TEA. A superintendente de Aten¢do Priméaria
a Saude, Halene Armada, apresentou a ideia da linha de cuidado da forma que se encontrava
naquele momento e destacou que essa ainda ndo esta totalmente construida, visto que isso
precisa ser feito coletivamente. Halene ratifica o papel fundamental da atencdo primaria que,
além de ser porta de entrada para o sistema de saude, ¢ responsavel por acompanhar o
desenvolvimento da crianga nos primeiros anos de vida.

A superintendente Halene Armada segue falando sobre a linha de cuidado e a ideia, até
aquele momento, era parecida com a que observamos no primeiro seminario: a partir da
consulta de puericultura, ndo sendo observados sinais de TEA, a crianga continua sendo
acompanhada longitudinalmente. No caso de ter sido detectado algum sinal, a crianca vai ser
encaminhada para o centro de diagnostico e, além disso, para uma equipe multiprofissional
(eMulti) para que se tenha a estimulagdo precoce. “A gente ndo pode ficar perdendo tempo (...)
se eu ja identifiquei que ele tem qualquer fragilidade em algum marco do desenvolvimento, eu
ja vou iniciar uma estimulagdo precoce” (sic). Segundo a Halene, o Estado estara capacitando

as equipes eMulti para essa realizacdo da estimulagdo precoce. Apos a passagem pelo CedTEA
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e confirmag¢ao do diagnostico, a crianga vai para atengdo especializada. No que diz respeito a
atencao especializada, Halene ratifica que sdo esses pontos que a SUPCPTEA esta, junto com
os municipios, organizando para que haja profissionais nos territorios para fazer os
atendimentos nos ambulatérios especializados. Por fim, ela relembra que a linha de cuidado
nao esta concluida e que depende também da especificidade de cada municipio.

Uma outra fala que vale ser destacada ¢ a de Karen Santo Athié, superintendente de
Atencao Psicossocial e Populagdes em Situagdo de Vulnerabilidade, que faz uma apresentacao
voltada para o campo da atengdo psicossocial. Karen fala sobre o papel da RAPS no didlogo
com a Aten¢do Primdria a Satde (APS) e a Rede da Pessoa com Deficiéncia e aponta certos
desafios desse didlogo, salientando a existéncia de uma fragmentacao no cuidado. Outro ponto
que ela ressalta ¢ a importancia da ampliacdo da participacdo dos autistas na construcio das
agendas relativas ao cuidado em satde mental de pessoas com deficiéncia psicossocial.

Ap6s a apresentacdo de Karen, ¢ feita, enfim, a apresentagdo do CedTEA, implementado
em abril de 2024. Quem fez a apresentacdo foi Débora Lucia Teixeira Medina de Figueiredo
(irma do Dr. Luizinho), que trabalha como Diretora de Planejamento na Fundagdo Satde. Ela
comeca contando sobre a idealizagdo do CedTEA, que teria comegado com a solicitagdo da
primeira-dama Analine Castro de que tivesse, em um tempo recorde, um espago para essas
criancas serem diagnosticadas e as familias acolhidas. Ela conta que o objetivo do CedTEA ¢
de estabelecer um protocolo para o diagnéstico de TEA e que o centro conta com dois
neuropediatras, um neurologista, um psiquiatra, dois nutricionistas, dois psicélogos, dois
fonoaudiologos, dois fisioterapeutas, dois terapeutas ocupacionais, dois neuropsicologos, uma
enfermeira e dois assistentes sociais. Nesse momento, o centro de diagnostico contava com cem
vagas por més para consulta. Os encontros terapéuticos, portanto, se ddo por meio dessa equipe
multiprofissional visando a avalia¢do e o laudo, segundo Débora.

Além disso, Débora apresenta os critérios de inclusao no CedTEA: encaminhamento
médico para avaliagdao de TEA de pacientes sem laudo, ser menor de 18 anos, comprometimento
na interagdo social, tendéncia ao isolamento, estereotipias motoras, comportamentos
ritualisticos, repetitivos, inflexibilidade cognitiva, interesses restritivos, recusa ou preferéncia
exclusiva alimentar, hiperfoco em objetos e/ou agdes de forma disfuncional e alteragao
sensorial. E possivel observar que dentre os critérios para ser avaliado no CedTEA ja estdo
incluidos o preenchimento dos critérios diagnosticos do DSM-5, o que parece implicar uma
triagem prévia a ser realizada em nivel municipal. Abaixo, segue o print feito desse momento

da apresentagdo de Débora no seminario.
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Figura 6 - Print critérios de inclusdo CedTEA.
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Fonte: Couto, 2025.

A fala de Débora ¢ seguida pela apresentagdo da neuropediatra Thainara Garcia do
CedTEA. Thainara conta um pouco da avaliagcdo que ¢ feita no centro que ¢ baseada no DSM-
5, ratificando que o mais importante ¢ a historia clinica do sujeito. A apresentacdo da equipe
multiprofissional do CedTEA segue durante o seminario.

Apo6s o intervalo do almoco, o seminario retorna. Outro ponto que gostariamos de
destacar ¢ a apresentagdo de alguns exemplos de agdes voltadas para o cuidado do autismo que
os municipios estavam desenvolvendo. O primeiro a ser apresentado ¢ um servigo do municipio
de Porcitincula: o Centro de Atendimento aos Autistas de Porcitincula (CEAAP), criado em
2017 devido a alta demanda por atendimentos para casos de autismo no municipio. O CEAAP
estd dentro de uma instituicdo maior, denominada Centro Integrado de Atendimento ao Menor
Excepcional (CIAME). O CEAAP, portanto, ¢ uma ramificacao, especializada para o autismo,
do CIAME, também de Porcitincula. Além disso, ¢ feita uma apresentacdo sobre o municipio
de Cachoeiras de Macacu que, segundo a neuropediatra Gislaine Cristina Abe, ndo conta com
CAPSI, apenas com CAPS. Foi criada uma linha de cuidado chamada “Rede Casa do Autismo"

em junho de 2023, financiada pela Secretaria de Saude do proprio municipio, que pretende ser
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intersetorial. Esse programa comecou inicialmente com 50 criancas diagnosticadas com
autismo e, no momento desse seminario, contava com 227 criancas de 2 a 12 anos de idade -
com cerca de um ano de atendimento.

Outra apresentacao foi a do municipio de Miguel Pereira, com o projeto “Espago Azul
TEAcolhe", que foi criado dentro da Estratégia de Saude da Familia (ESF). A secretaria
municipal de saude Camila Miranda conta que fizeram a lei municipal niumero 3.879 de abril
de 2022 para garantir que esse projeto ndo terminaria com uma troca de governo. Segundo
Camila: “Esse equipamento nio existe em lugar nenhum, né? Ele é da onde? E da satide mental?
Agora a gente gragas a deus tem a superintendéncia voltada para Transtorno do Espectro
Autista... mas esse equipamento ele ndo existe porque ou a gente tem CAPS, ou a gente tem
CAPS;, ou a gente tem, né, mas ele dentro da estrutura do Ministério da Saude, ndo existe esse
equipamento”. A lei municipal, portanto, garantiria a continuidade do projeto. Apos agradecer
o governador Claudio Castro (PL-RJ) e o deputado Dr. Luizinho (PP-RJ) pela existéncia desse
servico, Camila diz que eles ganharam forca a partir da criagdo da SUPCPTEA, que teria sido
responsavel por evidenciar a demanda por esse cuidado especializado para o autismo.

Também gostariamos de destacar o Centro de Aten¢do ao Transtorno do Espectro
Autismo (CATEA), servigo que funciona dentro Centro Psiquiatrico Rio de Janeiro (CPRJ) -
que mencionamos anteriormente - apresentado pela terapeuta ocupacional Eni Nascimento e
que foi o ultimo servigo a ser apresentado no seminario. Segundo Eni, a pretensado inicial ndo
era ter um lugar especializado para o atendimento dessa populagdo e que o trabalho do CPRJ
se da no campo da saude mental de forma geral; no entanto, ela relata o desconforto que foi a
chegada de pacientes com o diagndstico de TEA. O CPRJ tem como publico alvo pessoas acima
dos 18 anos e, segundo Eni, se questiona como serd feito o atendimento dessa clientela e diz
que eles precisariam “pensar no minimo em um espago diferenciado”. Essa ideia foi acolhida e
o CATEA conta com uma equipe multidisciplinar e tem funcionado com o objetivo de
treinamento e suporte de adultos que j& foram diagnosticados com TEA. Eni menciona que ela
e o outro terapeuta ocupacional do servico possuem uma formacdo em ABA, mas ndo adentra

na questdo das terapias.
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3.3 III Seminario Estadual de Cuidado das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista

O terceiro seminario estadual se deu no més de abril de 2025 e ¢, até 0 momento, 0
ultimo semindrio realizado. Estavam presentes a secretaria de Estado de saide Claudia Maria
Braga de Mello, o subsecretario de atencdo a satide da SES-RJ Caio Souza, a superintendente
Michelle Gitahy e a assessora técnica da SUPCPTEA Bruna Fonseca. O intuito permanece o
mesmo: o seminario ¢ uma das a¢des do processo de elaboragao da linha de cuidado estadual
para pessoas com TEA através da construgcdo de politicas publicas visando potencializar o
didlogo com os municipios.

A superintendente Michelle Gitahy destaca a necessidade de entendermos “os ruidos de
comunicagdo (...) da compreensao do que ¢ TEA, a sua etiologia, a sua incidéncia, o porqué, e
as vezes a desinformagao ta sendo maior do que a informagao” e, assim, convoca o geneticista
Isaias Paiva para fazer uma apresentacdo. Isaias se apresenta dizendo que ¢ pediatra e
geneticista, com mestrado e doutorado em genética pela Universidade Federal do Rio de Janeiro
(UFRJ). “Eu falo que se atendo 10 criangas, 11 tinham TEA. Entdo eu acho assustador (...) e eu
to muito feliz de saber que tem a superintendéncia”. Sua fala gira em torno do diagnostico
genético.

Isaias ratifica o carater clinico do diagnostico do TEA, descartando a necessidade de
exames para a confirmagdo do quadro. “Tem déficit de comunicagdo e socializagdo e
comportamento estereotipado e repetitivo limitante, fechou!” E destaca que o diagnostico de
TEA ¢ sindromico e a questdo central é: “o que estd causando o TEA?”. A partir desse
questionamento, Isaias fala sobre as defini¢cdes de trés tipos de sindromes: as cromossomicas,
as génicas e as multifatoriais. As duas primeiras seriam totalmente genéticas, enquanto a
terceira diria respeito a interagdo gene e ambiente. Segundo Isaias, o TEA pode ser desses trés
tipos. “O TEA genético, puro, a crian¢a tem uma alteracdo que causa o TEA, ¢ 30% dos casos.
Entdo esse ¢ chamado de TEA genético complexo sindromico (...), o primeiro objetivo da minha
avaliacdo, da minha consulta, ¢ dizer se ¢ genético ou ambiental” e lembra que no ambiental
também tem componente genético, mas que esse ¢ de identificacdo mais complexa. “O TEA
ambiental, multifatorial seria 80 [por cento] de genética e 20 [por cento] de ambiente, entdo a
genética ¢ pesada no TEA”. Ele se refere também ao que seria o fluxo de cuidado da crianga
com TEA. Para Isaias, a crianga tem que passar pela avaliacdo por pediatra e depois pelo

neuropediatra para, enfim, seguir para a genética, onde a crianga passaria por um exame fisico



86

e morfoldgico. A difusdo desse tipo de discurso faz com que a procura por causas genéticas
cresgam e, muitas vezes, 0s exames necessarios para essa investigacao sao caros, o que pode
trazer dificuldades para a vida financeira de diversas familias.

A médica Fernanda Tovar-Moll, que trabalha com “pesquisa clinica translacional”,
também faz uma fala nesse terceiro semindrio. Sua apresentagdo segue pela explanacao de um
conteudo voltado para a genética do autismo e ela diz que a fusdo entre genética, clinica,
ambiente e exames complementares guiam as pesquisas hoje em dia, apontando para a
correlacdo genética do quadro também. Segundo Fernanda, a pesquisa genética tem
proporcionado avangos significativos na compreensao dos fatores hereditarios envolvidos no
TEA e isso pode levar a melhorias no diagnostico precoce e no desenvolvimento de tratamentos
personalizados.

O seminario segue com a breve fala de Geraldo Nogueira, superintendente de agdes para
pessoa com deficiéncia da Subsecretaria de Politicas Inclusivas da Casa Civil, onde agradece o
governador Claudio Castro (PL-RJ) pela coleta de dados para o Censo voltado para pessoas
com deficiéncia e destaca a importancia de termos essa estatistica. Apos a pausa feita para um
lanche, gostariamos de destacar alguns ultimos pontos finais do semindrio. A superintendente
Michelle Gitahy agradeceu a presenca de mais de 50 municipios ali presentes e ratificou que os
seminarios estardo disponiveis online. Para a superintendente, ¢ de extrema importancia o
conhecimento do CedTEA por parte dos municipios, assim como do fluxo de cuidado em geral.
Sendo o CedTEA estadual, ele pode receber todos os municipios do Rio de Janeiro, reduzindo,
portanto, a fila de diagndstico nos municipios. “A gente ainda encontra municipios que nao
conhecem o CedTEA entao por isso ndo encaminha e por isso estd com fila para o diagnostico”
e destaca a importancia da comunicagdo entre municipios.

Além disso, no final do semindrio ¢ retomada a questao da capacitagdo dos profissionais,
mencionada no segundo seminario. Esse terceiro e, por ora, tltimo seminario teve uma duragao
mais curta, se comparado aos dois anteriores. Podemos observar, portanto, que esses trés
seminarios refletem, de certa forma, o cenario atual do autismo no Brasil e levantam

importantes pontos para serem analisados.
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3.4 TEA: Politica, cérebro e cuidado especializado

A partir da exposi¢do dos trés semindrios realizados pela SUPCPTEA, iremos
destrinchar alguns pontos que consideramos relevantes para a presente pesquisa.
Primeiramente, vale problematizar, novamente, a propria existéncia de uma superintendéncia
especifica para o TEA. A partir da analise do percurso historico do diagnostico de autismo no
Brasil, foi possivel observar a tendéncia de aumento das estratégias de cuidado voltadas
especificamente para esse quadro. A superintendéncia, portanto, pode ser entendida como um
dos efeitos desse movimento e ela propria constitui esse processo de forma a incentivar a
criacdo de servicos e estratégias especificas para o cuidado com o TEA, como vimos a partir
do apelo dos participantes dos seminarios de que essa superintendéncia sirva de multiplicadora
para outras estratégias.

Rose (2018), ao pensar sobre a especializacao das estratégias voltadas a satide mental,
diz que embora os governos precisem enfrentar os desafios impostos pela crescente prevaléncia
do sofrimento psiquico, os recursos ndao devem ser direcionados exclusivamente - ou
prioritariamente - a servicos médicos ou psiquiatricos especializados. Isso porque tal enfoque
tende a reforcar a ideia de que o sofrimento mental decorre unicamente de causas
neurobiolégicas. Em vez disso, Rose (2018) propde que os investimentos se concentrem em
servicos baseados na comunidade, capazes de facilitar o acesso a redes de cuidado e apoio mais
amplas. Considerando a realidade brasileira, ainda que o autor se refira a outro contexto, ¢
possivel aproximar sua proposta do funcionamento dos CAPS, que tém justamente o papel de
oferecer cuidado territorializado e psicossocial, para além de uma logica puramente biomédica.
A partir das investigagOes feitas nesta pesquisa, observa-se que a criagdo de uma
superintendéncia especifica pode ser vista como um movimento politico, além de simbolico.
Vimos que hd uma institucionalizagdo da politica para o autismo no Brasil (por exemplo, com
a Linha de Cuidado langada em 2025, dentre outras incorporagdes do autismo em pautas
politicas) e a SUPCPTEA, portanto, reflete elementos politicos em sua conformagao.

Nessa mesma dire¢do, um outro ponto que pode ser analisado do conteudo destacado
desses semindrios ¢ o continuo deslocamento do autismo da alcada da satide mental e a
aproximacao cada vez maior com o campo da deficiéncia e o discurso da reabilitacdo. Ao longo
do trabalho, vimos que os dissensos entre o campo da saide mental e da deficiéncia sdo

complexos e que até nos servigos de saide mental nao podemos encontrar consenso sobre onde
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deve ser o cuidado do autismo. No entanto, quando levamos em conta as disparidades no
investimento para o campo da saude mental, podemos ver que esse processo extrapola os
servigos e ¢ também politico. A RAPS ficou bastante escanteada na discussdo dos seminarios
e, em uma das poucas vezes mencionada, apareceu como uma questao incitadora de dissensos
or¢amentarios - de forma até irbnica, como vimos na fala de um dos participantes. Além disso,
¢ apenas na fala da superintendente de Atencao Psicossocial e Populagdes em Situacao de
Vulnerabilidade, Karen Santo Athié, que vemos ser destacado o papel da ateng@o psicossocial
no cuidado da pessoa com TEA, e ¢ reconhecida a existéncia de uma fragmentacao no cuidado
desse quadro.

Ademais, foi possivel observar que nesses trés seminarios a atencao especializada ¢
bastante mencionada como parte final da linha de cuidado para o TEA, no entanto, pouco foi
falado sobre no que de fato consiste essa ateng¢do especializada. Isto ¢, ndo vimos ser
mencionado a ABA ou outros tipos de metodologia e, portanto, ndo fica claro qual a abordagem
utilizada no cuidado dessa populacdo. Ao nos atentarmos para as estratégias especificas de
cuidado com o TEA, as terapias envolvidas no cuidado desse quadro apareceram como parte
importante da histéria do autismo, como vimos com o percurso da ABA e o aumento dessa
intervenc¢do no cuidado de pessoas com TEA, por exemplo. No entanto, no que diz respeito ao
material dos semindrios, a parte referente as terapias nao chega a ser abordada. Por mais que
esteja sendo discutida a constru¢do de uma linha de cuidado para o TEA, ndo foi possivel
encontrar as indica¢des do que seria de fato essa linha de cuidado que a SUPCPTEA pretende
instaurar ou quais seriam as intervencoes terapéuticas utilizadas nos servigos. Isto €, observa-
se um rascunho do que viria a ser o fluxograma da linha de cuidado, que conta com o
encaminhamento para a atencdo especializada, mas ndo fica claro o que seria essa tal aten¢ao
especializada e quais intervengdes terapéuticas serdo utilizadas. Na Linha de Cuidado de 2025
mencionada no segundo capitulo, por exemplo, o Ministério da Satde aponta o que quer dizer
quando se refere a atencdo especializada (CER, CAPSI, dentre outros servigos), no entanto,
nessa construcdo que ¢ feita da linha de cuidado durante os trés seminarios, nao fica explicado
0 que seriam esses servicos, tampouco quais intervengoes terapéuticas serao utilizadas.

De certa forma, a ideia de analisar essa superintendéncia como parte do universo
empirico desta pesquisa contou com uma certa aposta de que encontrariamos noticias acerca
dessas intervencdes terapéuticas, por exemplo. No entanto, isso ndo teve o protagonismo
esperado, o que pode também ser um achado importante para a presente pesquisa. As
referéncias feitas a interveng¢des “basecadas em evidéncias” e a realidade das clinicas

especializadas - tanto privadas, quanto publicas - que utilizam a ABA, nos indicam sim a
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relevancia desse tema no TEA, porém, no que diz respeito a superintendéncia, esse assunto
ficou mais periférico na discussao.

H4 um momento no semindrio I, no entanto, em que vimos que a superintendente
Michelle Gitahy faz uma referéncia implicita a questdo das terapias, quando diz que:
“tecnicamente nds sabemos, claro, quais sd3o as propostas né que sdo evidéncias, ¢ obvio.
Queremos chegar 14? Queremos. Mas nesse momento ¢ realidade de todos os equipamentos?
Entdo eu tenho muita coisa pra trabalhar”. Por mais que ela ndo nomeie nenhuma terapia, ¢
comum a associagdo da ABA como sendo a terapia com mais evidéncias cientificas, entdo
podemos intuir qual a perspectiva que estd em jogo nesse contexto.

Outro ponto que fica evidente com os trés semindrios € como o carater biolégico do
autismo € priorizado nas explicagdes etiologicas e de cuidado. Todas as apresentagdes feitas
contaram com a exposicao de causas neuroldgicas para o quadro, um processo que no capitulo
1 nos referimos como “cerebralizacdo do autismo” (LIMA, 2007). Nao vemos presente falas
com um olhar da psicodinamica, por exemplo, por mais que com alguma frequéncia tenha se
tentado frisar a singularidade do sujeito com TEA nas falas. Isso, no entanto, estd em sintonia
com a visao hegemodnica do Norte Global, onde a visao psicanalitica sobre o autismo s6 € citada
- quando ¢ - na parte historica do quadro. Assim, para além das apresentacdes e das falas em si,
a propria escolha do elenco que participou desses seminarios aponta para os olhares adotados
nos seminarios.

No que diz respeito a centralidade do discurso cerebral nas falas destacadas, vale trazer
alguns apontamentos de Juliana Belo Diniz (2025). A autora reconhece o avango das
neurociéncias mas destaca que essa ainda esta longe de responder sobre o sofrimento humano.
Nesse sentido, focalizar o cérebro como causa do sofrimento corresponderia muito mais a um
desejo de encontrar todas as causas do sofrimento nesse 6rgao do que a uma conclusao baseada
em resultados cientificos (DINIZ, 2025). Diniz (2025) diz da necessidade de refutar uma
psiquiatria que olha para os humanos como se esses fossem cérebros desprovidos de historia e
mostra que colocar a culpa no cérebro nao ¢ um detalhe desimportante: esse discurso tem sido
usado para reivindicar legitimidade a psiquiatria enquanto especialidade médica, visto que, ao
recusar o discurso do cérebro, pareceria que os psiquiatras estdo defendendo uma realidade
condenada a discussdes filosoficas e ndo cientificas (ibidem, 2025). Além disso, esse ¢ um
discurso que afeta a percepcao geral acerca dos transtornos mentais e alimenta crencas relativas
ao alivio de qualquer conjunto de sintomas.

Thomas Insel, psiquiatra estadunidense e ex-diretor do Instituto Nacional de Saude

Mental americano (NIMH), percebeu que ndo adianta estudar o cérebro se ndo conseguimos
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ajudar os seres humanos. Isto ¢, o entendimento do cérebro ¢, sem duvidas, muito complexo,
mas navegar pelo sistema social e de saude (que, no caso dele, ¢ o sistema americano,
considerado um dos mais precarios entre os paises desenvolvidos) ¢ igualmente desafiador
(INSEL, 2022 apud DINIZ, 2025). Na visao de Insel, sem tratar temas como acessibilidade,
acolhimento, desigualdade, moradia digna, entre outros, nao seria possivel reverter a trajetoria
dos transtornos mentais (ibidem). Assim, por mais que Insel seja um autor que valoriza o
discurso cerebral para a explicagdo de transtornos mentais, ele faz uma autocritica e avanga em
rela¢@o a sua propria visdo biologizante mais radical. Por mais que Diniz e Insel ndo estejam
falando especificamente do autismo, esse debate também permeia o campo do TEA e traz
pontos importantes para serem considerados.

A partir desse discurso bioldgico, observa-se na fala dos participantes uma tentativa
incessante de buscar o que “causa” o autismo: pesquisas genéticas, morfologicas e ambientais
sdo frequentemente mencionadas e sempre em uma intencdo de chegar a uma resposta, a um
exame, a uma noticia do que causaria esse quadro. Ao invés de tomar isso como um movimento
natural, € preciso questionar o que isso quer dizer. Por tras desse raciocinio parece haver uma
logica de que se chegarmos a essa tal resposta, poderiamos evitar ou até mesmo eliminar o
autismo. Esse, no entanto, ¢ um discurso que carrega um carater fortemente hegemonico e
parece subentender um valor de mundo a ser seguido, além de ocultar o real problema: ao focar
na procura pelo que causaria esse quadro, deixa-se de lado questdes como a falta de suporte, as
desigualdades nos direitos e nos acessos ao cuidado, sem contar que reaviva questdes
capacitistas. Segundo Broderick (2022), a visdo da esperanga de recuperagdo possui uma
esséncia eugenista que tem como objetivo ultimo a erosdo e a erradicacao futura da propria
categoria do autismo - e consequentemente, das pessoas autistas -, sem contar que se apoia em
uma valorizagdo ideologica conservadora da normalidade (BRODERICK, 2022). Além disso,
as nogdes sobre 0 autismo como “inimigo” sdo empregadas a servico de uma narrativa cultural
que alimenta a “interven¢do” como Unica resposta sensata as pessoas autistas (ibidem).

Segundo Rosi e Lugon (2020), um dos grandes motes do tema do autismo tem sido a
incorporagdo de ferramentas e metodologias disponiveis para que se chegue “em tempo” e se
possa reconhecer os casos precocemente, ou mesmo de modo a viabilizar intervengdes que
“previnam” o autismo. Sabemos que esse ¢ um cenario bastante complexo no Brasil - € no
mundo afora - que contempla diferentes visdes sobre como deve ser encarado o autismo. Entre
grupos que defendem a pauta da neurodiversidade, grupos que defendem uma abordagem mais
biologica e curativa, e toda a zona hibrida entre esses dois grupos que se desdobram em distintas

formas de conceber o autismo, esse cenario contempla muitos desafios e particularidades. No
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entanto, o que queremos demonstrar ¢ que o autismo esta fortemente inserido em um projeto
politico que, muitas vezes, ¢ acionado de forma perigosa. A expectativa de que possamos “ver”
a mente e o cérebro e descobrir as questdes por tras do autismo tem sido elemento-chave para
franquear as neurociéncias lugares de destaque no campo da saude mental dos bebés, por
exemplo (ROSI, LUGON, 2020). No entanto, a ideia de risco esté relacionada a uma forma de
prevencao cuja incidéncia se faz sobre o individuo, e desconsidera-se a dimensao coletiva das
intervengdes sobre os processos de satide e adoecimento (MASCARENHAS et. al, 2017).

Ao se perguntar se os transtornos mentais sao transtornos do cérebro, Rose (2018) diz
que a questdo central € se os transtornos do “cérebro” sdo de fato “causas” (no sentido de
condigdes prévias necessarias), ou se estabelecem “suscetibilidades” que podem ser provocadas
ou ativadas por algum evento externo - como uma agressao ambiental ou alguma experiéncia
biografica, por exemplo (ROSE, 2018). O autor diz que quando os pesquisadores buscam uma
base genética para os transtornos mentais, ¢ por acreditarem que uma anomalia do genoma gera
consequéncias através de seus efeitos sobre as “causas” e “suscetibilidades" e que, no entanto,
devemos aprender a pensar de uma nova maneira, isto ¢, uma maneira que extrapole a ideia de
que os problemas de satde mental sdo doencas especificas com causas neurobiologicas
(ibidem). Assim, ratifica a complexidade da experiéncia do sujeito que envolve contextos
sociais e culturais especificos.

Outro ponto importante e que dialoga com essa questdo ¢ a centralidade que o
diagnostico adquire nas falas dos integrantes. Como vimos anteriormente, o diagndstico de
TEA garante o acesso a certos direitos que, sem duvida, sdo caros a muitos individuos. No
entanto, sem colocar em questdo a importancia de tais direitos, ¢ relevante também que
voltemos uns passos € nos questionemos acerca da centralidade do diagnostico. Segundo
Rosenberg (2002), o papel do diagndstico foi se tornando ainda mais central na medida em que
a medicina - ¢ a sociedade ocidental, de forma geral - se tornou cada vez mais técnica,
especializada e burocratizada. Nesse sentido, o autor diz que o diagnostico, além de um ritual,
¢ um modo de comunicag¢do e, portanto, ¢ necessariamente um mecanismo que estrutura
interagdes burocraticas (ibidem). Nos seminarios, podemos ver como o diagnostico passa a ser
um organizador da rede de cuidado. Nessa mesma direcao, Rosi e Lugon (2020) dizem que para
evitar a entrada tardia de criancas com dificuldades nos servicos, € preciso que seja feita uma
dissociagdo entre essas duas necessidades para que o cuidado ndo dependa do diagndstico. A
medida que o laudo diagnostico de TEA se torna uma forma de acesso a um conjunto de direitos
sociais, cria-se uma logica um pouco complicada: beneficios que deveriam ser universais

passam a depender de uma comprovacao médica, transformando diferencas neurologicas em
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condi¢gdes médicas que, como observado ao longo do trabalho, vem demandando intervengao
especializada. Vale ressaltar, novamente, que ao trazer esse olhar critico para essa questao, nao
estamos colocando em xeque a importancia que o diagndstico tem para muitos individuos, mas
estamos apontando que isso também estd inserido em um contexto maior em que acaba-se
individualizando questdes que, na verdade, merecem solugdes estruturais € comunitarias.

Além disso, vale destacar mais um ponto acerca das apresentacdes do seminario: nao
foi possivel observar a fala de nenhum autista ou usuario dos servigos no decorrer dos
seminarios. H4 apenas dois breves momentos em que podemos observar uma mengao a essa
participagdo: uma delas, quanto a superintendente Karen Santo Athié pergunta se ha no
auditdrio algum autista presente € uma pessoa se manifesta e, em um segundo momento, durante
a apresentacdo do municipio de Miguel Pereira, ¢ transmitido um video sobre o servigo
TEAcolhe, em que hd um depoimento de uma mae de uma crianga autista e de um usuario do
servigo. A participagdo desses, entretanto, ficou restrita a esses dois breves momentos, de forma
que temos apenas a participacdo de profissionais na explanagdo acerca do fluxo de cuidado
estadual para o autismo no Rio de Janeiro.

Rose (2018) menciona o consenso crescente de que quaisquer reformas nas politicas e
nos servigos de saude mental devem conceder um papel de lideranca aqueles que ja passaram
pelo sistema de saide mental. Segundo o autor, as avaliagdes feitas pelos pacientes sobre os
servigos que supostamente existem para seu beneficio devem orientar as reformas e impulsionar
as mudancas. O reequilibrio de poder em dire¢do aos usudrios dos servigos ¢ fundamental,
principalmente quando a atencdo em satide mental visa adotar uma abordagem que reconhega
os determinantes da saude (ibidem).

Ademais, foi possivel observar com uma grande frequéncia a referéncia feita ao
aumento dos casos do autismo como justificativa da necessidade de servigos voltados para esse
cuidado. Como forma de embasar esse aumento dos casos, os dados norte americanos sdo
frequentemente usados, mostrando a tendéncia que mencionamos anteriormente de
extrapolagdo desses nimeros para outros contextos sem maiores questionamentos. Assim,
muito do que parece fundamentar a demanda por esses servigos diz respeito ao aumento dos
casos de autismo, que ¢ sempre tomado como uma verdade absoluta, ao invés de ser olhado de
forma critica.

Foi possivel observar, portanto, que a superintendéncia aparece com um reflexo do
movimento de estratégias especializadas para o cuidado do autismo e ela é tanto um efeito desse
processo, quanto geradora de novas estratégias especificas, visto que fica claro nos seminarios

a preferéncia por estratégias especificamente para o cuidado do TEA. Dessa forma, mesmo que
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nao fique tao evidente nos semindrios quais sdo os elementos politicos especificos presentes na
criagdo da SUPCPTEA - isto ¢, se essa ¢ fruto da pressdo das associacdes de familiares, ou
prefeitos etc -, fica claro como essa superintendéncia responde a esse movimento de tomada do
autismo pela pauta politica.

Esses foram alguns dos pontos principais que optamos por destacar dos trés seminarios.
A partir de uma busca na internet pela tao referida linha de cuidado da SUPCPTEA, nao foi
possivel encontrar novas informacdes sobre essa e também ndo foi possivel encontrar, até o
momento, alguma menc¢ao da SUPCPTEA sobre a Linha de Cuidado langada em setembro de
2025 pelo Ministério da Satde. No entanto, tendo em vista a atualidade dessas questdes, o
esperado ¢ que em breve novas informagdes sobre esse assunto surjam e, devido ao tempo
limitado do mestrado, as atualizagdes desse cendrio ficardo para proximas pesquisas.

Buscamos responder a pergunta de como se deu a crescente demanda por estratégias
especializadas para o cuidado do autismo no Brasil a partir de uma investigagdo do panorama
brasileiro no que diz respeito a esse diagnostico, no entanto, ¢ importante ressaltar que o
desenvolvimento dessas estratégias especificas para o cuidado de pessoas com autismo € um
tema em movimento e que conta com muitos desafios ainda. A SUPCPTEA aparece como um
exemplo dentro desse grande mosaico que viemos tracando ao longo do trabalho, isto ¢, esse
caso do estado do Rio de Janeiro eleito para a analise permite uma investigagao mais precisa de
algo maior e mais complexo. Dessa forma, essa analise ndo pretende generalizar o contexto
brasileiro, mas apenas esmiugar algumas questdes a partir de um caso particular. Por fim, vale
ressaltar, também, que o movimento de criacao de estratégias especializadas para o cuidado do
autismo, cujo estado da arte investigamos ao longo dessa pesquisa, diz respeito a um campo

dindmico, e ndo a um panorama congelado.
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CONSIDERACOES FINAIS

Gostariamos de retomar o percurso feito até aqui. Neste trabalho, buscamos examinar
como se deu a crescente demanda por estratégias especializadas para o cuidado do autismo no
Brasil, buscando compreender como chegamos a esse cendrio atual. A partir de um olhar
voltado para a rede publica de saude, procuramos investigar o que esta atrelado a proliferacao
das estratégias de cuidado especializadas para autistas e a diferenciagdo cada vez maior para o
cuidado desse quadro. Nossa tentativa, portanto, foi de compreender esse processo dentro do
contexto maior em que se insere.

No primeiro capitulo foi possivel observar a evolugdo e as mudangas no conceito de
autismo ao longo dos anos e, principalmente, como as praticas terap€uticas sao parte importante
desse historico. O cuidado com o autismo no decorrer da historia desse diagnostico pode ser
entendido como um reflexo de questdes mais amplas. Isto €, vimos como as diferentes
concepgoes sobre o autismo influenciaram as intervengdes terapéuticas para esse quadro, de
forma que esse tema esta inserido em um contexto maior. Tais mudancas, tanto na concepgao
do quadro, quanto nas intervengdes terapéuticas, apontam para as discussdes bastante atuais
sobre o autismo. Vimos como se fazem presentes as tensdes entre os campos da saude mental
e da deficiéncia e buscamos mostrar como as escolhas das interven¢des de cuidado estdo
atravessadas por um contexto maior. A popularizagao de praticas centradas na normatizagao do
corpo, por exemplo, pode ser entendida dentro de um cendrio politico mais amplo.

No segundo capitulo, foi possivel observar essa historia no contexto brasileiro e
compreender um pouco o percurso das politicas publicas para esse diagndstico no Brasil. Com
a investiga¢ao chegando aos dias mais atuais, foi possivel constatar como foram se dando as
mudangas no autismo e como esse quadro foi sendo incorporado, cada vez mais, & pauta
politica, de forma que fica evidente 0 movimento de proliferacdo de estratégias especializadas
para o cuidado do autismo e pudemos, entdo, ter algumas pistas de como chegamos a esse
cenario.

Tendo em vista a crescente presenga do autismo nas politicas publicas e a diferenciacdo
cada vez maior para esse quadro, a Superintendéncia voltada para o cuidado de pessoas com
TEA nos serviu como um exemplo importante para pensarmos as estratégias especificas para o
campo do autismo. Além de ser um exemplo bem claro do movimento que buscamos investigar
acerca da diferenciacdo do cuidado para o autismo, essa superintendéncia também evidencia

esse movimento mais amplo de especializagdo do cuidado quando incentiva 0os municipios a
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criarem suas superintendéncias para o TEA. Além disso, vimos como o processo de
cerebralizagao do autismo vem se proliferando e tomando conta da concepc¢do acerca desse
quadro, assim como a centralidade do diagnostico, que aparece como pega fundamental na
operacionaliza¢do do cuidado para essa populagao.

Desse modo, foi possivel observar as dire¢des que estdo sendo tomadas para o cuidado
dessa populacao e como isso coloca novos desafios para serem levados em conta. No que se
baseia a aten¢do especializada para autistas? De quais evidéncias cientificas estamos falando?
Quando deixa de ser cuidado e passa a ser negocio? Como fica a questdo da especializagdo do
cuidado frente a logica do trabalho em rede do SUS? Tendo em vista a atualidade de certas
questdes que estamos trabalhando, ¢ possivel que tenhamos novas informagdes sobre a
superintendéncia em breve e, portanto, pesquisas futuras poderdo dar conta de responder mais
a fundo a essas questdes levantadas. Vale ressaltar que as conclusdes encontradas nesta pesquisa
estdo circunscritas aos limites deste trabalho. Permaneceu fora da andlise a investigacdo de
algum servigo especifico, assim como a analise da situagdo dessa questao para além do estado
do Rio de Janeiro. Dessa forma, ndo pretendemos apontar para uma verdade absoluta sobre o

cenario brasileiro, este trabalho consiste apenas em um rastreamento limitado e localizado.
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