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“A pessoa com deficiéncia sera protegida de toda
forma de negligéncia, discriminagdo, exploragao,
violéncia, tortura, crueldade, opressdo e tratamento
desumano ou degradante”.

(Art 5° do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, 2015)
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RESUMO

O aumento na prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista vem despertando interesse e
preocupagdo em diversos paises. Apesar da falta de dados estatisticos nacionais que
corroborem tal observacdo, ha fortes indicios de ocorréncia semelhante no nosso pais com
impactos diretos na Marinha do Brasil. Dessa forma, faz-se necessario estabelecer acdes de
saude para atender as demandas crescentes, norteadas pela Politica Nacional de Humanizagao
e pela Politica Assistencial do Sistema de Saude da Marinha. Além das propostas de agdes de
planejamento para a atengdo a saude, este trabalho traz a tona importantes aspectos
relacionados a carreira militar. A fundamentacdo tedrica basecou-se na revisdo da Politica
Nacional de Humanizagao, na Politica de Humanizac¢ao do Sistema de Saude da Marinha e em
revisdo bibliografica da literatura médica sobre o tema, sendo utilizada a metodologia de

andlise qualitativa por meio de revisdo bibliografica.

Palavras-chave: autismo; transtorno do espectro autista; pacientes deficientes; carreira militar;

humanizagdo da assisténcia; equipe de saude.



ABSTRACT

The increase in the prevalence of Autism Spectrum Disorder has been arousing nterest and
concern in several countries. Despite the lack of national statistic data to corroborate this
observation, there are strong indications of a similar occurrence in our country with direct
impacts on the Brazilian Navy. Thus, it is necessary to establish health actions to meet the
growing demands, guided by the National Humanization Policy and the Assistance Policy of
the Navy Health System. In addition to the proposals for planning actions for health care, this
work brings up important aspects related to the military career. The theoretical basis was
based on the review of the National Humanization Policy, the Navy Health System
Humanization Policy and a bibliographic review of the medical literature on the subject, using

the qualitative analysis methodology through bibliographic review.

Keywords: autism; autism spectrum disorder; disabled patients; military career; humanization

of assistance; health team.



Grafico 1
Grafico 2

LISTA DE ILUSTRACOES

Ingresso anual de pacientes no PAE-SAM .....c..ccccoviiiininiininennnen,

Custo anual do PAE-SASM



Tabela 1
Tabela 2
Tabela 3
Tabela 4

LISTA DE TABELAS

Critérios diagnosticos de TEA .......cccoviiiiiiiiieieeeceeeceee e 4
Atendimentos do GAAPE-PNNSG ......ccccocieviiniiieiieieeeeeeeiee e 44
Indicadores de Desempenho do GAAPE-PNNSG ........ccccovvevvveennenn. 45

Pacientes em acompanhamento no GAAPE-PNSPA ...........cccoeenee. 51



ANVISA
APAE
BAeNSPA
CMAM

ComForAerNav

DASM
DGPM
DOCM
DSM
EACR
EPD
GAAPE

GAARPE
GARPE
IBGE
ID
IPCA
MB

MS
N-SAIPM
OES
OMH
OSE
PASSM
PNH
PNHAH
PNNSG
PNSPA
PSM

QI

RDC
SAIPM
SASM
SSM
SUS
TEA

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

— Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria

— Associacao de Pais e Amigos de Excepcionais
— Base Aeronaval de Sdo Pedro da Aldeia

— Centro Médico Assistencial da Marinha

— Comando da For¢a Aeronaval

— Diretoria de Assisténcia Social da Marinha

— Diretoria Geral do Pessoal da Marinha

— Diretoria de Obras Civis da Marinha

— Diretoria de Saude da Marinha

— Escola Almirante Carneiro Ribeiro

— Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

— Grupo de Avaliagdo ¢ Acompanhamento de Pacientes do Programa de

Atendimento Especial
— Grupo de Assisténcia, Avaliacdo e Reavaliacdo de Pacientes Especiais
— Grupo de Avaliagao e Reavaliagdo de Pacientes Especiais
— Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
— Indicador de Desempenho
— Indice de Pregos ao Consumidor Amplo
— Marinha do Brasil
— Ministério da Satude
— Nucleo do Servigo de Assisténcia Integrada ao Pessoal da Marinha
— Orgio de Execugdo do SAIPM
— Organizagdes Militares Hospitalares
— Organizagao de Saude Extra-MB
— Politica Assistencial do Sistema de Saude da Marinha
— Politica Nacional de Humanizagao
— Programa Nacional de Humanizagdo da Atencdo Hospitalar
— Policlinica Naval Nossa Senhora da Gloria
— Policlinica Naval de Sao Pedro da Aldeia
— Programas de Satde da Marinha
— Quociente de Inteligéncia
— Resolugao da Diretoria Colegiada
— Servigo de Assisténcia Integrada do Pessoal da Marinha
— Servigo de Assisténcia Social da Marinha
— Sistema de Saude da Marinha
— Sistema Unico de Satde
— Transtorno do Espectro Autista



2.1
2.2
23
24
2.5
2.6
2.7

3.1
3.2
3.3
3.4

4.1
42
43
44

5.1
5.2
53
54
5.5
5.6
5.7

SUMARIO

INTRODUCGAOQ ....cooovmiiiiiiecietie et 1

O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA ......oooiiieeeeeeeeee e 3

HISTOTICO ..ttt ettt ettt et e b e st e bee e 3

DIAGNOSTICO .uvveeiiieiieeiieriie ettt e et et e et et e e e teeseessaeebeesaeeenseessseanseensseenseessnesnseens 4

Manifestag0es CHNICAS .........oeeeeiuiiieieiiiiee ettt e e e e e e 6

EHIOIOZIA .ottt ettt ettt ettt et e eebeesnaeenae 10
20316 (500 110 (o} o U T 12
TTALAMEIIO. ...ceeiiieeiiie ettt et et e et e e et e e e bbeeeabteesabeeesabeeesabeeenns 13
CONCIUSOES PATCIAIS. ..eeeeuerreeerreeireeeiieeeeireesteeesreeessreeessseeessseeessseesssseesssseesssseesssees 18
IMPACTOS DO TEA NA ESTRUTURA FAMILIAR............cccocvviiine. 18
Processo do dia@NOSTICO ......ccueeruieiiiieriieiieeie ettt ettt et eeee e es 20
Processo de TULO ..c...eeuiiiiiiieeee e 21
Sentimento de eStreSSe € SODTECATZA .....cueeeuvieiieeiieiieeieeiieeteeiee e e eeeereeseaeeneees 22
CONCIUSOES PATCIAIS. ..eeeeuerreeerreeireeeireesiireesteeesreeessseeessseeessseeensseesssseesssseessseeesssees 25
IMPACTOS DO TEA NA CARREIRA MILITAR ......cccoccooiiiiiieieeeee 25
IMOVIMENTAGAOD ...eeuviieiiiiieeiieeeiieeeteeeeteeesteeeetaeeestseeeetseessaeessseessseesssesesseeessseeanes 28
Afastamentos tEMPOTATIOS ......cccveeeeuieeriiieeiiee et e eieeeereeeereeesreeesreeeneaeeessseesneeas 31
Programas Sociais Militares Estadunidenses ...........ccccoecveeviieeiiienieeciienieeiieeee 33
CONCIUSOES PATCIALS ..vveeerreeirieeeirreesiieeesteeestreeessreeesreesseeesseeesseeessseeessseeessseessssees 34
IMPACTOS DO TEA NA MARINHA DO BRASIL .......ccooooviiiiiiieieee 35
A Politica de HUMANIZAGAO ........cceeevuviieiiiiceiieeeciee et e 36
O GAAPE da PNNSG ..ottt 38
O GAAPE da PNSPA ...t 46
O Servico de Assisténcia Social da Marinha ...............cccocoviiiiiiiiiiiiiiiec e, 51
ASPECLOS LEZAIS ..veevvieiieeiieeiie ettt ettt et e te ettt e et sebeenee e 54
A “Franquia” GAAPE.......ooo e e 55
CONCIUSOES PATCIAIS....eeeuvieereeiieiieeieeeiieeieeete et et e et e saeebeeebeebeessreeseesnseenseennns 56
CONCLUSOES ......coootiiiiiiitineineieeeie et 57

REFERENCIAS ..o e e s e e s e e s s e ses s 60



1 INTRODUCAO

O mundo moderno e globalizado ¢ caracterizado por um vasto campo de acesso a
informacao. Sao diversas as atividades que podem ser realizadas por meio da internet, como o
trabalho, atividades de lazer e, at¢ mesmo, socializacdo com surgimento de relacionamentos
virtuais. Em contrapartida, ha uma tendéncia ao isolamento social do individuo, que interage
cada vez menos de uma forma presencial. Adicionalmente a esse problema cada vez mais
frequente na sociedade moderna, vem sendo observado um aumento na ocorréncia de um
transtorno que acomete criangas e cuja marcante caracteristica ¢ uma incapacidade de
adequadas comunicagdo e interagdo social.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma condi¢do clinica sem causa
conhecida, embora haja um componente genético associado, com uma complexa desordem do
desenvolvimento neurologico, resultando em uma apresentagdo com uma ampla variedade de
comportamentos. Tal situa¢do gera grande ansiedade e frustragdo para a familia de um
paciente com TEA.

No presente trabalho, sera utilizada a terminologia sobre deficiéncia na era da
inclusdo (SASSAKI, 2003). Assim sendo, os pacientes anteriormente chamados de pacientes
especiais agora serdo denominados pacientes deficientes e o antigo Grupo de Avaliacio e
Acompanhamento de Pacientes Especiais (GAAPE) tera a sua sigla mantida, porém
significando Grupo de Avaliacdo e Acompanhamento de Pacientes do Programa de
Atendimento Especial.

Segundo dados do Censo Demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de Pesquisa
de Estatistica (IBGE), 45.606.048 pessoas declararam apresentar algum tipo de deficiéncia
(visual, auditiva, motora ou mental). Na parcela da populagcio com deficiéncia
mental/intelectual, os nimeros revelam 2.611.536 pessoas com esse tipo de deficiéncia,
correspondendo a 1,3% da populacdo brasileira aquela época (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010). Tais niimeros serdo atualizados no proximo censo
programado para o corrente ano € com certeza trardo novas informagdes que ajudardo a
direcionar as politicas de saude.

De acordo com a 5% edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais, no TEA foram agrupados diversos transtornos que no passado recebiam diferentes

denominagdes como autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo



de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificagdo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger.

Na Marinha do Brasil, cabe a Diretoria-Geral do Pessoal da Marinha (DGPM)
elaborar as normas para a assisténcia médico-hospitalar e, a Diretoria de Saude da Marinha
(DSM) elaborar as diretrizes dos Programas de Saude da Marinha (PSM) a serem seguidas
pelas unidades da rede de assisténcia.

No que concerne ao atendimento dos pacientes deficientes, com o foco voltado a
avaliagdo e acompanhamento de criancas deficientes, foi criado o Grupo de Avaliacdo e
Acompanhamento de Pacientes do Programa de Atendimento Especial, composto por um
médico, um fonoaudidlogo, um fisioterapeuta ou terapeuta ocupacional, um psicélogo e um
assistente social. Este grupo foi instalado na Policlinica Naval Nossa Senhora da Gloria, que
se tornou a referéncia no atendimento a este tipo de usuario do Sistema de Saude da Marinha
(SSM).

Ao longo deste trabalho, o termo interven¢do terapéutica serd utilizado para
descrever a prestacdo de servigos de saude relacionados ao TEA, que sejam realizados por
diversos profissionais especializados, como por exemplo, os fonoaudidlogos, os terapeutas
ocupacionais, educadores, psicologos etc.

O proposito desta pesquisa ¢ identificar, no ambito da Marinha do Brasil, a
prevaléncia do TEA, analisar a estrutura existente no Sistema de Satide da Marinha para
atendimento aos pacientes deficientes e propor acdes para melhorias. Como objetivos
secundarios, pretende-se caracterizar os custos envolvidos no tratamento de pacientes
deficientes e a percepc¢ao do impacto na carreira de militares pais de criangas deficientes.

A relevancia deste trabalho se prende a andlise da prevaléncia de TEA na
Marinha do Brasil que podera ajudar na elaboragdo de estratégias nos Programas de Saude,
bem como estimar gastos futuros com Organizag¢des de Saude Extra-MB (OSE).

Para que o proposito fosse alcancado, este trabalho estd desenvolvido em seis
capitulos, iniciando pela introdugdo que ora ¢ apresentada. No capitulo dois sdo definidos os
conceitos do Transtorno do Espectro Autista, diagndstico, manifesta¢des clinicas, fatores de
risco, epidemiologia e abordagens terapéuticas. O capitulo trés aborda os impactos do TEA
na estrutura familiar, com os sentimentos de perda e luto e toda a sobrecarga de estresse
emocional envolvidos a partir do diagndstico de TEA. O capitulo quatro faz consideragdes
sobre o impacto do TEA na carreira de pais militares, principalmente nas situagdes de
movimentagdes e afastamentos tempordrios € como esses eventos interferem na estrutura

familiar. No capitulo cinco sdo discutidos os impactos do TEA na Marinha do Brasil, a



Politica de Humanizagao, o trabalho realizado pela Policlinica Naval Nossa Senhora da Gloria
e pela Policlinica Naval de Sdao Pedro da Aldeia, o funcionamento do Programa de
Atendimento Especial executado pelo Servigo de Assisténcia Social da Marinha, os custos e

os aspectos legais envolvidos. No capitulo seis € apresentada a conclusdo do trabalho.

2 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

2.1 HISTORICO

O termo Autismo foi utilizado pela primeira vez pelo Psiquiatra suico Eugen
Bleuler, em 1911, ao descrever pacientes que perdiam o contato com a realidade ou tinham
problemas de comunicagdo, sendo tal comportamento observado em pacientes com
diagnostico de Esquizofrenia (AJUARIAGUERRA, 1977).

Durante vérios anos, o autismo foi considerado uma psicose, sendo, inclusive,
classificado como psicose da infancia na nona edi¢cdo da Classificacdo Internacional de
Doengas (CID-9) (OMS, 1975). Segundo JUNIOR e KUCZYNSKI (2018), a alteragdo do
conceito de autismo, que deixou de ser considerado uma psicose, s6 ocorreu a partir do
trabalho de RITVO e ORNITZ (1976), que descreveram o autismo como uma doenca
relacionada a um deficit cognitivo'. Na década de 1990, o autismo passou a ser visto como
uma disfung¢do orgénica, uma sindrome comportamental com etiologias bioldgicas multiplas e
um distarbio do desenvolvimento caracterizado por deficit na interagdo social e alteragdes de
linguagem (GILLBERG, 1990).

Em 1989, j4 havia relatos da maior incidéncia de TEA no sexo masculino (FRITH,
1989).

Trabalhos na década de 1990 sugeriam uma prevaléncia de autismo de um caso
para cada mil criangas (BRYSON; CLARCK; SMITH, 1988). A ocorréncia foi se tornando
cada vez mais frequente até a publicacdo de dados estatisticos americanos sugerindo a
ocorréncia de um caso para cada sessenta e oito criangas (CHRISTENSEN et al., 2018).

O deficit cognitivo também foi enfatizado por BURACK (1992, apud JUNIOR e
KUCZYNSKI, 2018) observando que o autismo se relacionava ao retardo mental, ocorrendo
entre 70 e 86% destes individuos.

Em 2013, com a publicagdo da quinta edicdo do Manual Diagnoéstico e Estatistico

'O termo cognitivo se refere ao processo mental de aprendizado e desenvolvimento intelectual e emocional
(Nota do autor)



de Transtornos Mentais (DSM-V) (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014), os
dominios caracteristicos descritos passaram a ser apenas dois:
a) Deficiéncias sociais e de comunicacao; e
b) Interesses fixos e intensos € comportamentos repetitivos.
Com um novo nome para a categoria, TEA, comegou a ser considerada uma
condi¢do clinica que afeta criangas de todas as ragas, em diferentes niveis culturais e com uma

vasta variacao de funcionamento.

2.2 DIAGNOSTICO

A diversidade clinica e etioldgica encontrada em pessoas com o diagndstico do
TEA ¢ um fator critico e um obstaculo para o desenvolvimento de novos tratamentos. Até o
presente momento, nenhum biomarcador” foi identificado para realizar o diagnostico do TEA.

A heterogeneidade dos pacientes em relagdo ao grau de comprometimento
cognitivo, a presenca de crises convulsivas e a associagdo com diversas sindromes genéticas,
torna o diagnostico muitas vezes desafiador, assim como a predi¢do de resultados dos
possiveis tratamentos.

Para o diagnodstico de TEA, sdo considerados os seguintes critérios apresentados

na tabela a seguir:

Tabela 1 — Critérios diagndsticos do TEA

Critério A Prejuizo persistente na comunicagdo social reciproca e na
interacao social

Critério B Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses
ou atividades

Critério C Sintomas presentes desde o inicio da infancia

Critério D Sintomas que limitam ou prejudicam o funcionamento diario

Fonte: Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (2014, p.97)

Todas as caracteristicas acima mencionadas podem tornar a avaliagdo por
profissionais de satide um grande desafio, pois muitas vezes os pacientes com TEA nao
gostam de vivenciar novas experiéncias, se incomodam com a presenca de pessoas ao redor

ou ainda recusam serem examinadas e tocadas.

? Biomarcador é um termo utilizado em Medicina para um indicador mensuravel do grau de severidade ou da
presenca de alguma doenca (Nota do autor).



Os critérios diagnésticos de TEA dependem fortemente de uma entrevista e
instrumentos de analise observacional que incluem interagdes com profissionais clinicos.
Estes resultados podem ser tendenciosos ou mal interpretados por comunicagdo deficiente
(MANDELL et al., 2007). Portanto, a estabilidade diagnodstica® pode ser baixa em criangas
muito jovens (KLEINMAN et al., 2008).

Embora alguns trabalhos tenham demonstrado uma assimetria cerebral estrutural
alterada no TEA, os resultados foram inconsistentes, provavelmente devido ao tamanho
limitado das amostras. Com este foco, POSTEMA et al. (2019) investigaram 1.774 individuos
com TEA e 1.809 controles por meio da realizacdo de exames de ressonadncia nuclear
magnética. O TEA foi associado significativamente a alteragdes da assimetria da espessura
cortical cerebral nas areas frontal, medial, orbitofrontal, cingulada e temporal inferior, e
também a assimetria da 4area de superficie orbitofrontal. Essas diferencas geralmente
envolviam assimetria reduzida em individuos com TEA em comparagdo aos controles. A
lateralidade ¢ a preferéncia de utilizagdo de um lado do corpo para a realizacdo de tarefas
como escrever ou comer. Quando essas preferéncias nao estdo bem definidas para a realizacao
das atividades chamamos de lateralidade cruzada. Principalmente no TEA, esta
caracteristica esta relacionada a dificuldade de leitura/escrita, aprendizado e orientacao
espacial. O neurodesenvolvimento lateralizado alterado pode, portanto, ser uma caracteristica
do TEA, afetando regides cerebrais generalizadas com diversas fungdes.

Gragas aos avangos tecnoldgicos em aprendizagem profunda e Inteligéncia
Artificial, estdo sendo desenvolvidos algoritmos com o auxilio de métodos de imagem, como
a ressonancia nuclear magnética funcional, cujos resultados iniciais sdo bastante promissores
(TANG et al., 2019). A ressonancia nuclear magnética funcional revela as conexdes entre
diversas areas cerebrais. Como o comportamento social decorre da conexdo coordenada de
varias regides cerebrais, uma irregularidade em qualquer uma dessas areas poderia contribuir
para os disturbios do comportamento social apresentados pelos pacientes com TEA. A
incorporagdo de inovagdes tecnologicas como a Inteligéncia Artificial proverd uma
abordagem adicional para o estudo de doencas cerebrais e, consequentemente, para o
diagnostico de TEA.

Evitar olhar nos olhos dos outros ¢ um sinal caracteristico bastante frequente no
TEA. STROBL et al. (2019) publicaram um artigo sobre um aplicativo para smartphone que

tenta avaliar tais alteracdes no olhar, sendo levantada a hipétese de que o monitoramento

? Estabilidade diagnostica se refere & medida da proporgdo dos diagnosticos que permanecem 0s mesmos ao
longo do tempo, em avaliagdes subsequentes de um mesmo paciente.



quantitativo dos padrdes de olhar pode ser util para avaliar objetivamente os tratamentos. No
entanto, faltam ferramentas para medir o comportamento do olhar regularmente e a um custo
gerenciavel. STROBL et al. (2019), investigaram se uma ferramenta baseada em smartphone
poderia resolver esse problema. Especificamente, foi estudada a precisdo com que o algoritmo
de rastreamento ocular de ultima geracao baseado em smartphone do aplicativo iTracker pode
distinguir entre olhar para os olhos e a boca de um rosto exibido na tela do smartphone. Isso
pode permitir o monitoramento mével longitudinal do comportamento de aversao ao olhar em
pacientes com TEA no futuro. O aplicativo iTracker para smartphone examinou imagens de
rostos conseguindo distinguir com precisdo as fixagdes de olhar nos olhos € na boca. A
comparacdo das fixagdes do olhar em relacdo aos olhos e a boca de um rosto mostrado na tela
¢ viavel com a tecnologia atual. Pesquisas futuras devem explorar o desempenho do i7racker
sob diferentes condi¢des de gravagdo, desenvolver solugdes para melhorar sua robustez a
distancia entre o telefone e o usudrio € o angulo em que o telefone ¢ mantido, e explorar a
estratégia ideal de calibragdo. A partir do momento em que o desempenho deste tipo de
aplicativo melhore, serd possivel monitorar o comportamento do olhar usando smartphones,
uma nova ferramenta para auxiliar o diagndstico de TEA.

Com avangos tecnoldgicos e cientificos ocorrendo com velocidade exponencial, a
medicina curativa apresenta um custo cada vez mais elevado. Dessa forma, torna-se mister
uma gestdo cada vez mais responsdvel na utilizagdo de recursos e voltada, principalmente,

para a prevencao de doengas.

2.3 MANIFESTACOES CLINICAS

A caracteristica mais evidente das criancas com o TEA ¢é o deficit na
comunicacao, que pode ser nao verbal como a falta de expressdo facial ou a auséncia de
gestos simples como realizar contato visual, sorrir, apontar objetos, acenar com a cabeca,
mandar beijo, etc. (ALMEIDA et al., 2018). Segundo PERISTERI (2017), as criangas com
TEA e que sdo altamente verbais, apresentam a linguagem receptiva com comprometimento
em um grau inferior ao observado na linguagem expressiva. A linguagem receptiva se refere a
capacidade de um individuo em compreender a palavra falada, enquanto a linguagem
expressiva se refere a capacidade do individuo em se expressar, verbalmente ou nio,
permitindo a comunica¢do com outros individuos. Assim como a leitura antecede a escrita, a
linguagem receptiva antecede a expressiva. Contudo, a Linguagem Receptiva pode estar

intacta sendo deficiente apenas a Linguagem Expressiva (SOARES, 2005).



Deficiéncias nas habilidades cognitivas ndo fazem parte da classificagdo de TEA.
Entretanto, clinicos e pesquisadores frequentemente fazem uma distingdo entre autismo de
baixo funcionamento com Quociente de Inteligéncia (QI) abaixo de 65 ou 70, e autismo de
alto funcionamento, com QI acima de 65 ou 70. Apesar de muitas deficiéncias
neuropsicologicas nao fazerem parte dos critérios diagnosticos, muitas pessoas com TEA
apresentam significantes deficiéncias cognitivas (SERGEANT; GEURTS; OOSTERLAAN,
2002).

Deficits na fung¢do executiva’ sio comumente experimentados por individuos com
TEA. As fungdes executivas permitem que um individuo possa envolver-se em
comportamentos intencionais e independentes, como suprimir informagdes irrelevantes,
alternar entre vdrias tarefas e revisar e monitorar informagdes mantidas na memoria de longo
prazo. A memoria de trabalho’ tem um papel central nas fungdes executivas,
desempenhando uma fun¢do importante na cognicdo humana. O modelo mais amplamente
utilizado de memoria de trabalho envolve dois sistemas de armazenamento de informagao: a
alca fonoldgica e o visuoespacial. Enquanto a al¢a fonoldgica armazena as informagdes
auditivas, a sistema visuoespacial armazena as informagdes visuais e espaciais. A memoria de
trabalho permite o processamento de informagdes cognitivas complexas e desempenha papel
central na cogni¢do social, interagdes interpessoais e compreensao da linguagem. Esses papéis
tornam a memoria de trabalho altamente relevante no TEA, porque o distirbio diz respeito,
principalmente, aos dominios cognitivos envolvidos em prejuizos sociais, problemas de
comunicacao e atividades repetitivas. Estudos demonstraram que os deficits de memoria de
trabalho em individuos com TEA estdo associados a dificuldades de aprendizagem,
dificuldades associadas a regulagdo do comportamento, flexibilidade cognitiva, foco e
manuten¢do da atengdo. A memoria de trabalho ndo € apenas importante, mas também
essencial para navegar com sucesso no mundo social (HABIB et al., 2019). O trabalho de
HABIB et al. (2019) confirmou que os individuos com TEA apresentam comprometimento
significativo da memoria de trabalho, nos dominios fonologico e visuoespacial em todas as
faixas etdrias. Isso é um fato importante para ajudar a compreender melhor o distirbio e
orientar o desenvolvimento de intervencdes terapéuticas e estudos de intervengdo para

melhorar a qualidade de vida das pessoas com TEA.

* Fungdo executiva é um termo guarda-chuva que abrange varios processos cognitivos como memoria de
trabalho, inibicdo, planejamento, controle de impulsos e conjunto de mudangas, bem como o inicio e o
monitoramento da agdo (HABIB et al.,2019).

®> Memoria de trabalho € o termo atualmente utilizado em substitui¢do a anteriormente denominada memoria de
curto prazo, memoria operante ou memdoria provisional. (FUSTER, 1997).



GEGELASHVILI (2019) elaborou uma pesquisa investigando as manifestacoes
de depressao nos individuos com TEA e seu impacto no curso do autismo. A consideracdo e
a identificagdo de uma comorbidade psiquidtrica nos permite selecionar com precisio os alvos
de intervencdo. Deve-se enfatizar que individuos com depressdo mais grave demonstram
sintomas mais graves de TEA (LEVER e GEURTS, 2016 apud GEGELASHVILI, 2019), e o
tratamento dos sintomas da depressdo melhora o funcionamento da uma pessoa com TEA.
Entretanto, o diagnostico de depressdo em um individuo com TEA pode ser desafiador pela
sobreposi¢do dos sintomas entre as duas condigdes, ja que a sintomatologia autista pode
mascarar aspectos fundamentais da depressdo, além das manifestagdes atipicas da depressao
em criancas com TEA. Essas questdes contribuem para uma grande variagdo na estimativa
das taxas de prevaléncia de depressdo em individuos com TEA, existindo uma incerteza
substancial sobre a real ocorréncia desse transtorno psiquidtrico. O estudo de
GEGELASHVILI (2019) sugere uma taxa alta de depressdo entre individuos com TEA.
Comparados aos individuos em desenvolvimento tipico, os individuos com TEA tém uma
probabilidade quatro vezes maior de passar por depressdo durante a vida. Uma das principais
causas para a variacdo nas estimativas de prevaléncia da depressdo ¢ a falta de instrumentos
validados para medir doengas psiquiatricas na populacao de TEA. A aplicacao de questiondrio
e a presenca de deficit intelectual podem influenciar, significativamente, as estimativas de
prevaléncia (HOLLOCKS et al., 2019, apud GEGELASHVILI, 2019). O Quociente de
Inteligéncia (QI) tem um papel importante no desenvolvimento da depressdo no TEA e ¢ a
area que deve ser ativamente estudada. Presume-se que individuos de alto funcionamento
sejam mais vulneraveis a disturbios depressivos do que seus pares de funcionamento inferior.
Isso talvez ocorra devido a consciéncia social relativamente mais alta e expectativas de se
encaixar com seus pares. Um estudo com 101 criangas com TEA, com idades entre 4 e 9 anos,
mostrou uma prevaléncia de depressdo que variou de 6% (QI < 70) a 19% (QI > 70). As
evidéncias mostram que o risco de depressdo aumenta com QI crescente e niveis mais altos de
funcionamento, bem como o aumento da idade em jovens com TEA (DEFILIPPIS, 2019;
SIMONOFF et al., 2008 apud GEGELASHVILI, 2019). O papel de alguns outros fatores de
risco para depressdao no TEA foi detectado. Alguns eventos negativos de vida aumentam o
risco de depressdo em geral, como por exemplo, divorcio dos pais ou qualquer perda
significativa, enquanto outros eventos sdo considerados de importancia particular para pessoas
com TEA: mudanga de escola ou ambiente, problemas nos relacionamentos e nas transi¢des
de socializacao dos cuidadores ou alteracdes na estrutura das atividades. Fatores genéticos

também desempenham um papel no desenvolvimento da depressdo: criangas com TEA que



sofrem de depressao t€ém maior probabilidade de ter um histérico familiar de depressdao. As
taxas de depressdo aumentam com a idade cronologica desde a infincia ao longo da
adolescéncia, com mulheres em maior risco do que os homens. A depressdo deve ser
considerada quando individuos com TEA experimentam uma mudanga significativa em seu
nivel de funcionamento ou um aumento de comportamentos desadaptativos. Naqueles com
alto funcionamento, as caracteristicas clinicas sdo as mesmas das pessoas deprimidas na
populagdo geral. No entanto, mesmo no grupo de alto funcionamento, a expressdo de
sentimentos como tristeza ¢ dificil. Obsessoes e rituais no autismo sdo frequentemente vistos
como comportamentos redutores de ansiedade que fornecem a crianga autista um elemento de
controle. No entanto, em alguns casos, um aumento nesses comportamentos pode indicar o
inicio da depressdo. Recursos como crises de choro, humor persistentemente deprimido,
distarbios do sono e problemas de apetite também podem estar presentes. As vezes, uma
perda total de interesse nas preocupagdes usuais pode anunciar o inicio da depressao.
Anedonia® é frequentemente observada. Além disso, as criangas com TEA podem apresentar
certas caracteristicas muito distintas. Consistem, frequentemente, em um aumento da retirada
social além do que ¢ tipico para esses individuos em particular, e diminuigdo dos movimentos,
as vezes levando a catatonia’. Naqueles individuos com baixo funcionamento, as avalia¢des
de depressdo dependem mais da presenca dos chamados sinais vegetativos de depressdo do
que na presenga de humor deprimido. Esses sinais incluem mudanga no nivel de
funcionamento, regressao de habilidades, como incontinéncia, apetite severo, sono e
disturbios de peso e, em alguns casos, presenca de agressao. Todos os individuos autistas com
histérico recente de explosdes agressivas, irritabilidade, distirbios do sono e do apetite devem
ser rastreados para depressdo. Isso ¢ especialmente verdade naqueles que sdo de baixo
funcionamento (GHAZIUDDIN, 2002 apud GEGELASHVILI, 2019). Os sintomas de
depressao podem ter morbidade adicional substancial e até mortalidade potencial devido ao
suicidio, que ocorre com mais frequéncia no TEA de alto funcionamento. Tal situac¢do requer
reconhecimento e tratamento rapidos. O abuso fisico e sexual, o assédio moral e as mudangas
na rotina sdo eventos precipitantes associados ao risco de suicidio. Frequentemente, os
individuos com TEA sofrem bullying e sdo mais vulnerdveis a este tipo de provocacao
(SWAIMAN et al., 2018 apud ALMEIDA et al., 2018). A incapacidade das pessoas com TEA

de expressarem suas emog¢des € pensamentos dificulta o diagnostico de ideagdo suicida e isso

® Anedonia é a completa perda da sensagdo de prazer, propria dos estados gravemente depressivos (Nota do
autor)

7 Catatonia é uma sindrome que se refere a parada de movimentagdo podendo chegar a imobilidade e auséncia de
fala (Nota do autor)
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pode ser motivo de preocupagdo; portanto, € necessario rastrear todas as pessoas com TEA

para determinar a existéncia de pensamentos suicidas.

2.4 ETIOLOGIA

Os pacientes com TEA podem ser divididos em dois grupos (ALMEIDA et al.,
2018):

a) Forma Primaria ou Essencial, quando ndo hd uma causa identificavel para o
transtorno; e

b) Forma Secundaria ou Sindromica, quando o transtorno € origindrio de uma
causa especifica (RUGGIERI, 2017). As formas secundarias por sua vez se dividem em
genéticas ou ambientais. As causas genéticas ocorrem por anomalias cromossdmicas e
defeitos estruturais do genoma. Dentre as causas ambientais, destacam-se diversas infecg¢des
maternas durante a gestagdo, além da exposi¢do a alguns medicamentos ou intoxicagdo por

produtos quimicos como pesticidas e inseticidas.

2.4.1 FATORES DE RISCO

Existem diversos fatores que podem contribuir para o surgimento do TEA. De
acordo com o tipo de influéncia para o desenvolvimento do TEA, eles podem ser classificados

em: pré-natais, perinatais, ambientais e mutacionais (ALMEIDA et al., 2018).

a) Fatores de risco pré-natais:

Hé uma associagdo clara do TEA com infecgdes por Citomegalovirus ou rubéola
na gravidez. Processos inflamatorios ocorrendo na mae durante a gestagdo (como em doencgas
autoimunes), uso de acido Valproico durante a gravidez, bem como o consumo de bebidas
alcodlicas também sdo fatores predisponentes ao desenvolvimento de TEA pela crianca
(ORNOY, 2016 apud ALMEIDA et al., 2018).

Existem outros fatores possiveis, mas ainda ndo comprovados, como a infec¢ao
pelo virus Influenza; exposi¢do a pesticidas e a inseticidas; exposicdo a fdrmacos como
misoprostol, talidomida e inibidores seletivos de receptacdo de serotonina (ISRS); exposi¢ao a

cocaina; ou a deficiéncia de acido folico (ORNOY, 2016 apud ALMEIDA et al., 2018).
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b) Fatores de risco perinatais:

A prematuridade extrema e problemas no parto sdo fatores que podem contribuir
para o desenvolvimento de TEA na crianca. Dentre os problemas que podem ocorrer no parto,
destacam-se a pré-eclampsia, a hemorragia cerebral, o edema cerebral, as crises convulsivas e
criangas com um baixo indice de Apgar® ao nascer (SWAIMAN et al., 2018; MORAES, 2017
apud ALMEIDA et al., 2018).

¢) Fatores de risco ambientais:

A idade avangada dos pais (principalmente a idade da mae) também ¢ um fator de
risco conhecido para o surgimento do TEA. A exposi¢ao a polui¢do atmosférica intensa ¢ um
fator ambiental provavelmente associado ao surgimento de TEA (ORNOY, 2016 apud
ALMEIDA et al., 2018).

Aparentemente, o aleitamento materno (exclusivo ou nao) parece ser um fator de

protecdo contra o desenvolvimento do TEA (TSENG et al, 2019).

d) Fatores de risco mutacionais:

A intoxicacao por metais pesados como cadmio, niquel, chumbo, mercurio podem
acarretar mutagdes em genes associados ao surgimento de TEA. Essas mutagdes também
podem ocorrer com a polui¢do do ar ambiente e nas intoxicagdes por produtos quimicos como
o tricloroeliteno, substancia usada como removedor de graxa.

Em 1998, o médico britanico Andrew Wakefield (WAKEFIELD, 1998) publicou
na revista médica The Lancet um artigo associando a vacina triplice viral MMR (contra
sarampo, caxumba e rubéola) ao surgimento de casos de autismo. Apos varios estudos € anos
de controvérsias, as pesquisas cientificas ndo comprovaram esta hipdotese (HVIID et al.,
2019), embora um trabalho tenha identificado que as vacinas fabricadas com linhas celulares

fetais humanas continham niveis inaceitavelmente altos de contaminantes de fragmentos de
DNA fetal (DEISHER et al., 2015).

2.5 EPIDEMIOLOGIA

O TEA ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento cuja prevaléncia vem

aumentando em diversos paises. As causas do aumento da prevaléncia sdo motivo de grande

# O indice de APGAR corresponde a uma pontuagio atribuida pelo pediatra ao recém-nascido ainda na sala de
parto, onde sdo avaliados os seguintes critérios: Aparéncia, Pulso, Gesticulacdo, Atividade, Respira¢do. (Nota
do autor).
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discussao. Inicialmente, acreditava-se que tal aumento era uma combinagao de fatores como
mudancas de conceituacdo no diagndstico, diagndstico mais precoce, maior disponibilidade
de servicos especializados e melhoria nas avaliagdes (FOMBONNE, 2005). CHRISTENSEN
(2018) publicou um trabalho mostrando o aumento da prevaléncia do TEA em criangas
estadunidenses subindo progressivamente de um caso para cada 150 nascimentos no ano de
2000 para 1 caso a cada 68 nascimentos em 2012. No Brasil, ndo ha estatistica fidedigna
acerca dos numeros de criancas com TEA, mas o trabalho de GOMES, BUENO e¢ SOUZA
(2015) estimou a existéncia de 500.000 individuos autistas em 2010.

O componente genético ¢ frequentemente observado e a chance de um novo caso
em irmao de uma crianca com TEA ¢ aproximadamente vinte vezes maior (com a prevaléncia
subindo de 0,5% para 10,1%). Entretanto, se na familia ja& houver dois irmdos com TEA, a
chance do terceiro irmdo também ser autista aumenta cinquenta vezes, com a prevaléncia
subindo para 25% (ALMEIDA et al., 2018).

A ocorréncia do transtorno no sexo masculino € quatro vezes maior do que no
sexo feminino.

A deficiéncia intelectual é frequentemente observada nos individuos autistas, com
a prevaléncia ocorrendo entre 30% e 50%. O TEA também pode estar associado a um
transtorno mental, cuja prevaléncia chega a 70% (ALMEIDA et al., 2018).

O TEA e epilepsia comumente coexistem. A taxa de epilepsia em individuos com
TEA varia de 6% a 27%. As taxas de epilepsia aumentam a medida que o QI diminui. A
maior taxa de epilepsia (46%) ocorreu no grupo com QI <40. Além disso, a proporcao
homem/mulher no TEA com epilepsia ¢ de 2: 1 em comparagdo com a propor¢ao de 3,5: 1 no
TEA sem epilepsia. (AMIET et al., 2008 apud JESTE e TUCHMAN, 2016). A idade ¢ outro
fator de risco fortemente associado ao desenvolvimento de convulsdes em individuos com
TEA. Existem dois picos de epilepsia, um na primeira infincia e um segundo na adolescéncia.
Outros grandes estudos transversais (GIOVANARDI-ROSSI, 2000 e HARA) descobriram
que o risco de epilepsia aumenta com a idade, com pico no inicio da adolescéncia. Em uma
populagdo de criangas diagnosticadas com TEA na primeira década, a maioria das crises se
desenvolveu apos os 10 anos de idade e o risco de desenvolver epilepsia continuou
aumentando na terceira década de vida (JESTE e TUCHMAN, 2016).

TOSCANO et al. (2019) realizaram um estudo que avaliou o nivel de crescimento
e o desenvolvimento fisico de criancas brasileiras com TEA entre quatro e quinze anos de
idade e se a variacdo nesses padrdes pode ter sido influenciada pelo uso de medicamentos

psicotropicos. Neste trabalho, foi observada uma alta prevaléncia de sobrepeso e obesidade na
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primeira infancia das criangas brasileiras com TEA. Tanto os valores de estatura quanto os
indices de massa corporal foram comparaveis aos valores de referéncia adotados para criangas
na idade até os oito anos. Com o passar dos anos, a situagdo se altera, ocorrendo uma redugao
substancial na taxa de crescimento apos os oito anos de idade. Diante do exposto, o retardo do
crescimento na estatura apos os oito anos de idade, afeta o crescimento na fase da puberdade.
Houve uma aparente influéncia do uso de medicamentos psicotrdpicos no padrao de peso de
criangas com TEA, com uma recomendacdo para que, no futuro, pesquisas considerem as
interagdes entre niveis de atividade fisica, comportamentos de seletividade alimentar e

ingestao alimentar com crescimento somatico.

2.6 TRATAMENTO

Até o presente momento, ndo existe cura ou tratamento medicamentoso para os
sintomas centrais do TEA. Sao realizadas algumas abordagens para amenizar os sintomas ou

melhorar o desenvolvimento das habilidades de comunicagdo e interagdo social.

2.6.1 A ABORDAGEM ABA

Conforme mencionado por ALMEIDA et al. (2018), um tratamento bastante
benéfico ¢ a inclusdo da crianca com TEA em programas que integrem equipes de reabilitagdo
multidisciplinar com médicos, psicopedagogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais,
terapeutas comportamentais e psicologos. Tais intervengdes terapéuticas oferecem programas
de educacdo especial, com enfoque no desenvolvimento das habilidades de linguagem e
comunicacgdo, interacdo social, treinamento dos pais e técnicas de moldagem do
comportamento. A principal abordagem aceita e reconhecida pela ciéncia para o TEA ¢ a
Analise do Comportamento Aplicada (ABA, da sigla em inglés Applied Behavior Analysis),
que utiliza técnicas de ensino baseadas em evidéncias para incentivar comportamentos
funcionais e reduzir os comportamentos prejudiciais ou que interfiram na aprendizagem
(ALMEIDA et al, 2018). A aplicagao da ABA ao TEA foi oficializada em 1968 (MORRIS et
al., 2013 apud SELLA; RIBEIRO, 2018). Pelo fato dos padrdes serem baseados em
evidéncias, esta pratica vem sendo adotada por profissionais das mais diversas dareas
(educadores, terapeutas ocupacionais, psicologos, fonoaudiélogos, fisioterapeutas etc.). E de
fundamental importdncia que as intervencdes terapéuticas sejam iniciadas o mais

precocemente possivel. Evidéncias demonstram que a interven¢do comportamental intensiva
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precoce realizada por dois ou mais anos, em criangas com dois ou trés anos de idade, permite
que 40% a 45% destas criangas ingressem no jardim de infancia com demais criangas
(SELLA; RIBEIRO, 2018). Entretanto, os resultados variam de acordo com a complexidade
dos sintomas prévios ao inicio do tratamento. Uma pratica baseada em evidéncias objetiva
garantir que o individuo com TEA possa obter os melhores tratamentos para melhorar a sua
qualidade de vida (SELLA; RIBEIRO, 2018). O modelo ABA se divide em trés etapas:
avaliacdo do comportamento, planejamento de intervencdes individualizadas e selecdo de

medidas de comportamento.

2.6.2 A ABORDAGEM NUTRICIONAL

Diversos problemas gastrointestinais podem ocorrer no individuo com TEA, como
constipacao, diarreia, efeitos adversos de medicamentos, alergias e intolerancia alimentar,
distarbios metabdlicos, deficiéncias nutricionais etc. Somados a esses fatores ainda podem
ocorrer diversos disturbios alimentares como recusa em comer ou obsessdes alimentares, que
alteram o estado nutricional e prejudicam a correta nutricdo das criangas com TEA. Embora
haja uma evidéncia clinica disponivel muito limitada sobre os reais beneficios, algumas dietas

se tornaram bastante populares e promissoras no controle dos sintomas do TEA:

a) Dieta livre de gliten e caseina

Estudos sugerem que o tratamento com uma dieta livre de glaten e caseina’
produz resultados positivos em individuos com TEA. A teoria atual na literatura do TEA ¢
que as proteinas do gluten e da caseina desencadeiam uma resposta imune, resultando em
inflamacao do aparelho gastrointestinal. Postula-se que os efeitos do gliten e da caseina por
vias imunoldgicas causam TEA pelo desencadeamento de reagdes inflamatorias que causam
danos ao sistema nervoso central com formacdo de anticorpos especificos para neurdnios.
Outra opinido ¢ que, em pacientes com TEA, a medida que a permeabilidade intestinal
aumenta, esses peptideos entram na corrente sanguinea, causando danos ao sistema nervoso
central. Uma teoria adicional ¢ que a dieta livre de glaten e caseina pode desempenhar um
papel na supressdo de respostas alérgicas, ajudando, assim, no desenvolvimento e restauragao
das fungdes cerebrais. Em alguns estudos foi observada uma diminui¢do nos niveis de
peptideos e uma melhora nos sintomas de autismo por meio da adesdo a dieta livre de gliten e

caseina (REISSMANN et al., 2014; THEIJE et al., 2011 apud CEKICI; SANLIER, 2019). Os

® A caseina é a principal proteina encontrada no leite de mamiferos (Nota do autor)
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estudos t€m se concentrado, principalmente, nos efeitos dessa dieta nos comportamentos de
TEA e avaliagdes foram feitas com base em observagdes dos pais e profissionais. Estudos
focando os efeitos de alimentos sem gluten e sem caseina no TEA relataram,
predominantemente, melhorias em certos sintomas ou problemas comportamentais. A adesao
a dieta resultou na diminui¢ao dos sintomas do trato gastrointestinal, bem como na melhora
das habilidades de fala e comunicagdo, na diminui¢do do comportamento hiperativo, na
aten¢do e no foco e na diminui¢ao dos problemas de sono (PENNESI; KLEIN, apud CEKICI,;
SANLIER, 2019). Também existem opinides afirmando que a dieta livre de gliten e caseina
nao afeta os individuos com TEA (ELDER et al., 2006; HYMAN et al., 2016 apud CEKICI;
SANLIER, 2019). Embora os estudos sobre a dieta livre de gluten e caseina usados no TEA
sejam promissores, o papel da nutrigdo no tratamento e na etiologia do autismo precisa ser

mais bem estudado por meio de pesquisas cientificas.

b) Dieta cetogénica

O uso clinico antiepileptogénico da dieta cetogénica'’, que utiliza uma quantidade
muito baixa de carboidratos com alto teor de gordura e uma quantidade moderada de
proteinas, ¢ comum devido a sua eficacia no controle de convulsdes resistentes a
medicamentos. Um baixo niimero de carboidratos e uma quantidade limitada de proteinas
levam a producdo de corpos cetdnicos pelo figado. A utilizagdo dos corpos cetdnicos como
fonte de energia leva a uma redugdo dos sintomas do TEA, reduzindo os disturbios
metabodlicos nesta populacdo. Em criancas com epilepsia, o tratamento prolongado com a
dieta cetogénica mostrou redugdo significativa na altura e no ganho de peso. Um ano apods a
interrupgdo da dieta, um crescimento significativo foi observado tanto em altura quanto no
peso. NATION et al. (2014, apud CEKICI; SANLIER, 2019) enfatizam que uma relagao
proteina / energia de 1,5 gramas de proteina para cada 100 kcal evita o retardo do crescimento
com o tratamento prolongado com dieta cetogénica e a avaliagdo da ingestdo adequada de
nutrientes ¢ necessaria em todos os momentos desta populagdo. A ingestdo de proteinas ¢
atendida pela ingestdo recomendada de nutrientes nesta dieta. Esta dieta em geral atende e
eventualmente até excede, a dose didria recomendada para todos os nutrientes, exceto o
fosforo, gragas aos multivitaminicos e suplementos minerais diarios nela incluidos. Muitos

dos efeitos negativos dessa dieta, em termos de taxa de crescimento, podem ser mitigados

0 A dieta cetogénica se baseia em fornecer alimentos que induzem o organismo a obter energia (glicose) por
outra fonte que ndo seja através de carboidratos (Nota do autor).
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com suplementacdo adequada e adaptagdes alimentares especificas para cada individuo,

seguindo as orienta¢des de nutricionistas treinados em dieta cetogénica.

2.6.3 O USO DE CANABIDIOL

Um dos temas mais polémicos na atualidade ¢ a utilizagdo de derivados de
maconha para uso medicinal. Fruto de grandes discussdes politicas, sociais e de profissionais
de saude, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (ANVISA) publicou em 03 de
dezembro de 2019, a Resolucao de Diretoria Colegiada (RDC) niimero 327 que trata do uso
de cannabis para fins medicinais (BRASIL, 2019).

O nome cannabis ¢ derivado da Cannabis sativa, uma das mais antigas plantas
propagadas do mundo. A partir do século XIX, os médicos comegaram a utilizar a maconha
para o tratamento de algumas enfermidades como tétano, doencas convulsivas e transtornos
mentais. Com o passar do tempo, os extratos de maconha ficaram disponiveis para compra em
consultorios e farmécias, nos Estados Unidos e na Europa, para tratar doengas como dores de
estomago, enxaquecas ¢ insonia (AGARWAL et al., 2019). A planta de cannabis compreende
numerosos compostos quimicos ativos, que incluem canabinoides, terpenoides e flavonoides.
No grupo dos canabinoides, o canabidiol e o tetra-hidrocanabinol despertam grande
interesse. O tetra-hidrocanabinol ¢ o composto que apresenta efeitos intoxicantes e afeta o
apetite, a fun¢do cognitiva, a memoria e a ansiedade. O canabidiol, por sua vez, ¢ considerado
anti-inflamatorio, trata a epilepsia e os distirbios psiquiatricos, sem produzir os efeitos
colaterais intoxicantes. Os canabinoides tém ac¢do no sistema nervoso central e podem ser
utilizados no tratamento de TEA e seus distrbios associados, incluindo epilepsia, a regulacao
das respostas sociais, prazer, cogni¢do, concentragdo, movimento corporal, fungdo
gastrointestinal, dor, convulsdes e os cinco sentidos (AGARWAL et al., 2019). Estima-se que
25% das criangas com epilepsia resistente ao tratamento (que também apresentam outras
condi¢des, como deficiéncia intelectual leve a grave, disturbios do sono, transtornos do humor
e psicose) apresentem TEA como uma comorbidade (AGARWAL et al., 2019). A pesquisa
sobre o uso medicinal da cannabis para o tratamento de individuos com epilepsia tem sido
extensa e, como tal, os disturbios convulsivos sdo listados como uma condi¢do qualificavel
nos estados que permitem cannabis medicinal. Atualmente, ndo ha evidéncias equivalentes
disponiveis para avaliar a eficicia dos canabinoides no tratamento de outras multiplas
condi¢des associadas ao TEA. A maconha medicinal poderd fornecer o apoio urgente e

necessario para lidar com os principais sintomas do TEA e melhorar a qualidade de vida de
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varios pacientes, porém, mais pesquisas adicionais, como resultado, sdo necessarias para
entender essa linha de op¢do de tratamento e expandir a generalizacdo dos resultados

(AGARWAL et al., 2019).

2.6.4 O USO DE CELULAS-TRONCO

Uma acentuada desregulagdo imunologica ¢ observada em criangas com TEA,
sendo observadas respostas alteradas das células e proteinas inflamatorias. Este processo
inflamatdrio existente ¢ responsavel por muitas manifestacdes clinicas do TEA e seu
adequado controle pode mitigar muitos sintomas.

Em particular, a desregulagdo imunologica intestinal ¢ acompanhada de diversos
sintomas gastrointestinais nas criangas com TEA. Além disso, a inflamagdo do tecido cerebral
parece estar ligada a patogénese de disturbios neuropsiquidtricos, como observado por
achados que indicam inflamacdo neurologica (ADAMS et al., 2011; BUIE et al., 2010;
NIKOLOV et al., 2009 apud RIORDAN et al., 2019).

O controle da desregulacdo do sistema imunolégico ¢ a decorrente reagdo
inflamatodria inadequada pode sr obtido através da utilizagdo de células-tronco. As células-
tronco mesenquimais tém propriedades imunomoduladoras e anti-inflamatorias e tém sido
usadas com seguranca no tratamento de uma variedade de condi¢gdes neuroldgicas e
autoimunes. RIORDAN et al. (2019) elaboraram uma pesquisa que confirmou que infusdes
repetidas com células-tronco mesenquimais do corddo umbilical sdo seguras, resultando em
eventos adversos leves ou moderados de curta duragdo, sem eventos adversos graves
relacionados ao tratamento. O estudo foi o primeiro a analisar a seguranga e os efeitos da
administracdo repetida e periddica de células-tronco em criangas diagnosticadas com TEA,
tratadas por um periodo de nove meses e acompanhadas por um ano apds o término do
tratamento. Os eventos adversos relacionados ao tratamento foram de intensidade leve ou
moderada e de curta duragdo, geralmente resolvendo ao final de cada administracdo, sem a
necessidade de administragdo de medicamentos. As melhorias nos sintomas do TEA e nos
niveis de proteinas inflamatdrias foram detectadas em um pequeno grupo de criangas. Esses
resultados abrem caminho para mais investigacdes com células-tronco do cordao umbilical e
ajudam a estabelecer um novo paradigma para abordar condi¢des neurologicas associadas a

processos inflamatorios com uma terapia bioldgica segura.
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2.7 CONCLUSOES PARCIAIS

Conforme demonstrado, o TEA ¢é um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por deficiéncias sociais e de comunicagdo, além de interesses restritos. E de
dificil diagnostico, principalmente, em criangas abaixo de 3 anos. H4 uma grande variedade
de manifestacdes clinicas associadas, como deficits cognitivos, depressao, deficit de memoria
de trabalho, distirbios do sono, disturbios alimentares e crises convulsivas. A maior parte dos
casos de TEA ndo ¢é associada a uma causa especifica ou a uma determinada sindrome
genética, mas sim pela associagdo de fatores genéticos e ambientais. Embora ja muito bem
documentados, os fatores genéticos ndo atuam isoladamente, sendo influenciados ou
desencadeados por outras condi¢des ambientais. Os fatores de risco podem ser pré-natais,
perinatais, ambientais ou mutacionais. E um transtorno que ocorre quatro vezes mais no sexo
masculino e cuja prevaléncia vem aumentando em diversos paises. Apesar de nao existir uma
cura para o TEA, abordagens terapéuticas precoces modulam os sintomas e melhoram o
desenvolvimento de habilidades. O uso de canabidiol parece trazer beneficios importantes,
particularmente, para os pacientes com crises convulsivas. A abordagem com infusdes de
células-tronco ¢ promissora e poderd, no futuro, ajudar a compreender melhor a relagao entre

TEA e processos inflamatorios.

3 IMPACTOS DO TEA NA ESTRUTURA FAMILIAR

O TEA tem um impacto negativo significativo na qualidade de vida do individuo.
As deficiéncias associadas ao TEA levam muitos pacientes a se tornarem completamente
dependentes de outras pessoas, como os pais, irmaos e cuidadores. Portanto, muitos pais de
pacientes autistas se preocupam em relagao as expectativas do futuro e o que acontecera com
seus familiares quando eles ndo tiverem mais condi¢des de cuidar dos pacientes. Quando o
diagnostico de TEA ¢ estabelecido para uma determinada crianga, ¢ extremamente comum
que os pais passem por momentos de grande tristeza com perda da esperanca e muitas vezes
até mesmo um sentimento de culpa. A necessidade de criar uma crianga com todas as
particularidades do TEA exige um grande esfor¢o ¢ se torna um desafio para a familia. Em
geral, os pais sdo surpreendidos pelo diagnoéstico e pela necessidade de reestruturar toda a
dindmica familiar para que estratégias adaptativas sejam implementadas para favorecer o
desenvolvimento da crianca e da familia como um todo. Tal situacao ¢ complexa, pois muitas

familias sao mal estruturadas e, frequentemente, os pais se sentem incapazes de cuidar de uma
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crianga com necessidades especiais.

Segundo a OMS, a criagdo de uma crianca com TEA com um quadro de
comprometimento severo envolve uma carga emocional e financeira muito grande,
especialmente quando o acesso aos servigos de saude ¢ inadequado (OMS, 2019).

Dessa forma, entende-se que se torna imprescindivel a correta avaliagdo da
familia de acordo com os seguintes aspectos: as manifestacdes de luto dos pais de individuos
com TEA; as reacdes ao diagnostico (pensamentos € emogdes); o impacto em suas vidas
(lagos familiares, trabalho, sociabilidade, mudangas pessoais e de relacionamento), bem como
suas preocupagoes imediatas ¢ em relagao ao futuro em logo prazo. Nesse momento, ¢ de
fundamental importancia que esta avaliagdo seja realizada por um psicdlogo com experiéncia
em saude mental e em instalagdes adequadas, que fornecam um ambiente calmo e com
privacidade.

O trabalho de LUDLOW demonstra uma ocorréncia aumentada de problemas de
satde fisicos e emocionais nos pais, devido a uma sobrecarga dos cuidadores das criangas
com TEA. Os sentimentos de descrenca, ansiedade e tristeza podem perdurar por varios meses
apos o diagnostico de TEA. Estas condigdes trazem uma qualidade de vida mais baixa para os
pais de criancas com TEA em comparagao aos pais de criangas com outras condigdes clinicas,
como por exemplo, a Sindrome de Down (COSTA, 2017).

Outra consequéncia no processo de educagdo infantil destas criangas ¢ o
isolamento dos cuidadores, principalmente, as maes. Tal isolamento ¢ refor¢ado pelos
cuidadores que, tentando prevenir uma estigmatizacao da crianga, comegam a evitar qualquer
interagdo social (WOODGATE, 2008).

PONTE (2012) relatou que os pais podem apresentar um sentimento de dor
devido a perda do “filho ideal” e a disrup¢do das expectativas causadas pelo choque e
desamparo apds o diagnéstico de TEA. Muitos conceitos t€ém sido propostos para explicar a
dinamica da experiéncia sofrida por estas familias. O’BRIEN (2007) relacionou diversos
fatores, como a incerteza no diagndstico e no progndstico, variagdo no comportamento diario
da crianga, um desenvolvimento aparentemente normal durante os seus primeiros anos de
vida, manifestacdo de apenas alguns sintomas e a dificuldade de algumas criangas em
reconhecer e expressar as suas emogoes. A tristeza profunda apresentada por alguns pais pela
perda das expectativas de um filho “ideal” torna dificil a aceitacdo da realidade. As reacdes
apresentadas pelos pais de criangas com TEA, por ocasido do diagnostico, t€ém sido descritas

como um “sofrimento cronico” ou uma “tristeza infinita” (RARITY, 2007).
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Alguns estudiosos adaptaram o conceito da perda ambigua'' para incluir uma
caracteristica fundamental nesta circunstancia, na qual uma crianga, embora fisicamente
presente, aparenta estar emocionalmente ausente ou distante. Nesse contexto, OLSHANSKY
(1962) define o conceito de sofrimento cronico ou tristeza profunda, se referindo ao
sentimento relatado pelos pais de criangas com deficiéncias mentais. BOSS (1998), por sua
vez, descreve a perda ambigua como uma perda incompleta e incerta que ocorre de duas
maneiras distintas: um membro da familia pode estar fisicamente presente, porém
psicologicamente ausente ou fisicamente ausente, mas psicologicamente presente. Esses
autores acreditam que as familias ndo experimentam os estagios de luto apenas uma tUnica
vez, mas sim de forma recorrente, especialmente quando percebem que os marcos do
desenvolvimento ndo estdo sendo atingidos pelos seus filhos.

Um interessante trabalho foi conduzido por BRAVO-BENITEZ (2019) que
identificou trés aspectos associados a experiéncia dos cuidadores familiares ao receberem um
diagnostico de TEA em seus filhos: o processo do diagnostico; o processo de luto; e os

sentimentos de estresse e sobrecarga.

3.1 PROCESSO DO DIAGNOSTICO

Este processo se inicia com a expectativa que a familia tem ao observar o
desenvolvimento da crianca desde o seu nascimento. A aquisi¢ao de habilidades psicomotoras,
cognitivas, sociais e linguisticas ¢ algo que os pais observam e acompanham durante os
primeiros anos de vida da crianca. As familias, geralmente, conhecem o padrao tipico de
desenvolvimento para cada idade e fazem comparacdes com o desenvolvimento de outras
criangas de idade similar ou com o desenvolvimento observado nos filhos anteriores.

Como o diagnodstico em geral ¢ estabelecido antes dos trés anos de idade, ¢
comum os pais comecarem procurando explicagdes sobre os sinais de alerta que veem no
filho antes desta idade. Esta busca envolve a procura por aconselhamento por diferentes
profissionais de saude (psicologos e pediatras principalmente) e termina quando o diagndstico
¢ estabelecido pelo profissional.

Muitas maes j& observam sinais de alerta que sugerem alguma altera¢do do
desenvolvimento da crianga, o que traz a suspei¢do de que possa existir a presenga de alguma

desordem. Consequentemente, nestes casos, 0s pais ja t€ém uma consciéncia situacional

' A teoria que trata da perda ambigua, postulada por Pauline Boss, apresenta uma forma especifica de luto que
atinge tanto o individuo quanto a familia, quando ndo ficam claras as fronteiras familiares sobre alguém que esta
ausente fisica ou psicologicamente, (NASCIMENTO, 2006)
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quando o diagndstico lhes ¢ comunicado. Essa antecipagdo amortece o impacto do

diagndstico.

3.2 PROCESSO DE LUTO

Receber esse diagnostico, geralmente, ndo ¢ facil, pois ¢ sempre acompanhado de
uma forte carga emocional. As diferentes reacdes apresentadas pelos membros da familia a
um diagnéstico podem ser modeladas por varios fatores como habilidades de enfrentamento,
previsibilidade, prognoéstico, gravidade do caso, nivel intelectual dos pais e disponibilidade de
recursos sociais e financeiros. As familias das criangas com TEA apresentam emogdes
intensas por ocasido do diagndstico. As reagdes apresentadas sdo diversas, variando de um
estado de choque para uma atitude pro-ativa e resiliente, passando por fases de negagdo,
culpa, raiva e desamparo.

Existe uma importante convergéncia de sentimentos e opinides em relacdo a
ruptura das expectativas, especificamente em relagdo a como os membros da familia
esperavam que o futuro de seu filho fosse antes do diagndstico e como eles acreditam que sera
apds o diagnodstico. No momento da gravidez ou durante o primeiro ano de vida, as familias
das criangas com TEA ndo vislumbravam que seus filhos receberiam esse diagnostico. Como
consequéncia, eles imaginaram uma crianga em desenvolvimento normal, com um futuro
ideal durante esse periodo. Essas expectativas desaparecem no momento em que se
conscientizam de todas as implicagdes do diagnostico. As diferentes reagdes emocionais
apresentadas pelos pais refletem a incompatibilidade entre o ideal e o real. Preocupagao e
incerteza sdo as emogoes mais frequentes nos familiares. Ambas as emogdes parecem estar
relacionados a ambiguidade sobre o progndstico e o futuro da crianga. Em particular, a
principal preocupacao dos familiares ¢ a independéncia e autonomia da crianga com TEA.

O luto relacionado ao diagndstico pode se expressar de maneiras extremamente
variaveis nas familias. A maioria dos membros da familia vé o processo de assimila¢do do
diagnostico de seus filhos como uma experiéncia tdo intensa quanto a tristeza pela morte de
um membro da familia, ou ainda mais dolorosa, devido a falta de previsibilidade e a incerteza
sobre o futuro. Alguns pais, por outro lado, enfatizam que a diferenca entre lamentar a morte
de um ente querido e o luto pelo diagndstico de TEA reside na natureza ciclica deste ultimo,
caracterizada por uma flutuacao de emogdes dolorosas, como angustia e tristeza, e periodos de
aceitacdo e felicidade. E comum que os pais relatem que esse sentimento de perda seja

causado pela diferenca entre a crianca esperada e a crianga real. Embora depois de receber o
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diagnostico, a crianca com TEA ndo tenha realmente morrido, a crianga "saudavel", com
quem eles estavam vivendo até aquele momento, se foi. Para alguns pais, a dor € relacionada a
uma tristeza cronica, uma "tristeza sem fim e viva". Finalmente, outros membros da familia
experimentam isso como uma perda ambigua, porque sentem que a crianca “ideal” lhes foi

tirada e que a crianga “real” nunca se comunicara com eles.

3.3 SENTIMENTOS DE ESTRESSE E SOBRECARGA

As alteracdes nos diferentes aspectos de uma crianca com TEA requerem
tratamento multidisciplinar, envolvendo diferentes tipos de profissionais, como psicologos,
psicologos educacionais, terapeutas e terapeutas ocupacionais. Muitas vezes se faz necessaria
uma mudang¢a no horario escolar de acordo com a idade cronologica da crianca. Os familiares
de criangas com TEA ficam totalmente absorvidos pelo distarbio e pelo ritmo intenso da vida
exigido para criar essas criangas. Isso significa que muitas vezes precisardo desistir de
algumas atividades nas quais costumavam se envolver, como passeios, viagens, tempo para
leitura, academia, diversao com amigos, duragdo do banho, tempo de sono etc.

As criangcas com TEA tém varias necessidades que as diferenciam de criangas
normotipicas. Elas terdo que participar de certas atividades e exigirdo certas medidas de apoio
e terapias que ndo sdo necessarios para criangcas sem TEA. O deficit no funcionamento
comunicativo e social que caracteriza criancas com TEA afeta interagdes sociais € as
diferencia de criancas sem TEA, agravando a situagdo. E por isso que os familiares de
criancas com TEA, quando solicitados sobre mudangas na dindmica familiar, concordam que,
quando ha um individuo com TEA na familia, tudo gira em torno das necessidades desse
individuo, afetando, assim, a dindmica familiar completamente.

No trabalho de BRAVO-BENITEZ (2019), somente na amostragem de mulheres,
foram encontrados os sentimentos de perda de liberdade, tempo etc., como resultado do
diagnodstico de seus filhos. As mulheres relataram querer recuperar certas coisas nas suas
vidas, enquanto a maioria da amostragem de homens respondeu que nao havia nada que eles
gostariam de recuperar (trés pais em quatro). Por outro lado, a maioria das mulheres relatou
falta de tempo e sobrecarga, além de ansiedade e preocupagdo constante.

Um dos problemas da sociedade moderna ¢ a volatilidade dos relacionamentos.
As relagdes humanas interpessoais sdo complexas e exigem um grande esfor¢o, paciéncia,
amor e respeito ao outro para que possam ser bem-sucedidas e duradouras. As atribulagdes do

cotidiano, somadas as atividades domésticas e profissionais, dificultam e, por muitas vezes,



23

impossibilitam a conciliagdo de todos os afazeres, interesses e, consequentemente, o
desempenho de todas as tarefas. Um dos maiores desafios que um casal pode enfrentar é o
nascimento de uma crianga. E a partir deste momento que todos os esforgos e atengdo sdo
voltados para este novo ser. As dificuldades inerentes a criacdo e cuidados necessarios para o
desenvolvimento do bebé, por si s6 ja sio motivos de desgaste fisico e emocional. E uma
nova fase na vida do casal e que ird requerer uma perfeita sintonia. Com o crescimento e
desenvolvimento da crianca, o nivel de tensdo entre o casal tende a diminuir. O grande
problema ¢ quando o casal se depara com um filho com necessidades especiais, pois deverdo
ser envidados esfor¢os muito maiores e em tempo integral para se criar esta crianga. Tal
situagdo, muitas vezes faz com que um dos pais abandone o emprego para se dedicar
integralmente a crianga. O cansago decorrente de se manter uma vigilancia 24 horas por dia
leva a exaustdo fisica e mental, pois ndo had perspectiva de melhora no funcionamento da
familia.

Este novo ambiente familiar, cercado de novas responsabilidades e tensoes,
muitas vezes culmina com a dissolugdo do casamento. Durante varios anos, uma taxa de
divércio de 80% entre os pais de criancas autistas foi amplamente divulgada (DOHERTY,
2008).

Um estudo estadunidense (HARTLEY, 2010) realizou uma pesquisa com 391 pais
e maes de criangas autistas comparando com uma amostra de pais e mae de criangas
neurotipicas. Neste trabalho, foram estudadas a ocorréncia e a época de divorcio. Os pais de
filhos com TEA tiveram uma taxa de divorcio maior que o grupo de comparacdo (23,5%
versus 13,8%). A taxa de divorcio permaneceu alta ao longo da infancia, adolescéncia e idade
adulta do filho (a) para pais de criangas com TEA, enquanto diminuiu ap6s a infancia do filho
(ap6s cerca de oito anos) no grupo de comparacdo. A idade materna mais jovem quando o
filho (a) com TEA nasceu e o nascimento do filho mais tarde na ordem de nascimento
(quando a crianga autista ndo ¢ a primogénita) foram preditores positivos de divorcio para
pais de filhos com TEA. Os resultados tém implicagdes para intervengdes focadas em
melhorar os lagos conjugais existentes e, em longo prazo, para pais de criangas com TEA.
Como esperado, os pais de criancas com TEA tiveram um periodo maior de vulnerabilidade
ao divorcio. Especificamente, havia um risco de divorcio relativamente alto e equivalente para
o grupo de comparacdo e as familias de criangas com TEA durante a primeira infancia do
filho (até os oito anos de idade). No entanto, o risco de divorcio diminuiu, acentuadamente, no
final da infancia do filho ou filha no grupo de comparagdo. Um padrdo semelhante foi

encontrado na populagdo em geral; o risco de divorcio demonstrou ser maior durante os
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primeiros anos de casamento, quando os filhos sdo jovens e, em parte, sdo atribuidos ao alto
nivel de demandas e estresse dos pais e subsequente falta de aten¢do dedicada ao cOnjuge
durante esses anos (SHAPIRO et al., 2000). A medida que as criangas sem deficiéncia passam
a conduzir suas proprias vidas de forma independente, as demandas e o estresse dos pais
diminuem, proporcionando um foco renovado no relacionamento conjugal. Em contraste com
esse padrdo normativo, o risco de divorcio permaneceu alto na idade adulta do filho ou filha
(30 anos) para pais de criangas com TEA. Os pais de criangas com TEA muitas vezes
continuam a ter um “ninho completo” (criangas morando em casa) e altos niveis de demanda e
estresse dos pais e, posteriormente, podem continuar sofrendo tensao conjugal na idade adulta
do filho ou filha. A maioria dos pais que se divorciaram (94,6%) residia com o filho (a) com
TEA no momento do divércio. Além disso, os pais enfrentam um conjunto impar de desafios,
ja que o filho (a) com TEA envelhece na adolescéncia e na idade adulta, inclusive ajudando
na transi¢do para fora da escola, nos ambientes de trabalho e na comunidade, além de planejar
cuidados em longo prazo, o que pode adicionar uma nova pressao sobre os casamentos dos
pais. Curiosamente, ndo houve uma diferenga significativa na prevaléncia de divorcio entre
pais de criangas com TEA e nosso grupo de comparagdo durante a primeira infancia do filho
ou filha (antes dos oito anos de idade). Embora de natureza diferente, os desafios de ter um
filho pequeno com TEA podem ndo colocar mais pressdo sobre os casamentos do que os
desafios de ter um filho pequeno sem deficiéncia, uma vez que as demandas e o estresse dos
pais sdo altos nos dois casos.

Comparadas as criangas com desenvolvimento tipico, as criangas com TEA
também sdo mais propensas a sofrerem atos de vitimizagdo por pares, maus-tratos e outras
formas de vitimizacdo. A polivitimizacdo ¢ usada como um conceito para examinar a
vulnerabilidade a multiplas formas de vitimizacdo experimentadas em diferentes contextos.
No entanto, pouco se sabe sobre a polivitimizagcdo em criangas com formas especificas de
incapacidade, como o TEA. Polivitimizacdo ¢ definida como a exposi¢do a multiplas formas
de abuso, vitimizag¢dao ou violéncia, incluindo, mas ndo se limitando a crime convencional,
maus-tratos a criangas, vitimizagdo de pares e irmaos, agressdo sexual e testemunha e
vitimizagao indireta. A polivitimizacao também pode ser expressa como exposicao a violéncia
em diferentes ambientes ou ambientes, como escola, casa e comunidade. O exame da
polivitimizacdo pode ajudar a explicar grandes variacdes nos sintomas traumaticos
observados em criancas submetidas a varias formas de adversidade infantil. Devido a sua
situagdo estressante na vida, ¢ de particular importancia entender a vulnerabilidade das

criangas com TEA e as interse¢des de violéncia e vitimizagdo nesses diferentes contextos e
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dominios de exposi¢cio (HELLSTROM, 2019). A vitimiza¢do por pares ¢ definida como um
comportamento agressivo repetitivo e intencional que ¢ sistematico e envolve desigualdade de
poder entre o(s) autor(es) e a vitima (OLWEUS, 1993 apud HELLSTROM, 2019). A
vitimizagdo por pares pode ocorrer pessoalmente ou por meio eletronico (BECKMAN et al.,
2012 apud HELLSTROM, 2019). Aproximadamente, 44% das criangas em idade escolar com
TEA relatam vitimizagdo por pares, onde o bullying verbal ¢ a forma mais comum de bullying
relatada (MAIANO et al., 2016 apud HELLSTROM, 2019). Em criangas estadunidenses com
TEA, taxas de prevaléncia de até 94% foram relatadas pelas maes. Criangas e adolescentes
com deficits mais leves na compreensdo social, adolescentes iniciais, frequentando a escola
regular e aqueles com dificuldades comportamentais concomitantes sdo os que apresentam
maior risco de vitimizacdo por pares. A inclusdo de criancas com TEA nas escolas regulares
estd se tornando cada vez mais comum e existe uma preocupacdo de que isso afete seu
envolvimento na vitimizagdo por pares ¢ seu desempenho escolar negativamente. Enquanto
um ambiente escolar convencional oferece oportunidades importantes para o desenvolvimento
da competéncia social para adolescentes com TEA, também pode ocorrer um aumento na

probabilidade de interacdes e experiéncias negativas entre pares.
3.4 CONCLUSOES PARCIAIS

Uma crianga com TEA ird demandar mais cuidados de seus pais e cuidadores
quanto maiores forem as deficiéncias existentes. Além da sobrecarga emocional ha uma
enorme carga financeira a ser aportada também. Quando um diagnostico de TEA ¢
confirmado, os pais, em geral, passam por um processo de luto e relatam sentimentos de
estresse e sobrecarga. E frequente o relato de um sofrimento cronico ou tristeza profunda pela
“perda do filho ideal”. As criangas com TEA tém necessidades especiais e necessitam de
atencdo integral. O desgaste de um relacionamento motivado pelo esfor¢o ininterrupto dos
pais em atender tais necessidades pode culminar com a dissolugdo do casamento. As criancas
com TEA também sdo mais suscetiveis a abusos fisicos e polivitimizagdo e tal fato exige

atencao permanente, a fim de se evitar tais ocorréncias.

4 IMPACTOS DO TEA NA CARREIRA MILITAR

Os cuidados necessarios com uma crianga autista ja sdo um grande desafio para

qualquer pai ou mae, demandando dedicagdo em tempo integral indefinidamente. Tal



26

condicdo se torna particularmente mais dificil quando um dos conjuges € um militar, face as
peculiaridades inerentes a carreira. Para efeitos didaticos, as familias nas quais pelo menos
um dos conjuges seja militar, serdo denominadas doravante, neste trabalho, de familias
militares.

Na literatura, existem raros artigos de revisao que investigaram as experiéncias de
familias militares com filhos com TEA. Embora as dificuldades com a acessibilidade aos
servigos prestadores de saide para a realizagdo de intervengdes terap€uticas ndo sejam
limitadas as familias de militares, este grupo pode estar em risco adicional devido a
frequéncia de movimentacdes e necessidade de realocar seus filhos em novos servigcos de
satide por ocasido das transferéncias. Curiosamente, alguns estudos descobriram uma relagdo
bidirecional entre as caracteristicas das criangas com TEA e o nivel de estresse apresentado
pelos respectivos pais (KARST e VAN HECKE, 2012; OSBOURNE e REED, 2008).
OSBOURNE e REED (2008 apud DAVIS; FINKE, 2015) investigaram a eficacia das
intervengoes de aprendizado realizadas precocemente em criangas pequenas com TEA e
identificaram que as criangas que obtinham os piores resultados eram justamente aquelas
cujos pais apresentavam os niveis mais altos de estresse. Uma abordagem focada no estresse
parental pode ser benéfica e até mesmo recomendada, para impulsionar resultados positivos
para a crianga.

Os profissionais de satide devem entender a natureza da relagdo bidirecional entre
os fatores familiares e criangcas com TEA, para assim influenciar os resultados da intervencgao.
Embora os fatores familiares possam impactar na eficacia da intervencdo, outros fatores
podem existir. Um fator adicional baseado na familia, que pode influenciar a prestagdo e a
eficdcia da intervengdo terapéutica e que ainda ndo foi analisado, ¢ a vida familiar militar.

DAVIS e FINKE (2015) sugeriram problemas recorrentes com servicos de
intervencao como resultado da movimentacdo de um dos conjuges para uma nova organizagao
militar. Com o propdsito de estabelecer servigos adequados, realizaram uma pesquisa para
determinar as necessidades dessas familias. Foi utilizada uma metodologia qualitativa para
entrevistar conjuges militares com filhos com TEA acerca de suas experiéncias com
provedores de servigos de saude. Os resultados indicaram que familias militares com uma
crianga com TEA enfrentam desafios maiores por estarem propensos a suportar altos niveis de
estresse e, por vezes, limitacdes na acessibilidade aos servigos terapéuticos. Embora as
deficiéncias associadas ao TEA persistam durante toda a vida do individuo, elas podem ser
amenizadas com interven¢ao, principalmente, quando iniciada o mais precocemente possivel

(HOWLIN et al., 2000 apud DAVIS; FINKE, 2015).
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O trabalho de DAVIS e FINKE (2015) realizado com militares estadunidenses
procurou descrever melhor os desafios da prestagdo de servicos e as necessidades das
intervengoes terapéuticas para as familias de militares e seus filhos com TEA. O foco foi
relacionado aos problemas decorrentes da realocagdo (movimentacdo) e dos afastamentos
temporarios (destaques, exercicios militares etc.) de conjuges militares.

A pesquisa e a literatura em geral sobre os problemas apresentados pelas familias
militares sdo escassas. Pesquisas anteriores sobre familias de militares estadunidenses
indicaram movimentagdes e afastamentos frequentes como sendo situagdes estressoras
exclusivas das familias militares (BURRELL et al. 2006 apud DAVIS, 2015; DRUMMET et
al. 2003 apud DAVIS 2015). As familias militares se mudam para outras localidades em
decorréncia de movimentagdes ao longo da carreira aproximadamente trés vezes mais do que
as familias ndo militares (BEUTTNER et al. 2011 apud DAVIS, 2015). Essas movimentagdes
demonstraram ter impacto na unidade familiar militar, bem como nas respectivas criangas,
sendo confirmadas em outras pesquisas (DRUMMET et al. 2003 apud DAVIS, 2016).

As familias militares sdo caracterizadas por uma constelagdo de experiéncias,
diferenciando-as das familias cujos cuidadores exer¢cam outras profissdes. Familias militares
devem lidar com a separagdo de seus membros motivada por treinamentos militares, cursos,
destaques e movimentagdes frequentes, missdes e comissdes diversas (incluindo paises no
exterior) e trabalho em ambientes perigosos (SEGAL, 1986 apud DAVIS, 2016). Embora
todos esses aspectos apresentem desafios para familias militares, uma experiéncia que
particularmente afeta, exclusivamente, as familias militares com criancas com TEA no que
concerne ao acesso aos servicos de intervengao terap€utica, € a movimentacao.

A movimentacdo exige que a familia militar se ajuste ao novo local, com um
estilo de vida diferente, desenvolva novas rotinas e estabeleca novas relacdes com a
comunidade. Ja foi demonstrado que a mobilidade geografica também afeta o bem-estar
socioemocional de criangas filhas de militares (BURRELL et al., 2006, apud DAVIS, 2016) e
causam interrup¢des na programagdo educacional (ARONSON et al., 2011 apud DAVIS,
2016). As criangas de familias militares estadunidenses trocam de escola uma média de 69
vezes nas séries K-12'2 (PROJETO DA OHIO STATE UNIVERSITY EQUIPE, 2011 apud
DAVIS, 2016). Essas interrupcdes podem ser especialmente prejudiciais para criangas
militares com necessidades especiais que, provavelmente, requerem mais intervengdes e

servigos escolares especializados do que seus colegas neurotipicos.

2 K12 corresponde ao intervalo em anos de estudo do ensino fundamental e ensino médio na educagdo nos
Estados Unidos da América (Nota do autor)
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Uma das maiores angustias ocorre quando a familia comeca a perceber a
possibilidade da potencial perda ou a mudanca dos sistemas de apoio social com os quais ja
estavam adaptados e acostumados. A mudanga pode ser muito dificil para as criancas com
TEA, que podem apresentar mais problemas de comportamento & medida que se ajustam a um
novo ambiente. Além disso, algumas familias atribuem as frequentes movimentagdes, uma
menor felicidade conjugal, uma menor retengdo do militar na respectiva for¢a armada e uma
pior saude fisica e psicologica (BURRELL et al., 2006 apud DAVIS, 2015). Durante o
periodo de destaque (ou outros afastamentos militares), a crianga ¢ os demais membros da
familia que permanecem em casa, podem sentir aumento do estresse associado a troca de
papéis a medida que a familia se adapta & auséncia do membro do servico militar
(DRUMMET et al., 2003, apud DAVIS, 2015).

Segundo CARD (2011 apud DAVIS, 2015) foi observado que durante o periodo
de afastamento do militar, os filhos apresentam pequenos desajustes. No estudo, ndo se sabe
se criancas com necessidades especiais foram incluidas na amostra. O impacto ocasionado
pela movimentagdo ou afastamento do militar na educacdo escolar e na saide comportamental
e emocional pode ser mais pronunciado quando o seu filho ¢ uma crianga com necessidades
especiais.

No trabalho publicado por DAVIS e FINKE (2015) foram entrevistados conjuges
militares estadunidenses com filhos com TEA e abordados os aspectos inerentes a experiéncia
de estar nas forcas armadas e ter um filho com necessidades especiais. O trabalho utilizou
uma metodologia qualitativa devido a limitagdo de informagdes e ao objetivo de descrever
experiéncias baseadas na percep¢do individual dos participantes. Ao longo de 4 meses se
apresentaram 87 participantes, sendo que 42 preencheram todos os critérios de inclusdo. Dos
42 participantes selecionados apenas 15 responderam o questionario demografico e também
realizaram uma entrevista. Os participantes discutiram o impacto das movimentagdes e dos
afastamentos temporarios dos militares nos demais membros da familia e os servigos de apoio
relacionados ao TEA que a familia recebia. Tanto nos casos de movimentagdo quanto nos
afastamentos temporarios, os conjuges relataram a existéncia de barreiras, apoios e impactos

negativos.

4.1 MOVIMENTACAO

A movimentacdo de militares para atuarem em diversas regidoes do pais, e até

mesmo no exterior, ¢ uma caracteristica da atividade militar. Os impactos de uma
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movimentacdo (seja de forma voluntaria ou por necessidade de servigo) na familia militar

serdo abordados em termos de barreiras, apoios e impactos negativos.

4.1.1 BARREIRAS

Qualquer situag@o ou acdo que restringe a capacidade da familia em participar de
servigos de intervencdo terapéutica ¢ chamada de barreira. Especificamente, os conjuges
militares relatam as seguintes barreiras em relagdo a movimentacdo: atraso no inicio das
intervencdes terapéuticas, profissionais de saude em numero insuficiente, falta de
continuidade do servigo terapéutico, falta de qualidade do servigo terapéutico, dificuldade em
recomecar e falta de apoio. Os pais, frequentemente, relatam a necessidade de aguardar
chamadas em listas de espera, resultando em atrasos na obteng¢do de servigos terapéuticos
ap6s a movimentacdo. Alguns conjuges militares comentam sobre "voltar ao fim da fila",
sendo colocados na ultima posi¢do nas listas de espera antes mesmo de receber quaisquer
servigos terapéuticos para seu filho, quando ocorre uma movimentacdo do militar. O tempo
médio estimado, relatado para a obtencdo de servigos terapéuticos apos a movimentacao dos
militares, varia entre um e trés meses, porém, podem ocorrer situagdes onde o tempo de
espera varie de 4 a 6 meses na fila.

A existéncia de um niimero limitado de profissionais de saude nos arredores, apos
a movimentacao, pode fazer com que os pais percam muito tempo na locomogdo e transporte
de seus filhos, sendo necessario dirigir por horas para acessar os servicos médicos em alguns
casos. Além da distancia, outra dificuldade relatada € a escassez de profissionais habilitados e
com experiéncia na ABA. Um niimero muito restrito de op¢des pode tornar um servigo de
saude completamente inacessivel, principalmente se o militar estiver com sua familia no
exterior. Nessas situagdes, onde o servico de saide nao consegue atender a demanda, somente
os casos com um maior grau de severidade e comprometimento se qualificam para
atendimento.

Uma das principais queixas dos conjuges militares se refere a descontinuidade
das intervencdes terapé€uticas para o filho com TEA por ocasido da movimentagdo. Em muitos
casos a queixa ndo se refere somente a mudanga da familia, mas, também, ocasionalmente a
movimentacdo dos profissionais de saide para uma nova base. Tal quebra no vinculo do
relacionamento do paciente e seus familiares com o terapeuta ¢ percebida como sendo algo
extremamente prejudicial. A lacuna resultante da mudanga de atendimento ¢ sempre um

grande desafio, seja por falta de consisténcia da nova intervencdo, seja por falta de
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continuidade do trabalho que vinha sendo realizado até entdo. Muitos pais associam a falta de
fidelizagdo na intervencao terapéutica de um determinado profissional de satde a resultados
inexpressivos na evolucao de seus filhos.

A percepcao de uma baixa qualidade do servigo terapéutico ofertado na nova area
de localizagao das familias militares, que foram recentemente movimentadas, ¢ um fator que
contribui para a insatisfacio dos pais com intervencdes e provedores. Muitos dos pais
expressam insatisfacdo com a nova escola em relagdo aos servigos terapéuticos prestados e a
dedicacdo da equipe. Sdo frequentes as queixas de falta de disposi¢do ¢ do pouco tempo
dispensado na sala de aula na educagao especial.

Por outro lado, o sentimento da temporalidade faz com que alguns pais expressem
uma sensa¢ao de desprezo, pois uma expectativa ndo alcancada ¢ atribuida ao fato de ficarem
pouco tempo em uma determinada localidade. Também, a existéncia de uma turma com um
numero elevado de alunos, bem como a auséncia de outras criancas com TEA, realcam tal
sentimento.

Recomegar uma intervencdo terapéutica em um novo local e com novos
profissionais de satde pode ser particularmente dificil e confuso, devido ao completo
desconhecimento sobre as possibilidades locais. A barreira final apresentada por conjuges
militares ¢ a falta de apoio externo da familia, dos amigos e da vizinhan¢a na comunidade
local como resultado da movimentacdo. Esta falta de apoio externo, incluindo uma possivel
discrimina¢do da nova comunidade local, por vezes ¢ relatada pelos pais como causa de

regressao das habilidades de seus filhos.

4.1.2 APOIOS

Os apoios foram definidos como qualquer situacdo ou acdo que facilitou a
capacidade da familia de participar de servigos terapéuticos. Os dois principais apoios
apresentados foram a qualidade e a manutencgao dos servigos terapéuticos. Houve relatos que
alguns dos servigos terapéuticos recebidos, apds a movimentagao, foram melhores em alguns
aspectos do que aqueles que eram recebidos anteriormente. A credibilidade, a confianga
transmitida e a capacidade técnica dos profissionais de satde parecem ter sido os
determinantes para que algumas familias militares decidissem se fixar na nova localidade. A
manuten¢do de uma determinada intervenc¢do terapéutica, nos mesmos moldes, com a mesma

qualidade e frequéncia € o objetivo almejado por todas as familias militares com criangas com
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TEA ap6s uma movimentagdo. Quando uma nova equipe de profissionais consegue manter o
mesmo padrdo do tratamento anterior € como se nada tivesse realmente mudado. No entanto,
alguns pais relataram que a manutengdo da intervencdo terapéutica dependia de encontrar

profissionais de satde e ndo serem mais movimentados.

4.1.3 IMPACTOS NEGATIVOS

Impacto negativo foi definido como qualquer experiéncia negativa percebida
como resultado de movimentacdo. Os impactos negativos da movimentagado sao apresentados
como estresse no comportamento infantil, estresse familiar e falta de controle. Muitos pais
observam mudangas no desempenho, no estado emocional e no comportamento de seus filhos
ap6s uma movimentacao. Sao relatados problemas de ansiedade, agressividade e uma piora na
capacidade de comunicacdo. As criancas com TEA ndo sdo as Unicas a sentir os efeitos de
uma movimentagdo. Muitas vezes, os pais relatam um aumento do nivel de estresse para toda
a familia, passando a nao aceitar mais indicagdes para outras movimentagcdes. A falta de
controle da situacdo, a preocupacdo com a acessibilidade aos novos servigcos terapéuticos € o
desconhecimento sobre a época ou o proximo local para onde o conjuge militar serad

movimentado trazem sentimentos de angustia e insegurancga a tona.

4.2 AFASTAMENTOS TEMPORARIOS

Os afastamentos temporarios dos integrantes de uma familia militar ocorrem por
destaque do conjuge militar, ocorrendo devido a treinamentos, cursos ou outras necessidades

inerentes a atividade militar. Os impactos dos afastamentos temporarios da familia militar

serdo abordados em termos de barreiras, apoios e impactos negativos.

4.2.1 BARREIRAS

Barreiras foram definidas como qualquer situagdo ou agdo que impediu a familia
de ter acesso aos servicos terapéuticos durante um afastamento temporario do militar.
Especificamente, os conjuges militares descreveram como barreiras relacionadas aos
afastamentos, as faltas de apoio externo e interno.

A falta de apoio social externo tanto da familia quanto da comunidade em que

vivem ¢ um relato frequente quando o integrante militar se ausenta. S3o apresentadas queixas
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de isolamento, cansaco e dificuldade na obtencdo de assisténcia, principalmente quando
outros parentes residem longe. A falta de apoio interno € percebida, particularmente, na
divisdo das tarefas domésticas e no revezamento para os cuidados da crianca com TEA. A
manuten¢do das tarefas didrias, a rigidez dos horarios de alguns compromissos e os cuidados
com a propria saude, além de cuidar dos demais membros da familia, sdo atribuigdes arduas.
Muitas vezes a estrutura familiar desmorona pela incapacidade de um cOnjuge em arcar

sozinho com muitas responsabilidades.

4.2.2 APOIOS

Os apoios foram definidos como qualquer situacdo ou acdo que facilitou a
capacidade da familia militar de participar de servigos terapéuticos. Os conjuges militares
citam dois tipos de apoio em relagdo aos afastamentos: o apoio externo e o apoio interno.

O apoio externo se refere a ajuda recebida de familiares, amigos, prestadores de
servicos ¢ da comunidade enquanto o militar se encontra distante da sua familia. Muitas
familias se mudam, temporariamente, para a casa de outros parentes durante o periodo em que
o militar se afasta. O apoio externo ¢ fundamental quando a familia cuida de uma crianga com
necessidades especiais e ndo consegue realizar tarefas cotidianas simples como ir ao
supermercado, cuidar das tarefas domésticas e de animais de estimagao, por exemplo.

O apoio interno ¢ fornecido pela propria Forca Armada a qual o militar pertence,
sendo reconhecido, principalmente, pela indicagdo para afastamentos de curta duragdo. O
esfor¢o da instituicdo em tentar manter o militar mais proximo de sua familia, para que ele
possa prestar auxilio e fornecer mais cuidados ao filho com necessidades especiais, traz um

conforto muito grande.

4.2.3 IMPACTOS NEGATIVOS

O impacto negativo ¢ definido pela familia como qualquer experiéncia negativa
motivada pelo afastamento do militar e que tenha uma influéncia no comportamento da
crianga com TEA e/ou cause um estresse familiar. Muitas criangas ndo sabem lidar com as
emogdes causadas por um afastamento. O desequilibrio emocional pode ser ainda maior em
uma crianga que ja tem dificuldades em compreender as emog¢des normais da vida cotidiana.
As criangas com TEA muitas vezes sao incapazes de compreender a razao pela qual seus pais

estdo ausentes e apresentam alteracdes no comportamento, ficando por vezes muito
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agressivas, mais irritadigas, ora distraidas ou chorosas. Alguns conjuges também observam
uma regressao nas habilidades de seus filhos. Obviamente, um aumento da carga de estresse,
ocasionado pelo afastamento, ndo afeta apenas a crianca com TEA, mas também toda a
familia. Muitas mulheres relatam um esgotamento fisico e emocional durante os afastamentos
de seus maridos. Pequenas licengas durante os afastamentos sdo consideradas fundamentais
para que o ciclo de comportamento dos filhos seja reiniciado.

Com base nos resultados do trabalho de DAVIS e FINCKE (2015), pode-se
depreender que ha varias implicagdes para os prestadores de servicos terapéuticos que
trabalham com familias militares com uma crianca com TEA. Profissionais de saude e de
educagdo precisam estar cientes de como a atividade militar nas for¢as armadas pode afetar as
intervengdes terapéuticas e o funcionamento familiar. Tanto as movimentagdes quanto o0s
afastamentos temporarios (como destaques) podem produzir niveis aumentados de estresse,
ansiedade e comportamentos desafiadores na crianga com TEA. Dado o estado emocional e
comportamental da crianga, quaisquer avaliagdes realizadas neste periodo de auséncia
parental podem ser imprecisas € ndo devem ser usadas para determinar a elegibilidade
diagnostica ou terapéutica. O desempenho escolar e a evolugdo terapéutica podem parar ou
variar durante grandes mudangas na vida de uma crianga. Os profissionais de satide devem
observar possiveis explicagdes para as mudangas de desempenho, mas ndo devem se prender
cegamente a elas. Movimentacdes e destaques podem também produzir niveis aumentados de
estresse e ansiedade nos pais em casa. Durante esses periodos, € importante que os
profissionais de saude estejam preparados para intervir no ambito familiar, em vez de focar
apenas na crianca com TEA. Os profissionais de satide também devem ajudar o conjuge, que
permanece sozinho em casa, a localizar servicos terapéuticos adicionais, como descanso ou

servigos de saude mental, se for necessario.

4.3 PROGRAMAS SOCIAIS MILITARES ESTADUNIDENSES

Para ajudar os pais a superar alguns desafios, as For¢as Armadas estadunidenses
criaram alguns programas de assisténcia social para familias de militares. O Family Readiness
System ¢ um conjunto de servigos e programas para auxiliar as familias militares a lidarem
com os destaques, a movimentagdo e outras preocupacdes militares. As familias militares que
possuam criangas com necessidades especiais podem se inscrever em servicos de educagdo
especial oferecidos pelo Department of Defense Education Activity (DoDEA). Entretanto,

assim como no caso das escolas civis, os recursos de cada escola variam de acordo com a
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localizagdo. Além disso, as familias militares de criancas com necessidades especiais,
incluindo TEA, podem ter direito a beneficios adicionais de seguro com cobertura para alguns
cuidados de descanso chamados de respite care e intervengdes baseadas na ABA.

Os cuidados de descanso fazem parte do programa de apoio as familias com
criangas com necessidades especiais. Um cuidador, por periodo variavel (horas ou dias), se
encarrega de cuidar da crianga com necessidades especiais. Esses cuidados podem ser
fornecidos na propria residéncia da crianca ou em institui¢des de satude. Tal facilidade permite
que os pais realizem atividades externas, compare¢cam a determinados eventos e possam gozar
férias (MILITARY ONE SOURCE, 2014 apud DAVIS, 2015).

Além disso, familias militares com criangas com alguma necessidade especial
podem se inscrever no Exceptional Family Member Program (EFMP), que ajuda a garantir
que as familias, ao serem movimentadas, tenham uma moradia adaptada as necessidades do
dependente com deficiéncia (HILL e PHILPOTT, 2011 apud DAVIS, 2015).

As familias militares constituem um grupo muito pouco representado na literatura
sobre o TEA, apesar de haver, nos Estados Unidos da América, o expressivo nimero 23.500
dependentes de militares com diagnostico de TEA (TRICARE, 2011 apud DAVIS, 2015).

O Departamento de Defesa dos Estados Unidos da América elaborou um
documento com orienta¢des aos pais de criangas com TEA acerca dos possiveis desafios que
eles poderiam encontrar por ocasido de uma movimentagao ou afastamento. Foram apontadas
questdes como reacdes emocionais mais intensas, continuidade reduzida de cuidados,
mudancas na elegibilidade do servico terapéutico de acordo com as fronteiras estaduais,
dificuldade de acesso a programacdo terapéutica apropriada com potenciais efeitos para as
criangas com TEA e suas familias (NATIONAL COUNCIL ON DISABILITY, 2011 apud
DAVIS, 2015).

4.4 CONCLUSOES PARCIAIS

Uma das caracteristicas da carreira militar ¢ a mobilidade geografica. O militar
pode ser movimentado para qualquer regido do pais ou até mesmo para o exterior, sempre que
houver uma necessidade de servico. Além das movimentagdes, podem ocorrer afastamentos
temporarios como destaques, cursos, missoes € treinamentos militares.

Contudo, da andlise dessas situacdes podemos concluir que a mobilidade
geografica pode causar problemas, tanto para o militar cuidador de uma crianga com TEA,

quanto para a sua familia, mas, principalmente, para o filho deficiente. A necessidade de
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assisténcia continua de saude e a adaptagdo a novos profissionais terapeutas sao desafios
frequentes nas movimentacdes. As criangas costumam apresentar pequenos desvios de
comportamento pelo estresse da mudanca. Mesmo nos afastamentos temporarios do militar,
ha a percepc¢do da familia de sobrecarga de trabalho devido a impossibilidade de revezamento
nos afazeres domésticos e nos cuidados da crianga deficiente. O apoio de familiares proéximos,
amigos e prestadores de servigos de salide ¢ fundamental para a manuten¢do da rotina da
familia.

Os programas de assisténcia social criados pelas For¢as Armadas estadunidenses
auxiliam as familias militares a superarem alguns desafios como os destaques, a

movimentagao e outras preocupacdes militares.

5 IMPACTOS DO TEA NA MARINHA DO BRASIL

Neste capitulo serdo abordadas as politicas que a Marinha do Brasil (MB) adota
para a avaliagdo, o acompanhamento e o tratamento dos pacientes com TEA.

Na MB, a Diretoria-Geral do Pessoal da Marinha (DGPM) estabeleceu, na
publicacio DGPM-401 (BRASIL, 2012), as Normas de Assisténcia Médico-Hospitalar,
enquanto a Diretoria de Saide da Marinha (DSM), por meio da publicacio DSM-2006
(BRASIL, 2015), normatizou as diretrizes dos Programas de Saude da Marinha (PSM) a
serem seguidas pelas unidades da rede de assisténcia.

Os PSM foram criados com o proposito de desenvolver atividades voltadas a
prevencao da doenca, quer seja pela promogdo de satde, diagndstico e tratamento precoce,
quer seja pelas agdes voltadas a limitacdo do dano e a reabilitagio. Um dos PSM ¢ o
Programa de Atenc¢ao Integral a Saude da Crianga e do Adolescente descrito no capitulo 10 da
DSM-2006. O Centro Médico Assistencial da Marinha (CMAM) ¢ o 6rgao responsavel pela
coordenagao dos PSM.

O capitulo 16 da DGPM-401 versa sobre o atendimento aos pacientes com
deficiéncias. E com o foco voltado & avaliagdo e acompanhamento de criangas deficientes que
a Policlinica Naval Nossa Senhora da Gloria (PNNSG) se tornou a referéncia no atendimento
a este tipo de usuério do Sistema de Satde da Marinha (SSM). Nesta publicacdo, esta descrita
a composicdo minima da equipe de avaliagdo de pacientes deficientes: um médico, um
fonoaudidlogo, um fisioterapeuta ou terapeuta ocupacional, um psicélogo e um assistente
social. O GAAPE localizado na PNNSG, mantém uma equipe especializada constituida por

pediatra, psiquiatra, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicélogo,
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psicopedagogo e assistente social. O refor¢o na constituicao da equipe do GAAPE da PNNSG
se deve ao fato de ser esse Grupo um centro de referéncia e capacitagdo para os demais
GAAPE do SSM.

O Servico de Assisténcia Social da Marinha (SASM) ¢é responsavel pelo
desenvolvimento do Programa de Atendimento Especial (PAE). Este programa se destina ao
atendimento de pessoas com deficiéncia, sejam dependentes de militares ou servidores civis,
ativos e inativos, bem como contribuir no seu processo de inclusdo social. O PAE atua em
conjunto com 0 GAAPE, da PNNSG, para orientar os usuarios sobre as diversas deficiéncias,
mostrando a importancia dos métodos de reabilitagdo e habilitagdo. Para o ingresso no PAE ¢
necessario que haja uma avalia¢do especializada pela equipe do GAAPE da PNNSG. Apoés a
avaliacdo, o GAAPE realiza o tratamento teraputico por meio dos atendimentos
ambulatoriais, para criancas dependentes de militares, até os trés anos de idade. Apds essa
idade, o responsavel pode escolher a institui¢do credenciada desejada, que melhor atenda as
suas necessidades, para a realiza¢do das terapias recomendadas. Atualmente, ha 28 clinicas e
servigos especializados credenciados pelo SASM. O PAE, que hoje atende cerca de 700
usuarios, abrange toda a area de jurisdicdo do Comando do 1° Distrito Naval (Com1°DN), que
envolve as cidades de Niteroi, Rio de Janeiro, Sio Gongalo, Nova Iguagu, Valenga, Petrépolis
e as cidades de Juiz de Fora e Betim, no estado de Minas Gerais.

A necessidade de isolamento social, vivenciado ao longo deste ano, resultou na
impossibilidade de acesso a diversos servigos de saide. Uma possivel medida a ser adotada
pelas Policlinicas seria a possibilidade de desenvolver intervengdes on-line. Tal abordagem,

apesar de ser inovadora, carece de validagao.

5.1 APOLITICA DE HUMANIZACAO

As agdes para a melhoria da qualidade de prestacdo de servigos de saude,
acolhendo pacientes e familiares, melhorando as condigdes de trabalho dos profissionais de
saude e fornecendo ferramentas para os gestores, constituem o conceito de Humanizacdo em
saude. A pedra angular no bom funcionamento de um servico de saude ¢ a qualidade do
atendimento. Tal conceito de qualidade em servigos de satde ¢ abrangente e considera nao
apenas a satisfacdo dos usudrios, mas, também, a satisfacdo dos profissionais de satide e até
mesmo dos gestores administrativos. A qualidade ¢ fruto da combinagdo de duas areas: a
técnica e a humana. A area técnica, requer e a existéncia de equipamentos médicos modernos,

que auxiliem o diagnostico o mais precocemente possivel e permitam realizar tratamentos de
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forma segura e eficaz. A area humana, por sua vez, ¢ representada pela formagdo e a
capacitagdo dos profissionais e pela capacidade relacional no acolhimento dos usuarios,
envolvendo uma interacdo social e psicoldgica entre profissional e paciente (ARAUJO;
FIGUEIREDO e FARIA, 2009).

A percepcao de qualidade depende de véarios fatores, sendo necessario um
alinhamento de expectativas para o sucesso na obten¢do da satisfacdo das necessidades dos
usuarios. Sendo a expectativa alta, a percepcdo da qualidade do atendimento devera,
necessariamente, ser alta para que o usuario fique satisfeito. A expectativa de um atendimento

de alta qualidade ¢ muito elevada nos pais de uma crianga deficiente, devido a grande carga

O~

emocional carreada pelo diagndstico, conforme discutido no capitulo 3. Tal expectativa
apoiada no impacto causado no desempenho das fungdes dos pais militares devido a
necessidade de um acompanhamento constante de seus dependentes. Esse acompanhamento,
conforme apresentado no capitulo 4, ¢ muitas vezes dificultado pelas proprias caracteristicas
inerentes a profissdo militar como, movimentagdes, cursos de carreira, manobras operativas,
comissdes no pais e no exterior € nomeagdo para cargos € fungdes que exigem um alto
comprometimento profissional.

Com o intuito de melhorar o atendimento aos pacientes do Sistema Unico de
Satde (SUS) o Ministério da Saude langou, em 2003, a Politica Nacional de Humanizagao
(PNH), também conhecida como HumanizaSUS (BRASIL, 2004). Essa politica estabeleceu
como prioridades: a reducdo de filas e o tempo de espera com ampliagdo do acesso associado
a atendimento acolhedor e resolutivo baseado em critérios de risco; o conhecimento por parte
dos usuarios de quem sdo os profissionais que cuidam de sua saude, cabendo aos servigos de
saude a responsabilidade da referéncia territorial; a garantia de informacdes ao usudrio,
acompanhante de livre escolha e direitos do codigo dos usuarios do SUS; e a garantia de
gestdo participativa de trabalhadores da satde e usuarios, além de educagdo continuada para
os trabalhadores.

Em 2010, foi implantada a Politica de Humanizagdo do SSM, com o proposito de
divulgar os procedimentos a serem adotados pelas Organizagdes Militares Hospitalares
(OMH).

Conforme estabelecido na Politica de Humanizagdo do SSM (BRASIL, 2010 p.1),

O conceito de humanizagio ¢ entendido como a valorag@o dos diferentes sujeitos implicados
no processo de producgdo de satde: usuarios, profissionais e gestores. Os valores que norteiam
esta politica sdo a autonomia e o protagonismo dos sujeitos, a corresponsabilidade entre eles,

o estabelecimento de vinculos solidarios e a participacdo coletiva no processo de gestao.
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Um dos projetos discriminados na Politica de Humanizacao do SSM ¢ o Projeto
da Familia Participante, que visa efetivar a presenca plena e positiva da familia no ambiente
hospitalar, com organizagdo e treinamentos de familiares. O objetivo ¢ assistir integralmente
as criangas e adolescentes durante o periodo de hospitalizagdo para minimizar ou abolir possi-
veis efeitos traumaticos da internagdo para o paciente e sua familia. O atendimento da crianca/
adolescente/familia se faz por meio de uma equipe multiprofissional, composta por assistente
social, enfermeiros, psic6logos, nutricionistas, docentes de enfermagem e médicos. Sao forne-
cidas diversas orientagdes sobre os direitos e deveres dos pacientes dentro do ambiente hospi-
talar, além de agdes e treinamentos a familia para que viabilizem a desospitalizagdo mais rapi-
da e que garantam segurancga para a crianga e o adolescente hospitalizados.

BARROS (2013) cita que apesar dos projetos da Politica de Humanizag¢do do
SSM terem como base as atividades relativas a internagdo e aos atendimentos de urgéncia-
emergéncia, estes podem ser utilizados como referéncia para aplicacdo de agodes
humanizadoras em servigos ambulatoriais especializados, como, por exemplo, a flexibilizagao
da agenda de consultas em fun¢do da andlise de risco, o incentivo a participacdo da familia e
ao aprimoramento técnico do profissional de saude no atendimento hospitalar,

Com o objetivo de fornecer o melhor atendimento possivel aos pacientes com
deficiéncias e seus familiares, de uma forma holistica e com uma equipe multiprofissional
bem treinada, a MB criou o PAE e os Grupos de Avaliacdo e Acompanhamento dos Pacientes
do Programa de Atendimento Especial. O grande desafio sera o enfrentamento do aumento na

prevaléncia de casos de TEA.

5.2 O GAAPE DA PNNSG

A PNNSG ¢ uma Organizag¢ao Militar (OM) subordinada ao CMAM, cuja missao
¢ prover assisténcia médico-hospitalar para prevengdo de doengas e promogao de satide, em
aten¢do bdasica e aten¢do especializada de média complexidade.

O GAAPE da PNNSG é o centro de referéncia da MB, na area do Rio de Janeiro,
para o atendimento a pacientes deficientes. Entretanto, nem todo paciente com deficiéncia
necessariamente deve ser atendido no GAAPE. As deficiéncias adquiridas na vida adulta, por
exemplo, devem ser atendidas em outros servigos de reabilitacdo. O GAAPE se destina ao

atendimento de um grupo especifico de pacientes.
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5.2.1 HISTORICO

A PNNSQG, até o ano de 2001, realizava atendimento as criangas deficientes de
forma fragmentada pelas diversas clinicas e servigos existentes naquela unidade de satde.
Dentre as atribuigdes da PNNSG estavam previstas apenas atividades de avaliacdo e
reavaliacdo de pacientes deficientes. A avaliagdo das criancas deficientes era necessaria para
a inclusdo no PAE do SASM, enquanto a reavaliagdo periédica era a norma para a
permanéncia no referido programa. Apesar de existir um grupo de profissionais responsavel
pela avaliagdao e reavaliacao de criancas deficientes (Grupo de Avaliagdo e Reavaliagao de
Pacientes Especiais - GARPE), ndo havia uma estrutura organizacional estabelecida nem um
local especifico para a reunido dos profissionais de saude com os pacientes. Tal situacdo era
inapropriada, pois ndo havia uma troca de informagdes adequada entre os profissionais de
saude e era necessario que o usuario fizesse agendamento para atendimento com diversos
profissionais e em datas muitas vezes diferentes, o que, frequentemente, demandava um
dispéndio de tempo consideravel.

Dessa forma, os pacientes deficientes eram atendidos e avaliados de forma isolada
na PNNSG e encaminhados para a realizagdo de tratamentos em Organizacdes de Saude
Extra-MB (OSE) credenciadas pelo SASM. As reavaliagdes periddicas eram realizadas na
PNNSG.

A partir de janeiro de 2002, o antigo GARPE foi totalmente reestruturado. Foi
estabelecido um plano de capacitacdo de profissionais por meio de diversos cursos e
treinamentos, o que permitiu que a PNNSG passasse a incluir, entre suas atribui¢des, a nova
funcdo de assisténcia de saude. O novo grupo foi entdo intitulado GAARPE (Grupo de
Assisténcia, Avaliagio e Reavaliagio de Pacientes Especiais). Aquela época, ja se
vislumbrava a necessidade de ampliacdo da capacidade do atendimento as criangas
deficientes, sendo o CMAM encarregado da implantacdo dos GAARPE, no ambito do Com1°
DN.

Em junho de 2007, ap6s revisdo de conceitos e normatizagdes do capitulo 16 da
DGPM-401 (2* rev.) (BRASIL, 2012), o GAARPE/PNNSG passou a ser denominado
GAAPE/PNNSG (Grupo de Avaliacdo e Acompanhamento de Pacientes Especiais).

Com a adequacdo da terminologia, evitando-se o uso do termo paciente especial,
considerado politicamente incorreto, em 2019, a sigla GAAPE foi mantida, porém passando a

significar Grupo de Avaliacdo e Acompanhamento dos Pacientes do PAE.
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Em novembro de 2019, apos autorizagdo da DGPM, o GAAPE passou a atender
somente os pacientes deficientes de 0 a 3 anos. A partir dos trés anos de idade, os pacientes
que preencherem os critérios estabelecidos no capitulo 9 da DGPM-501 (BRASIL, 2014),
poderdo ser encaminhados para acompanhamento pelas clinicas credenciadas por meio do

PAE.

5.2.2 O ATENDIMENTO NO GAAPE-PNNSG

O atendimento no GAAPE-PNNSG, geralmente, decorre de um encaminhamento
apos a avaliagdo de um pediatra. Na avaliacdo inicial de uma crianga com deficiéncia, o
primeiro contato formal costuma ser bastante demorado, pois € preciso estabelecer uma solida
relacdo de confianga entre os pais, a crianga e os profissionais de satide. Segundo BARROS
(2013), ¢ recomendavel que a consulta inicial tenha a duragcdo aproximada de 50 minutos,
para que seja possivel promover uma escuta atenta e acolher uma demanda de atendimento,
com visdo integral, identificando os agravos a satde, mas também valorizando os aspectos
psicossociais. A consulta inicial é realizada, geralmente, pelo pediatra do desenvolvimento,
mas qualquer outro integrante da equipe esta habilitado e capacitado para realizar o
acolhimento de pacientes deficientes.

A procura de atendimento no GAAPE nem sempre ¢ motivada para o
acompanhamento de uma deficiéncia especifica. Muitas vezes, as queixas principais se
referem a problemas de comportamento que aparecem na escola ou sdo observados em casa
pelos pais, como por exemplo, atrasos no desenvolvimento e dificuldades em aprendizagens
académicas e na fala, entre outras. Alguns aspectos podem ser detectados precocemente e, a
partir de orientacdo especializada multiprofissional adequada e apoio aos pais, é possivel
alterar ou até mesmo atenuar diversos sintomas. A presenca de fatores de risco deve ser vista
com naturalidade, pois ¢ uma constante no desenvolvimento humano. Desde a concepgao,
durante toda a gestacdo e mesmo apds o nascimento, hd a exposicao a diversos fatores que
podem resultar em algum comprometimento do desenvolvimento. Esta preocupagdo dos pais
¢ particularmente exacerbada quando existem os fatores de risco abordados no Capitulo 2. A
prematuridade, a falta de oxigenagdo adequada durante o parto e uma longa permanéncia em
Unidade de Terapia Intensiva neonatal sdo alguns exemplos de fatores de risco que podem
existir. Quando fatores de risco relevantes existem, 0 GAAPE mantém um acompanhamento
periddico regular destes pacientes. Caso haja qualquer alteracio no desenvolvimento

neuropsicomotor, o paciente sera imediatamente inserido no atendimento semanal para
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intervencdo terapéutica. Este tipo de abordagem ajuda a dirimir davidas e, obviamente,
reduzir a sensagdo de inseguranga dos pais. Quando existe algum grau de preocupagdo dos
pais sobre uma possivel alteracdo no desenvolvimento de uma crianca, 0 GAAPE-PNNSG se
encarrega de realizar atendimento médico e interdisciplinar de criangas que vivenciaram
alguma situacao de risco, mas ndo desenvolveram algum quadro “tipico” de deficiéncia entre
os 0 e 3 anos de idade. Esse tipo de avaliagdo ¢ chamado de follow-up preventivo.

O GAAPE-PNNSG ainda fornece assisténcia médica clinica e psiquiatrica a todos
os pacientes deficientes de qualquer idade, dependentes de militares, que se encontrem em
acompanhamento em instituicdes conveniadas da MB. Como se pode observar, as abordagens
terapéuticas especificas das criancas deficientes sdo realizadas nas clinicas e servigos
credenciados pelo SASM, porém, o acompanhamento médico e psiquidtrico permanece
vinculado a PNNSG, independentemente da faixa etaria na qual estejam inseridos.

Para as criangas deficientes até os trés anos de idade, sdo realizados os
atendimentos e acompanhamentos nas Clinicas de Pediatria e Psiquiatria e nos Servicos de
Fonoaudiologia, Fisioterapia, Psicologia, Psicopedagogia, Musicoterapia e Terapia
Ocupacional. Estas sdo as terapias realizadas no proprio GAAPE, com a participagao de todo
o grupo de profissionais. Ha ainda um setor especifico dentro do GAAPE, que se dedica,
exclusivamente, a abordagem terapéutica de criangas na faixa etaria de 0 a 2 anos, chamado
de Estimulacio Precoce. Essa abordagem parte do preceito de que estimulos adequados sdo
fundamentais para o desenvolvimento sadio da crianca. Os variados estimulos em diferentes
areas (visual, tatil e sonora) favorecem a percep¢ao que a crianga tem do mundo ao seu redor.
A Estimulagdo Precoce utiliza técnicas e atitudes especificas e indispensaveis ao
desenvolvimento da crianca no inicio da vida, com o objetivo de garantir uma evolu¢do mais
proxima possivel do desenvolvimento neurotipico.

Um ponto-chave na investigagdo de uma crianca com suspeita de
comprometimento no neurodesenvolvimento ¢ a avaliagdo neuropsicologica. A
Neuropsicologia ¢ um ramo da Psicologia e a avaliagdo neuropsicoldgica corresponde a uma
sériec de testes realizados para associar o comportamento humano as fungdes cerebrais.
Diversas sao as indicagdes de avaliagdo neuropsicoldgica e dentre as mais comuns podemos
citar problemas de comportamento, problemas de aprendizagem (leitura, escrita ou célculo) e
suspeita de Deficit de Atengdo e Hiperatividade. Especificamente no caso das criangas, esta
avaliagdo serve ainda para a determinacao da idade mental.

O Servico de Psicologia da PNNSG ¢ o responsavel pela realizagdo da terapia

familiar de suporte aos pais de criangas deficientes dependentes de militares. Tal apoio ¢ de
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fundamental importdncia e deve estar sempre presente em todas as fases do processo
conforme apresentado no Capitulo 3. O apoio psicolégico prestado a familia de criangas
deficientes pelo GAAPE ajuda a vivenciar e superar o luto do filho desejado e que ndo
corresponde ao filho real, facilitando a adesdao da familia ao tratamento (BARROS, 2013).

ApOs os trés anos de idade, a crianca deficiente ¢ submetida a uma avaliagao em
conjunto pela da equipe do GAAPE. Caso haja indicagdo de alguma abordagem terapéutica
especifica adicional, a crianca deficiente ¢ encaminhada para continuidade do tratamento em
institui¢cdes credenciadas com o SASM, por meio do PAE. Apds a avaliagdo e se houver
recomendacdo para a continuacdo de abordagens terapéuticas, os pais responsaveis recebem
informagdes sobre o programa, as abordagens terapéuticas mais apropriadas para o caso da
crianga e quais instituicdes seriam as mais indicadas, seja pela proximidade ou pelo tipo de
servigo ofertado. Os pais sdo orientados e estimulados a visitar as institui¢des indicadas antes
de decidir sobre onde a crianga continuara o tratamento. E a equipe do GAAPE-PNNSG que
define o tipo de abordagem terapéutica que a OSE credenciada devera seguir. As consultas
médicas e psiquidtricas permanecem sendo realizadas no GAAPE, independentemente, da
idade do usuario.

O GAAPE-PNNSG ¢ o responsavel pelos laudos de vistoria técnica de todas as
instituicdes de saude credenciadas, ou em processo de credenciamento, pelo SASM para o
atendimento de pacientes deficientes. Além da parte documental, sdo analisadas as instalagdes
fisicas (localizagdo, acesso etc.) e a capacitagdo profissional dos prestadores de servigo e do
responsavel técnico. O objetivo das visitas técnicas ¢ garantir a qualidade da assisténcia
ofertada pelo PAE. Conforme previsto na DGPM-501 (BRASIL, 2014), com o proposito de
oferecer aos usudrios assistidos pelo PAE o melhor atendimento, o SASM e os Nucleos do
Servico de Assisténcia Integrada ao Pessoal da Marinha (N-SAIPM) fora do Rio somente
credenciardo os servicos de saude especializados, publicos ou privados, que sejam
previamente avaliados pelo GAAPE. As vistorias técnicas periddicas sdo necessarias para a o
assessoramento sobre renovagdo ou ndo de contratos.

Outra atribuicdo do GAAPE-PNNSG ¢ a avaliagdo e acompanhamento dos
pacientes deficientes para a permanéncia no PAE, de qualquer faixa etaria. Todo usuario que
esteja inserido no PAE devera retornar, anualmente, ao GAAPE para ser reavaliado. Nesta
reavaliacdo, sdo analisados os resultados decorrentes das abordagens terapéuticas realizadas e
se decide sobre a necessidade de permanéncia no programa. A DGPM-501 (BRASIL, 2014)
prevé que o usuario que for avaliado pelo GAAPE, mediante relatério interdisciplinar

especifico e tiver atingido o maximo de suas potencialidades, consideradas as singularidades
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das deficiéncias, podera ter alta, devendo entdo ser desligado do PAE. Conforme destacado
por BARROS (2013), esta reavaliacdo anual funciona como uma junta médica, estando
presentes no mesmo horario, um médico, um fonoaudidlogo, um fisioterapeuta, um psicédlogo,
um terapeuta ocupacional e uma assistente social. Vale ressaltar que este tipo de reavaliagao
se destina somente para pacientes que estejam indubitavelmente diagnosticados como
deficientes e seus pais estejam cientes dessa condi¢do. A exposi¢do de um paciente deficiente
a diversos profissionais, simultaneamente, pode ser considerada constrangedora e estressante,
especialmente para uma familia fragil ou que ndo aceite a condi¢ao da crianga.

Com o intuito de promover uma maior integragao dos pais de criangas deficientes
com os profissionais de satde e permitir uma maior troca de experiéncias, a PNNSG realiza,
quinzenalmente, um encontro com pais de autistas. Nessas reunides, sdo transmitidas
informagdes sobre como cuidar melhor de seus filhos e abordados diversos temas do universo

autista.

5.2.2.1 Estatisticas de atendimento

Por ocasido do registro de um atendimento médico, ¢ fundamental que seja
registrada a hipotese diagnostica no prontudrio médico, utilizando-se como base a
Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude
(CID). A CID ¢ uma publicagdo da Organizacdo Mundial de Satide e serve como referéncia
mundial para o estudo das estatisticas das doengas. Como tal informagdo ¢ sigilosa e sua
divulga¢do requer autorizagdo prévia dos pacientes, muitos profissionais de saide podem se
sentir constrangidos em registrar o cédigo CID em outro documento que ndo seja o prontuario
médico. A codificacdo de doengas na CID ¢ realizada pela divisdo em grupos de letras. O
grupo de letra “F” se refere os Transtornos mentais € comportamentais.

Nos ultimos anos, o nimero de atendimentos realizados pelo GAAPE-PNNSG
vem se mantendo estadvel como podemos observar na tabela 2 abaixo. O numero de
atendimentos corresponde a todos os tipos de deficiéncia atendidos na PNNSG, devido a
impossibilidade de estratificacao de pacientes incluidos no CID especifico de TEA (F84). Tal
limitagdo impede o estudo do possivel aumento da prevaléncia na Marinha do Brasil,

que ¢é o fulcro deste trabalho. Foi realizado um somatério geral de todos os atendimentos
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incluidos nas categorias de F-80 a F89" ¢ que sdo enviados na forma de relatdrio estatistico

mensal para a DSM.

Tabela 2 — Atendimentos do GAAPE-PNNSG

Numero de

19.638 18.653 17.961 19.387 18.088
atendimentos

Fonte: Servigo de Arquivo Médico e Estatistica da PNNSG

A partir do ano de 2018, entretanto, houve um aumento consideravel no niimero
de usuéarios em fila de espera aguardando o inicio das abordagens terapéuticas. Dessa forma, a
equipe do GAAPE-PNNSG passou a cumprir uma carga hordria maior em regime integral, a
fim de reduzir o tempo em fila de espera e atender o maior nlimero possivel de usuarios. Tal
medida surtiu efeito temporariamente. A admissdo continua de pacientes e a saida de alguns
profissionais por motivos diversos resultou no atingimento do limite da capacidade instalada
do servico. Essa ocorréncia foi o fator motivador para a realizagdo de reunides entre
representantes da PNNSG, da DSM e da DASM com o intuito de antecipar o ingresso de
criangas no PAE a partir dos trés anos de idade, a fim de reduzir o tempo em fila de espera e

se evitar a desassisténcia.

5.2.2.2 Qualidade e Indicadores de Desempenho

Os trabalhos de BARROS (2013) e SILVEIRA (2013) focaram no estudo e na
avaliacdo da qualidade de atendimento da equipe do GAAPE. Enquanto o trabalho de
BARROS (2013) foi voltado para a qualidade relacionada as Politicas de Humanizacdo, o
trabalho de SILVEIRA (2013) foi voltado para os Indicadores de Desempenho (ID).
SILVEIRA estabeleceu cinco ID:

a) Aprazamento. O aprazamento se relaciona ao periodo de tempo medido em
dias que um usuario do SSM leva para conseguir agendar sua consulta inicial. Foi considerado
aceitavel um aprazamento médio de trinta dias para uma consulta de triagem. Este ID se
relaciona ao quesito Eficiéncia;

b) Questionario de Satisfagdo do Cliente. O questionario ¢ distribuido aos

usuarios do GAAPE e sdo respondidos de forma voluntaria. S3o apenas quatro

B O intervalo compreendido entre os codigos F-80 ¢ F89 se referem aos “Transtornos do Desenvolvimento
Psicoldgico”, sem haver uma discriminagdo especifica.
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questionamentos onde o usudrio classifica o atendimento médico/terapéutico, o atendimento
administrativo/secretaria, as instalagdes, havendo ainda um espago para livre escrita destinado
a manifestacdo como sugestoes, criticas ou elogios. Os dados sdo compilados e apresentados a
chefia e demais membros da equipe para o aperfeicoamento do servigo. Esta avaliacao
também se relaciona ao quesito Eficiéncia;

¢) Volume de Atendimentos. E a quantificagio de um niimero minimo aceitavel
de atendimentos, a fim de se evitar a ociosidade de uma mao de obra altamente qualificada,
sendo considerado um indicador de Eficacia. O volume de atendimentos apresenta oscilagdes
normais e esperadas, devido ao niumero de profissionais existentes e disponiveis na equipe,
periodo de férias escolares, e outros fatores. Foi estipulado um tempo médio de duracdo das
consultas médicas e das terapéuticas em 40 minutos. Assim, o céalculo do volume de
atendimentos considera o nimero de profissionais trabalhando e a carga horéaria diaria;

d) A Adesdo ao Tratamento. Este ID também se relaciona ao quesito Eficacia. O
controle da adesdo ao tratamento ¢ realizado por meio dos protocolos de admissdo no GAAPE
até a alta, que pode ser por atingimento de objetivos (ideal), abandono da terapéutica ou por
movimentacdo do militar. A monitorizacdo dos pacientes, incluindo uma “busca ativa”
quando o mesmo deixa de comparecer a uma consulta, € um mecanismo eficaz de controle; e

e) O ultimo indicador de desempenho mencionado por SILVEIRA (2013), tendo
como principio a Exceléncia, ¢ a Capacitacdo Profissional. A atualizacdo profissional
periodica ¢ fundamental para a evolugcdo dos dominios do conhecimento e melhoria da
qualidade do atendimento.

Na tabela 3 abaixo, estdo demonstrados os Indicadores de Desempenho do
GAAPE-PNNSG estudados por SILVEIRA (2013), com as metas propostas e a periodicidade

de reavaliagao.

Tabela 3 — Indicadores de desempenho do GAAPE-PNNSG

Aprazamento <30 dias Mensal
Questionario de Satisfacdo > 43 Mensal
Volume de Atendimentos ASD Mensal
Adesdo ao Tratamento ASD Mensal
Capacitagdo Profissional > 80% Semestral

Fonte: Silveira (2013)
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5.3 O GAAPE DA PNSPA

A Policlinica Naval de Sao Pedro da Aldeia (PNSPA), apesar de ser diretamente
subordinada ao Comando da Forga Aeronaval (ComForAerNav), ¢ um Orgdo Técnico de
Execug¢do do SSM, estando sob a supervisao técnica da DSM. A PNSPA também realiza
intervencodes terapéuticas para criangas deficientes, sendo uma OM de valor estratégico
devido a sua localizagdo, por ser mais afastada dos grandes centros urbanos onde os servigos
médicos sdo de mais facil acesso.

Em 1995, a Administragdo Naval, por intermédio de duas Diretorias
Especializadas, DSM e Diretoria de Assisténcia Social da Marinha (DASM), identificou que
havia necessidade de criar uma estrutura assistencial de satde capaz de atender os pacientes
deficientes na PNSPA. Tal agdo visava prestar um melhor apoio assistencial e humanitario
aos usuarios do SSM e reduzir os gastos com as OSE, credenciadas pelo SASM. A
populagdo-alvo foi o grupo de pacientes deficientes na faixa etaria de 0 a 5 anos e maiores de
21 anos, reduzindo o quantitativo de usuérios em fila de espera para ingressar no PAE do

SASM, atendidos até entdo somente em instituigdes conveniadas.

5.3.1 HISTORICO

Em 1995, o PAE foi implantado no N-SAIPM do Comando da Forca Aeronaval
(ComForAerNav). A época, o programa iniciou com a demanda de apenas dois usudrios. As
avaliacdes para o ingresso, bem como as avaliagdes semestrais eram realizadas na PNNSG.
Os usuarios diagnosticados com deficiéncias como o TEA, residentes na Regido do Lagos,
apos realizarem suas avaliagdes no Rio de Janeiro, eram encaminhados ao
N-SAIPM/ComForAerNav, que, por sua vez, reencaminhava estes pacientes a Associagao de
Pais ¢ Amigos de Excepcionais (APAE) de Cabo Frio. O servigo responsavel pela avaliacao
dos pacientes deficientes na PNSPA foi chamado de GARPE. Mesmo realizando as
avaliagdes para o ingresso ao PAE na PNNSG, a demanda de usuarios era crescente. Por isso,
em 1997, os novos atendimentos passaram a ser realizados em uma clinica conveniada Extra-
MB, localizada em Cabo Frio.

Os usudrios que eram atendidos na PNSPA estavam inseridos na faixa etaria de 0
a 5 anos, assim como os usuarios maiores de 21 anos, reduzindo o quantitativo de usuarios em

fila de espera no PAE do SASM.
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Com o proposito de melhorar o servico oferecido aos pacientes deficientes
pertencentes a Familia Naval, numa bem-sucedida parceria entre a DSM e a DASM, desde o
dia 2 de janeiro de 2002, o antigo GARPE sofreu uma reestruturagdo e passou a incluir, entre
suas atribui¢des, a nova funcao de assisténcia. O novo grupo foi entdo intitulado GAARPE.

O CMAM foi encarregado de implantar o trabalho do GAARPE no ambito do
ComI1°DN.

O GAARPE-Sede foi estruturado na PNNSG, em janeiro de 2002, onde ainda
hoje promove assisténcia aos pacientes deficientes de 0 a 5 anos, em nivel primdario e
secundario.

Em agosto de 2002, o N-GAARPE/PNSPA foi inaugurado, primeiro ntcleo
ativado em OM de saude fora da subordina¢do administrativa da DSM. A partir dai,
atendendo ao estabelecido na DGPM-501 (BRASIL, 2014) e a DGPM-401 (BRASIL, 2012),
Cap. 16, ao N-GAARPE/PNSPA caberia nao s6 as avaliagdes e as reavaliagdes, mas também
o efetivo atendimento as criancas na faixa etaria de 0 a 5 anos. Também foi inaugurado na
Unidade Integrada de Satide Mental (UISM) um nucleo destinado a assisténcia aos pacientes
maiores de 21 anos, atualmente desativado.

A equipe de profissionais do N-GAARPE era formada, em sua maioria, por civis
que prestavam servico a PNSPA, porém, com uma carga horaria de trabalho limitada. Os
atendimentos eram prestados as tercas e quartas-feiras. Para complementar a equipe, havia
uma assistente social e uma psiquiatra, lotadas no ComForAerNav, que ficavam destacadas na
PNSPA para complementar a equipe.

No primeiro ano de funcionamento do GAARPE-PNSPA, foram atendidos 62
pacientes, num total de 2800 consultas, conforme discriminados: 26 pacientes de psicologia
infantil, 12 de fonoaudiologia, 11 N-GAARPE e 13 de follow-up/estimulagdo precoce.

Inicialmente, estimou-se que a demanda para o PAE fosse diminuir com o passar
do tempo, entretanto, ja no ano de 2002, observou-se um aumento significativo do numero de
pacientes atendidos. Nessa época, a equipe N-GAARPE/PNSPA avaliava as criangas de
qualquer faixa etaria. As que tinham até cinco anos eram absorvidas pelo proprio N-GAARPE
e as que tinham acima de cinco anos eram encaminhadas ao N-SAIPM para atendimento e
acompanhamento em Servi¢o Extra-MB, localizado em Cabo Frio.

Na busca de um modelo menos segregativo e mais eficiente de atendimento,
iniciou-se, em 1° de abril de 2003, o processo de integracdo entre clientes do
N-GAARPE/PNSPA e a Escola Almirante Carneiro Ribeiro (EACR), desse modo

proporcionando a inclusdo educacional e social dos dependentes da MB. A EACR, localizada
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na Vila dos Oficiais, em Sao Pedro da Aldeia, ¢ uma instituicdo de Educacdo Basica que
ministra a Educacgao Infantil e o Ensino Fundamental, tendo por meta atender os dependentes
de militares das Forcas Armadas e Forcas Auxiliares residentes na Regido, oferecendo ainda
vagas a comunidade civil.

Em consonancia com as finalidades da Constituicdo Federal, a qual prevé a
inclusdo de pessoas com necessidades especiais na rede regular de ensino, 0 ComForAerNav
através de seu Comandante da época, Contra-Almirante Jos¢ Carlos Cardoso, disponibilizou
cinco bolsas integrais para atender a demanda de usudrios do SSM matriculados no N-
GAARPE/PNSPA.

Ao final do ano de 2004, a PNSPA ndo pdde contar mais com a prestagdo de
servigos especializados por terceiros. A equipe do N-GAARPE/PNSPA, que era formada até
entdo por muitos profissionais terceirizados, teve o seu perfil alterado.

Em quatro de abril de 2005, quando o N-GAARPE/PNSPA possuia 40 pacientes
matriculados, a equipe interdisciplinar, que ja contava com uma profissional atuando como
psicologa, uma enfermeira e uma pediatra especialista em desenvolvimento, foi recomposta
por profissionais da Reserva Nao-Remunerada nas seguintes especialidades: Fonoaudiologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia e Nutrigao.

Nesse mesmo periodo, houve um redimensionamento do servigo, que passou a
dispor de um novo espago dotado de secretaria, brinquedoteca, sala de estimulagdo precoce,
sala de atividades de vida diaria, dois consultdrios para atendimento individual e uma sala de
reuniao.

No ano de 2006, o N-SAIPM/ComForAerNav iniciou, com o apoio do Depdsito
Naval e da propria equipe GAARPE/PNSPA, um processo de credenciamento para a
contratagdo de servicos especializados, visando ampliar o atendimento as criangas deficientes.

O processo de credenciamento foi aprovado pelo Nucleo de Assessoria Juridica da
Unido, em dezembro de 2006, e seu edital previa a possibilidade de credenciamento de
instituicdes que prestassem atendimento ambulatorial ou assisténcia em regime de
externato/internato. Naquele momento, muitas clinicas especializadas demonstraram
interesse, porém, ndo conseguiram atender as exigéncias para contratacdo de pessoa juridica
com a Administragdo Publica, enquanto outras clinicas, no momento da inspe¢do técnica
realizada pelo GAARPE, foram reprovadas.

Em margo de 2007, foi obtido €xito no credenciamento da primeira clinica Extra-
MB, localizada em Cabo Frio, com atendimento ambulatorial, inclusive na modalidade de

hidroterapia. Em maio do mesmo ano, a Associacdo de Terapia Ocupacional Equestre,
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localizada em Sdo Pedro da Aldeia, também foi credenciada, oferecendo a modalidade de
equoterapia. Essa terapia utiliza o cavalo como instrumento reabilitador.

Em junho de 2007, conforme o capitulo 16 da DGPM-401 (2° rev.) (BRASIL,
2012) o GAARPE/PNSPA passou a ser denominado GAAPE/PNSPA.

Entre dezembro de 2008 e janeiro de 2009, foram credenciadas mais duas clinicas
para atendimento na modalidade ambulatorial, uma em Cabo Frio e a outra no proprio
municipio de Sdo Pedro da Aldeia.

O GAAPE-PNSPA, para o seu completo funcionamento, obtém recursos para a
aquisicao e desenvolvimento das atividades especificas, por meio da parceria realizada com o
Grupo de Voluntarias do Complexo Aeronaval de Sdo Pedro da Aldeia, cuja participagdo tem
sido de vital importancia.

Em dezessete de maio de 2010, foi inaugurado o prédio onde, atualmente, esta
localizado o GAAPE-PNSPA, pela Sra. Sheila Royo Soares de Moura, Diretora do
Departamento Voluntarias Cisne Branco, que foi construido e equipado com o apoio da DSM
e das Voluntarias Cisne Branco.

Em 1° de margo de 2018, o prédio foi submetido a avaliagdo técnica pela Diretoria
de Obras Civis da Marinha (DOCM), em virtude de rachaduras estruturais em 02 salas de
atendimento. Apos a vistoria, o prédio foi interditado e os atendimentos passaram a ser
realizados no Centro de Estudos da PNSPA, de forma provisoria.

Em agosto de 2019, foram iniciadas obras para reparo e reestrutura¢ao do prédio,
por meio de uma agdo conjunta da Base Aeronaval de Sao Pedro da Aldeia (BAeNSPA) com
a DOCM. Desta forma, o prédio foi revitalizado e reinaugurado em 15 de outubro de 2019,
possibilitando um retorno as atividades plenas de atendimento aos pacientes deficientes.
Nessa data, a equipe do GAAPE-PNSPA era composta por psicéloga, fonoaudidloga,
fisioterapeuta, pediatra e assistente social, prestando atendimento a 42 pacientes de 0 a 5 anos.

Em novembro de 2019, conforme autorizagdo da DGPM, o GAAPE passou a
atender somente os pacientes deficientes de 0 a 3 anos. A partir dos 3 anos de idade, os
pacientes que preencherem os critérios estabelecidos no capitulo 9 da DGPM-501 (BRASIL,
2014), poderao ser encaminhados para acompanhamento pelas clinicas credenciadas através

do PAE.



50

5.3.2 COMPOSICAO DA EQUIPE DE TRABALHO

Diferentemente do GAAPE-PNNSG, O GAAPE-PNSPA possui uma equipe com
uma composi¢cdo mais enxuta, formada por Pediatra, Psicologa, Fonoaudidloga e Terapeuta
Ocupacional. Esta equipe, apesar do tamanho mais reduzido, consegue atender e acompanhar
todos os casos existentes na area de Sao Pedro da Aldeia.

As fungdes de cada componente da equipe sdo descritas abaixo:

a) Pediatra — Atendimento médico especializado as criancas do GAAPE,
principalmente, no acompanhamento do desenvolvimento neuropsicomotor;

b) Fonoaudiologa — Estimulagdo precoce em casos de atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, utilizando técnicas de comunicacdo suplementar e alternativa nos distirbios
de linguagem, técnicas de leitura, técnicas de escrita, técnicas do pensamento logico e
associagdo de ideias e sequéncia logica;

c) Terapeuta Ocupacional — Prevencdo e tratamento das dificuldades
biopsicossociais que prejudiquem a capacidade de realizar tarefas que possibilitam o
desempenho de papéis ocupacionais de maneira satisfatoria. Estimula a capacidade da crianga
deficiente de executar atividades de vida diaria e estimulacdo precoce no caso de prematuros
ou atrasos no desenvolvimento; ¢

d) Psicologa — Prevencdo e tratamento de distirbios psicoldgicos infantis, atrasos
no desenvolvimento, dificuldade no aprendizado, doencas psicossomaticas e orientacdo aos
pais.

O GAAPE-PNSPA se ressente da participacdo de dois tipos de profissionais na
sua equipe, para acompanhamento dos pacientes deficientes: um psicopedagogo e um

neurologista infantil.

5.3.3 TIPO DE ABORDAGEM TERAPEUTICA

O GAAPE-PNSPA realiza uma abordagem multidisciplinar, de acordo com a
necessidade individual de cada paciente. Apds a avaliagdo inicial de cada paciente, sdao
estabelecidas as abordagens terapéuticas individualizadas, por meio de um plano terapéutico.
Essas terapias podem ser individuais, em dupla ou em grupo, conforme defini¢ao estabelecida
no plano terapéutico. As sessdes terapéuticas tém duracdo de trinta minutos e podem ser
semanais, quinzenais ou mensais, de acordo com a necessidade e o diagnostico de cada

paciente.
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5.3.4 NUMERO DE PACIENTES ATENDIDOS

Apesar de existir um nimero reduzido de pacientes em acompanhamento no
GAAPE-PNSPA, foi observado um aumento significativo no ano de 2018, como pode ser
observado na tabela 4. No ano de 2019, a reducdo ocorreu devido a liberacao dos pacientes

acima de 3 anos, que passaram a ser atendidos pelo PAE, de acordo com a mudanga na

DGPM-501 (BRASIL, 2014).

Tabela 4: Pacientes em acompanhamento no GAAPE-PNSPA
N°pacientes 14 15 25 16

Fonte: GAAPE-PNSPA

5.4 O SERVICO DE ASSISTENCIA SOCIAL DA MARINHA

O SASM ¢ uma OM subordinada a DASM que tem o propdsito de exercer
funcdes executivas, referentes as atividades de assisténcia integrada ao pessoal da MB. Para o
cumprimento do seu proposito, cabem ao SASM as seguintes tarefas (SASM, 2020):

a) Prestar, sob a supervisdo técnica da DASM, assisténcias juridica, psicoldgica e de
servigo social ao pessoal militar e servidores civis das OM apoiadas e aos inativos,
bem como a seus dependentes, na drea do Com1°DN;

b) Executar as atividades de apoio funerdrio na area do Com1°DN;

c) Apoiar a Pagadoria de Pessoal da Marinha e supervisionar o atendimento aos usuarios
no que se refere a manutengdo de pensdo alimenticia e a consignagao de aluguel em
Bilhete de Pagamento;

d) Manter intercambio com entidades publicas e privadas afins, visando gerar ou ampliar
as facilidades no campo do bem-estar social para a familia naval, na area do
Coml1°DN; e

e) Divulgar junto ao pessoal militar e servidores civis, em servi¢o ativo e inativos, € aos
pensionistas, as atividades relacionadas a promoc¢ao do bem-estar social do pessoal da
MB, em consonancia com as diretrizes emanadas da DASM, na area do Com1°DN.

f) Em situacdo de mobilizacao, conflito, estado de defesa, estado de sitio, intervengao fe-

deral e em regimes especiais, cabem ao SASM as tarefas concernentes a mobilizacao e


https://www.marinha.mil.br/sasm/missao?q=funerario
https://www.marinha.mil.br/sasm/missao?q=psicologico
https://www.marinha.mil.br/sasm/missao?q=juridico
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a desmobilizacao que lhe forem atribuidas pelas Normas e Diretrizes referentes a Mo-
bilizagdo Maritima e as emanadas pelo Diretor de Assisténcia Social da Marinha.

De acordo com o preconizado na DGPM-501, o Servigo de Assisténcia Integrada
ao Pessoal da Marinha (SAIPM), sob supervisdo técnica da DASM, destina-se a prestacao ini-
cial, de forma integrada, de assisténcia nas areas de Servigo Social, Direito e Psicologia ao
pessoal militar e civil, ativo e inativo, aos seus dependentes e aos pensionistas da Marinha.

Na MB, as agdes voltadas aos usuéarios com deficiéncias tiveram sua origem na
década de 1980, surgindo em resposta a demanda crescente de usudrios dentre os dependentes
dos militares. Dessa maneira, foi criado pelo SASM o PAE, com o objetivo de atender a essa
demanda existente junto a Familia Naval, por meio da assisténcia e apoio aos individuos com
deficiéncias, dependentes de militares e servidores civis e a seus familiares. O PAE promove
uma maior facilidade de acesso a assisténcia de satde, oferecendo, por meio do credencia-
mento de clinicas e da promogdo de agdes e acompanhamento pelos Orgdos de Execugio do
SAIPM (OES), cuidados que atendam as necessidades de seu publico-alvo, complementando
as acdes da DSM, que oferece atendimento e tratamento as pessoas com deficiéncia na faixa
etaria de zero a trés anos. Conforme ja mencionado, anteriormente, esta mudanga que ocorreu
em 2019.

Acredita-se que o PAE tenha um forte potencial de inclusdo social, na medida em
que, além de proporcionar oportunidades de acesso a servigos, constitui-se, ainda, em espaco
de discussao junto ao seu publico-alvo sobre a compreensdao e modos de se lidar com a defi-
ciéncia, o que pode impactar nas formas de interpretacao deste fenomeno e, consequentemen-
te, em formas diferenciadas de se lidar com a alteridade deficiente, criando oportunidades
para que o lugar ocupado pelas pessoas com deficiéncias na sociedade brasileira, gradualmen-
te, se transforme.

Vale ressaltar que o funcionamento do PAE, no SASM e nos outros Distritos Na-
vais (DN), obedece ao preconizado na DGPM- 501 (BRASIL, 2014), dessa forma, 0 SASM ¢é
responsavel pela execu¢do do PAE somente na area do Com1°DN. Nos demais DN, os
custos com credenciamentos nas suas areas de jurisdicdo sdo arcados com recursos repassados
diretamente pela DASM.

Atualmente, existem 946 usuarios cadastrados no PAE-SASM (Com1°DN), além
de 30 clinicas conveniadas distribuidas nos municipios do Rio de Janeiro, Petropolis, Betim e
Juiz de Fora. As clinicas conveniadas atendem em diversas modalidades, de acordo com a re-

comendacao do GAAPE-PNNSG: Ambulatorial (até 2 sessdes terapéuticas por semana); Ex-
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ternato (até 20 horas semanais); Integral (acima de 20 horas semanais); Internagdo; e Atendi-
mento Domiciliar.
O grafico 1 abaixo demonstra o numero de pacientes deficientes que ingressaram

no PAE-SASM nos ultimos 5 anos.

Grafico 1 — Ingresso anual de pacientes no PAE-SASM
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Fonte: SASM

5.4.1 CUSTOS

Apesar deste trabalho nao ter obtido €xito na identificagao dos casos de TEA por
meio da utilizagdo da codificagdo CID, conforme discutido no subitem 5.2.2.1, uma
estimativa indireta do aumento da prevaléncia pode ser obtida através dos gastos do PAE com
as OSE conveniadas. J& demonstramos no grafico 1 que ocorreu um expressivo aumento no
numero de pacientes deficientes que ingressaram no PAE-SASM nos ultimos anos. O grafico
2 demonstra que os gastos do PAE-SASM vém crescendo a cada ano, em correspondéncia ao
aumento significativo de usuarios que ingressam no referido Programa. Os valores
demonstrados no grafico 2 estdo em milhdes de reais e os dados apontados para o ano de 2020
correspondem a uma estimativa. E importante ressaltar que tais valores se referem,
exclusivamente, aos gastos com as OSE conveniadas com o PAE-SASM e localizadas na area
do 1° Distrito Naval, onde se encontra a maior parte dos usudrios do SSM. Nao foi possivel
identificar os gastos com OSE nos demais Distritos Navais devido a inexisténcia de dados

com o CID F&4.
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Grafico 2 — Custo anual do PAE-SASM
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5.5 ASPECTOS LEGAIS

A legislacao brasileira, por meio da Lei 13.370/2016, concedeu aos servidores
publicos federais o direito a redugdo da carga horaria de trabalho sem a redugdo proporcional
dos seus vencimentos. Estdo amparados nesta lei, os servidores publicos federais que possuam
conjuge, filhos ou dependentes com deficiéncia. A lei alterou a Lei 8112/1990, cujo direito
era garantido somente ao “servidor portador de deficiéncia”. Apesar da lei mencionar apenas
servidores publicos federais, hd um entendimento de que ela também inclui os servidores
estaduais e municipais. A reducdo da carga horaria podera ser de até¢ 50%, mas nao ¢
automatica. E preciso que o servidor comprove a deficiéncia de seu dependente assim como a
necessidade de realizacdo de intervengdes terapéuticas, bem como a inexisténcia de outras
pessoas que possam acompanha-lo nas terapias.

No ambito da MB, esta redugdo da carga horaria se aplica apenas aos servidores
civis. Para a concessao de horario especial ao Servidor Civil, para acompanhar conjuge, filho
ou dependente deficiente, ¢ necessaria a realizagdo de Inspecdo de Saude. A pericia médica

eventual realizada no conjuge do Servidor Civil, filho e dependente, visa constatar o grau de
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deficiéncia do periciado e a necessidade de assisténcia do servidor. A competéncia para
realizagdo desta Inspe¢do de Satde ¢ da Junta Regular de Satide da jurisdi¢do da OM em que
o Servidor Civil estiver lotado. No documento de apresentacdo, deve ser informada a jornada
de trabalho semanal do servidor, na qual a Junta de Satide e o Nucleo de Assisténcia Social
deverdo basear-se para o devido enquadramento. A Inspecao de Saude ¢ subsidiada por meio
de Parecer Social solicitado pela Junta de Satide somente nos casos em que seja comprovada a
presenca de deficiéncia, e este devera estabelecer a necessidade de assisténcia do servidor e a
consequente reducdo da carga horaria trabalhada para acompanhamento de pessoa da familia,
da seguinte forma:

a) Até 10 (dez) horas semanais para os servidores submetidos a jornada de 40
(quarenta) horas semanais;

b) Até 7 (sete) horas e 30 (trinta) minutos semanais para os servidores submetidos
a jornada de 30 (trinta) horas semanais;

c) Até 6 (seis) horas semanais para os servidores submetidos a jornada de 24
(vinte e quatro) horas semanais; e

d) Até 5 (cinco) horas semanais para os servidores submetidos a jornada de 20
(vinte) horas semanais.

Para os militares pais de criangas deficientes ndo esta prevista a reducdo de carga
horéria de trabalho nem o cumprimento de um horario diferenciado alternativo. Esta situacdo
ira requerer um estudo mais aprofundado, pois a carreira militar tem como uma de suas
caracteristicas a dedicacdo exclusiva integral. A decisdo de reduzir a carga horaria dos
militares pais de criangas deficientes podera ndo ser a solu¢do definitiva. Ha de se considerar
outros aspectos, como cursos de carreira, movimentagdes, promog¢des e indicacdo para cargos
de Comando e Dire¢do. Pode haver caso de um militar altamente conceituado e capacitado
que nado consiga exercer um cargo de Comando, por exemplo, ou uma determinada comissao
no Exterior devido a necessidade de apoio familiar a uma crianga deficiente. Por outro lado,
também podera existir um militar, pai de uma crianga deficiente, com uma estrutura familiar
solida e que se sinta preparado para manter-se afastado da familia sem que a mesma fique
desamparada. Uma andlise caso a caso, a luz de legislagdo, ird trazer seguranga a alta

administracdo naval, aos gestores e aos usuarios.
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5.6 A “FRANQUIA” GAAPE

A solugdo de admitir pacientes deficientes no PAE, a partir dos trés anos de idade,
trouxe um enorme beneficio, principalmente, aqueles usuarios que estavam em fila de espera.
Tal medida, entretanto, deve ser considerada paliativa uma vez que os recursos or¢amentarios
sdo cada vez mais escassos € ainda ndo existe uma causa para o aumento na prevaléncia de
TEA observado mundialmente. Uma possivel solugdo para abarcar o problema pode ser a
criagdo de um modelo padrido de equipe de GAAPE que possa ser replicado nos locais onde
houver um ntmero elevado de usudrios deficientes. Modelos semelhantes e funcionando nos
moldes de uma “franquia” ja foram adotados para o Servico de Medicina Integral (SMI) e
para o Nucleo de Atendimento ao Idoso na Marinha (NAIM). A determinagdo de uma equipe
“minima” para os locais onde o nimero de criangas deficientes seja baixo e de uma equipe
“robusta” onde o numero de usuarios deficientes seja elevado pode ser mais vantajoso

financeiramente do que os convénios com OSE.

5.7 CONCLUSOES PARCIAIS

Pela andlise dos fatos apresentados, concluimos que a Marinha do Brasil adota
uma politica inclusiva de atendimento aos pacientes deficientes, tendo a PNNSG como
unidade de referéncia na prestacdo de servigos de saude a este tipo de usuario, dispondo de
uma equipe de profissionais especializados neste atendimento.

Por outro lado, a Politica de Humanizacdo tem o foco na qualidade da prestagao
de servicos de saude, sendo implantada na MB em 2010, existindo diversos projetos como o
da Familia Participante, cuja ideia foi aplicada também nos servicos ambulatoriais da
PNNSG.

Podemos constatar, ainda, que a quase totalidade dos atendimentos as criangas
deficientes ¢ realizada na PNNSG, onde, apesar da ado¢dao de diversas medidas de gestdo,
houve um sensivel incremento de usuarios em fila de espera para inicio de intervengdes
terapéuticas. Concluimos, também, que a fim de se evitar a desassisténcia, foram realizados
entendimentos entre DSM, DASM, SASM e a PNNSG para modificar a data de ingresso no
PAE a partir dos trés anos de idade.

A PNSPA também realiza intervencdes terapéuticas e possui um valor estratégico

pela sua localizagao.
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As criangas acima de trés anos de idade sdao atendidas nas OSE credenciadas pelo
SASM por meio do PAE. Foi observado um fluxo intenso de pacientes ingressando no PAE
nos ultimos anos e, consequentemente, gerando um aumento nos custos de manutengdo do
programa.

De acordo com a legislagdo brasileira, a regulamentagdo da carga horaria de

trabalho de pais de criangas deficientes s6 contempla os servidores civis.

6 CONCLUSOES

Individuos com TEA sofrem de deficiéncias no desenvolvimento que afetam a
comunicacdo, 0 comportamento € a interacdo social. Embora a apresentacdo clinica desse
disturbio varie na presenca e intensidade dos sinais e sintomas exibidos, as criangas com TEA
normalmente apresentam comportamentos repetitivos e padrdes de fala, além de deficit nas
interagdes sociais ¢ na comunicac¢ao verbal / ndo verbal. Além disso, ansiedade, disturbio de
deficit de atengdo / hiperatividade, deficiéncias motoras (por exemplo, hipotonia, falta de
jeito, andar com os dedos dos pés), disturbios do sono (por exemplo, insdnia), deficiéncia e
problemas gastrointestinais (por exemplo, constipa¢do cronica, diarreia, dor abdominal)
também estdo associados ao TEA. A prevaléncia do autismo, que ¢ aproximadamente quatro
vezes mais frequente em meninos do que meninas, aumentou nos ultimos anos, causando um
onus econdmico significativo em educacao especial, custos de satide e perda de produtividade
dos pais. A abordagem atual do TEA limita-se a intervengdes psicologicas e outras terapias
alternativas (comportamental, cognitiva e fonoaudioldgica) e ao gerenciamento de sintomas
com farmacoterapia (por exemplo, inibidores seletivos da recaptagdo de serotonina,
medicamentos antipsicoticos conhecidos por causar efeitos adversos, como sintomas
extrapiramidais, sedag¢do, ganho de peso, entre outros). No entanto, apesar do crescente
nimero de casos e do impacto financeiro e social dessa condicdo, os beneficios dessas
intervencoes podem ser limitados, levando a necessidade de abordagens bioldgicas voltadas
para a etiologia do TEA nos niveis celular e molecular.

Com base nos resultados deste trabalho, existem varias implicagdes para os
prestadores de servicos terapéuticos que trabalham com familias militares com uma crianca
com TEA. Profissionais de saude e de educagdo precisam estar cientes de como a atividade
militar nas forgas armadas pode afetar as intervengdes terapéuticas e o funcionamento
familiar. Tanto as movimenta¢des quanto os afastamentos temporarios (como destaques por

exemplo) podem produzir niveis aumentados de estresse, ansiedade e comportamentos
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desafiadores na crianga com TEA. Dado o estado emocional e comportamental da crianga,
quaisquer avaliagOes realizadas neste periodo de auséncia parental podem ser imprecisas e
ndo devem ser usadas para determinar a elegibilidade diagnostica ou terapéutica. O
desempenho escolar ¢ a evolucdo terapéutica podem parar ou variar durante grandes
mudancas na vida de uma crianga. Os profissionais de saude devem observar possiveis
explicagdes para as mudancas de desempenho, mas ndo devem se prender cegamente a elas.
Movimentagdes e destaques podem também produzir niveis aumentados de estresse e
ansiedade nos pais em casa. Durante esses periodos, ¢ importante que os profissionais de
saude estejam preparados para intervir no ambito familiar, em vez de focar apenas na crianca
com TEA. Os profissionais de saide também devem ajudar o conjuge que permanece sozinho
em casa a localizar servigos terapéuticos adicionais, como descanso ou servigcos de saude
mental, se for necessario.

Sugere-se que a Alta Administracdo Naval faga gestdes juntos aos formuladores
de politicas para elaborar dispositivos legais que permitam que as familias militares com uma
crianga com necessidades especiais tenham acesso aos mesmos direitos que as familias nao
militares e, em tempo habil. Além disso, os formuladores de politicas devem considerar
permitir que familias militares se inscrevam em novos servicos terapéuticos assim que iniciar
o processo de movimentacao, e ndo exigir que esperem até que estejam fisicamente presentes
no novo local de moradia. Exigir a presenca fisica antes de matricular a crianga com TEA em
servigos terapéuticos prolonga o hiato de tempo que a crianga permanece sem receber
qualquer tratamento.

Pesquisas futuras devem coletar dados de mais familias militares com uma crianca
com TEA para determinar as necessidades de uma amostra estatisticamente significante. Os
pesquisadores também devem pesquisar familias civis com crianga com TEA, familias
militares com filhos neurotipicos e familias militares com uma crianga com TEA e comparar
as experiéncias para ver se os desafios relatados pelas familias militares com uma crianga com
TEA sao aditivos ou diferentes dos desafios relatados por cada grupo separadamente.
Pesquisas futuras também devem estratificar as perspectivas de diferentes subgrupos, como
membros do servico ativo e veteranos.

Sugere-se a implanta¢do, no SSM, de programas de assisténcia social que possam
auxiliar as familias militares com filhos com TEA a superarem alguns desafios como os
destaques, a movimentagdo e outras preocupacdes militares. Esses programas contribuirdo
muito para a estabilizacdo das familias com pessoas deficientes, a exemplo do que ¢ feito

pelas For¢as Armadas estadunidenses no respite care.
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Uma possivel medida a ser estudada seria a possibilidade de desenvolver
intervengoes on-line, a fim de ignorar varias questdes de acessibilidade de intervengdo. O ano
de 2020 estd sendo marcado por um isolamento social motivado por uma pandemia que
causou uma impossibilidade de acesso a diversos servigos de satde. No caso especifico dos
pacientes com TEA, esta situagdo ¢ dramatica, pois o tempo decorrido para inicio das
intervengoes terapéuticas ¢ extremamente precioso. Devem ser desenvolvidos treinamentos
especificos para prestadores de servigos terapéuticos que trabalham com familias de militares
com uma crianga com TEA. A prestagdo de cuidados de alta qualidade a essa populagao pode
exigir uma compreensao da natureza complexa e das interagdes associadas a esse grupo.

Apesar deste trabalho ndo ter obtido sucesso na determinagdo de um aumento na
prevaléncia de casos de TEA na MB, por meio da estratificagdo do CID F.84, foi observado
um aumento no numero de criangas deficientes ingressando no PAE, bem como um aumento
expressivo no gasto com OSE credenciadas para o atendimento a esses pacientes. Sugere-se
que sejam realizados maiores estudos para verificar se sera necessaria a criagdo da “Franquia
GAAPE”. Um estudo mais amplo, envolvendo todos os Distritos Navais e seus respectivos N-
SAIPM ira trazer mais informagdes sobre os custos totais com OSE. Sugere-se a implantacao
de um sistema integrado de prontuario informatizado, permitindo a obtencao de informacoes
sobre os pacientes com TEA na MB, por meio dos registros de atendimentos de saide com os
CID F.84 compilados de todos os Distritos Navais.

Face a inexisténcia de literatura nacional sobre os impactos do TEA nas familias
militares, este trabalho abre um leque de possibilidades de pesquisa sobre o tema na MB.

Este trabalho sugere, ainda, que se discuta, no ambito da MB, a luz da Lei
13.370/2016, uma normatizagao especifica para militares que tenham filhos deficientes, a fim

de se evitar assimetrias entre civis e militares.
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