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X111 ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI URUGUAI —
MONTEVIDEU

BIOETICA, BIODIREITO E DIREITOSDOSANIMAIS

Apresentacao

O XIII Encontro Internacional do CONPEDI aconteceu no Uruguai — Montevidéu, nos dias
18, 19 e 20 de setembro de 2024, na Universidade UDELAR, com o tema "Estado de
Derecho, Investigacion Juridica e Innovacion”.

Este encontro internacional ofereceu uma oportunidade Unica para a troca de experiéncias
entre pesguisadores de diferentes paises, fortalecendo a cooperacdo académica e a
internacionalizagdo da pesquisa juridica, consolidando o GT BIOETICA, BIODIREITO E
DIREITOS DOS ANIMAIS I, como éreas de ampla producdo académica em diferentes
programas de distintas universidades.

Foram enviados para este GT 13 trabalhos:

1. A DIGNIDADE DOS ANIMAIS NAO-HUMANOS NO BRASIL: UMA ANALISE DO
DIREITO ANIMAL BRASILEIRO A LUZ DO DIREITO CONTEMPORANEO

2. BREVE ANALISE DAS HIPOTESES DE INVALIDADE DOS NEGOCIOS
BIOJURIDICOS A LUZ DA ESCADA PONTEANA.

3. CASOS BIOETICOS, O DIREITO A IDENTIDADE PESSOAL E A
AUTOCOMPREENSAO

4. CONSIDERACOES PRELIMINARES ACERCA DA EXPERIMENTACAO COM
SERES HUMANOS NO BRASIL A PARTIR DA LEI N°14.874/2024

5. CONSTRUCAO HISTORICA E VISAO ATUAL DO CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO EM ASSISTENCIA MEDICA E EM PESQUISA COM SERES
HUMANOS

6. DASPOLITICAS PUBLICAS SOB A OTICA DA BIOETICA E DA FRATERNIDADE:
O DIREITO A SAUDE E A EDUCACAO DAS PESSOAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA



7. DIREITO A SAUDE E PESSOAS COM DEFICIENCIA: UMA ANALISE A PARTIR
DA INTERSECCAO ENTRE ETICA DA ALTERIDADE E BIOETICA DE
INTERVENCAO

8. DIREITOS DA PERSONALIDADE E A RESPONSABILIDADE MEDICA FACE AO
TERMO DE CONSENTIMENTO DO PACIENTE

9. EMBRIOES PRODUZIDOS IN VITRO: ANALISE DA DECISAO PROFERIDA PELA
SUPREMA CORTE DO ALABAMA (EUA) QUE ATRIBUIU O STATUS JURIDICO DE
CRIANCAS A EMBRIOES CRIOPRESERVADOS E O CONTEXTO BRASILEIRO.

10. FLUXOS MIGRATORIOS E A SINDROME DE ULISSES: A FRATERNIDADE
COMO MECANISMO DE EFETIVACAO DO DIREITO HUMANO A SAUDE MENTAL
DOS MIGRANTES

11. INICIO DA VIDA HUMANA: CONSIDERACOES SOBRE A CONCEPCAO
BIOLOGICA E JURIDICA

12. QUIMERISMO, GEMEOS IDENTICOS E SUAS INFLUENCIAS NO DIREITO:
PENSANDO SOLUCOES NA PERSPECTIVA DO BIODIREITO E DIREITOS
HUMANOS

13. RISCOS OCULTOS EM CIRURGIAS: A NECESSIDADE VITAL DO TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO, OS PERIGOS DO OZEMPIC E A
RESPONSABILIDADE DO MEDICO ANESTESISTA.

Neste sentido, entdo, o GT BIOETICA, BIODIREITO E DIREITOS DOS ANIMAIS |
proporcionou varias reflexdes e vem se mostrando, a cada encontro, um importante espaco

para a promocao e efetivacdo das discussdes sobre o tema.

Janaina Machado Sturza Universidade Regional do Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul
- UNIJUI

Heron José de Santana Gordilho Universidade Federal da Bahia

Beatriz Santos Viazzi Facultad de Derecho - Universidad de la Republica - Uruguay



DASPOLITICASPUBLICASSOB A OTICA DA ~|3|oET|CA E DA
FRATERNIDADE: O DIREITO A SAUDE E A EDUCACAO DASPESSOAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

PUBLIC POLICIESFROM THE PERSPECTIVE OF BIOETHICSAND
FRATERNITY: THE RIGHT TO HEALTH AND EDUCATION OF PEOPLE WITH
AUTISTIC SPECTRUM DISORDER

Janaina Machado Sturza 1
Renata Favoni Biudes?2
Priscila De Freitas 3

Resumo

A presente pesguisa visa analisar 0 acesso ao direito a salde e educacéo das pessoas com
transtorno do espectro autista (TEA) frente a transdisciplinaridade da bioética e da
fraternidade, especialmente no que se refere a efetividade e equidade, consideradas um né
critico que hoje se apresenta no pais, ja que grande parte das demandas estdo relacionadas ao
acesso as politicas publicas da salde e da educacdo. A problematica enfrentada diz respeito a
seguinte indagacéo: Pode a fraternidade e a bioética, em seus aspectos transdisciplinares,
multidisciplinares e interdisciplinares, auxiliar nos problemas que envolvem o acesso aos
direitos a salde e a educacéo dessa populagéo vulneravel e consequentemente tornar esse
acesso mais equitativo? A metodol ogia envolve um estudo hipotético-dedutivo, bibliogréfico
quali-quantitativo, exploratério, descritivo e documental. Pode-se observar através desse
estudo, que a fraternidade, bem como, a transdisciplinaridade da bioética tem muito a
contribuir com o direito em relacdo as questdes que envolvem a salude e educacéo das
pessoas com TEA, de maneira atornar 0 acesso a essas politicas mais equitativo, focando no
desenvolvimento académico e estado de salide da pessoa.

Palavras-chave: Bioética, Direito a educacdo, Direito a salde, Fraternidade, Transtorno do
espectro autista

Abstract/Resumen/Résumé

This research aims to analyze access to the right to health and education for people with
autism spectrum disorder (ASD) in light of the transdisciplinary of bioethics and fraternity,
especially with regard to effectiveness and equity, considered a critical issue that today
presents itself in the country, since most of the demands are related to access to public health

1 P4s Doutora em Direito. Professora e pesquisadora no PPGD UNIJUI.

2 Doutoranda em Direitos Humanos pel o Programa de Pés-Graduag&o Stricto Sensu em Direito da Unijui.
Bolsista CAPES/PDPG Politicas Afirmativas e Diversidade Edital 17/2023

3 Pés doutorada em Direitos Humanos pelo Programa de Pés-Graduagéo Stricto Sensu em Direito da Unijui.
Bolsista CAPES/PDPG Paliticas Afirmativas e Diversidade Edital 17/2023
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and education policies. The problem faced concerns the following question: Can fraternity
and bioethics, in their transdisciplinary, multidisciplinary and interdisciplinary aspects, help
with problems involving access to the rights to health and education of this vulnerable
population and consequently make this access more equitable? The methodology involves a
hypothetical-deductive, bibliographical, qualitative-quantitative, exploratory, descriptive and
documentary study. It can be observed through this study that fraternity, as well as the
transdisciplinary of bioethics, has alot to contribute to the law in relation to issues involving
the health and education of people with ASD, in order to make access to these policies more
equitable, focusing on the person's academic development and health status.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Bioethics, Right to education, Right to health,
Fraternity, Autism spectrum disorder
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA)! apresenta-se através da presenca de
déficits persistentes na interacdo social e comunicagdo, bem como, dificuldade em relacéo a
reciprocidade social, envolvendo comportamentos ndo verbais no ambito da comunicagao
usados para fins de interacdo social e também em questdo de habilidades para manter,
compreender e desenvolver relacionamentos. 1sso posto, além dos déficits na comunicacao
social, o TEA envolve padrdes repetitivos e restritos em relagdo ao comportamento,
atividades ou interesses. Dentro dessa condicdo, pessoas com TEA, necessitam ser
acompanhadas atraves de politicas publicas, incluindo saude e educacdo, para que essa
populacdo tenha condicbes de vida digna, buscando potencializar suas habilidades e
desenvolvimento.

O objetivo dessa pesquisa € verificar 0 acesso ao direito a salde e a educacao das
pessoas com TEA frente a transdisciplinaridade da bioética e fraternidade, especialmente
no que se refere a efetividade e equidade, visto que grande parte das demandas dessa
populacdo estdo relacionadas ao acesso a educacdo inclusiva e de qualidade, intervencées
multiprofissionais e medicamentosas.

A problematica enfrentada diz respeito a seguinte indagacdo: Pode a bioética e a
fraternidade, em seus aspectos transdisciplinares, multidisciplinares e interdisciplinares,
auxiliar nos problemas que envolvem o acesso aos direitos a salde e a educacdo dessa
populacdo vulneravel e consequentemente tornar esse acesso mais equitativo?

A hipoétese que sera utilizada, para fins de verificacdo, consiste na afirmacéo de que
a transdisciplinaridade, interdisciplinaridade e multidisciplinaridade da bioética e da
fraternidade podem contribuir de forma positiva na implementacéo e efetivacdo das politicas
publicas voltadas a satde e educacao, no que se refere a populacdo com TEA, possibilitando
assim, a promogéo de equidade, inclusdo e uma vida digna a esses sujeitos.

O presente estudo justifica sua anélise das politicas publicas de saude e educacao a
partir da bioética e da fraternidade tendo em vista a exigéncia e necessidade de se buscarem
novas respostas para demandas de postura ética, em resposta a evolucdo tecnoldgica,

principalmente em no que se relaciona com direitos e deveres que envolvem o ser humano,

! De acordo com o psicodiagnéstico a partir do DSM-V TR, dentro da categoria de Transtornos do
Neurodesenvolvimento ha a categoria de Transtorno do Espectro Autista, superando a expressao Transtornos
Globais do Neurodesenvolvimento (TGD) anteriormente utilizada (2023).
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especialmente aqueles doentes e vulneraveis. Ademais, a fraternidade visa superar o
individualismo presente na sociedade contemporanea, visando uma sociedade mais livre,
justa e solidaria.

O direito a satde, amparado constitucionalmente, deve ser tratado como prioridade
pelo Estado, frente as necessidades de politicas pablicas que promovam a dignidade do
sujeito (Brasil, 1988). E dessa forma, quando os direitos dos cidaddos ndo sdo executados a
contento, se presencia a violagdo da dignidade humana, principalmente em se tratando das
pessoas com TEA, populacdo considerada vulneravel.

Jaem relacdo a educacdo, as politicas publicas também devem ser tratadas de forma
prioritaria, visto seu amparo constitucional, consistindo em dever do Estado e da familia,
devendo ser incentivada e promovida com a colaboragéo da sociedade, primando pelo pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o0 exercicio da cidadania e sua qualificacdo
para o mercado de trabalho (Brasil, 1988).

Dentro dessa perspectiva, especialmente nesse estudo, que a base é avaliar a
promocao de politicas publicas de saude e educagdo as pessoas com transtorno do espectro
autista (TEA), é necessario se resgatar o conceito de fraternidade, bem como, sua ligacdo
com o direito a saude e a educacdo, incluindo seus determinantes sociais.

Considerando as politicas publicas de satde para pessoas com TEA, a intervencao
multidisciplinar e medicamentosa acabam sendo algumas das politicas mais demandadas
desse publico, e considerando que a Assisténcia Farmacéutica (AF) estd amparada
constitucionalmente, € necessario que essa politica publica seja desempenhada pelo Estado
de forma efetiva, possibilitando, assim, qualidade de vida e a dignidade da populacdo que
dela necessite (Brasil, 1988).

Quanto a metodologia, os estudos foram desenvolvidos com base em aspectos quali
e quantitativos, bibliograficos, documentais e exploratérios, através do método hipotético-
dedutivo. Foram analisados, sobretudo, protocolos de salde e educacdo, pesquisas
bibliograficas que envolvem autores e institutos conceituados, entre outros documentos de
relevancia sobre o tema abordado. Ainda em relacdo a pesquisa bibliogréafica, essa foi
reportada através da selecdo de textos na base de dados em fontes seguras das bibliotecas
académicas como: Google Académico, SCIELO, entre outros, que envolvem a tematica aqui
apresentada com os descritores: “Transtorno do Espectro do Autismo; Direito da Saude;
Direito a educagédo; medicalizagdo; Direitos Humanos; Bioética, direito fraterno”. Ja a

pesquisa documental abordou o levantamento de leis como a Constitui¢cdo Federal, Portarias
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do Ministério da Saude (MS), levantamento de dados diretos, e demais legislacdes
pertinentes ao tema relacionado a bioética, direito a satde e a educacéo, entre outros.

O referido texto trata-se de um estudo continuado voltado a salude e educacéo de
pessoas com transtorno do espectro do autismo e sera abordado através de pesquisa
qualitativa e documental, elencada em dois capitulos, estando o primeiro relacionado com o
direito a saude e o segundo, no qual a anlise se direciona ao direito a educacao, ambos sob

a Otica da bioética e da fraternidade.

1. CONSIDERACOES SOBRE O ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS PESSOAS
COM TEA SOB A OTICA DA BIOETICA E DA FRATERNIDADE

O direito a saude, garantido constitucionalmente, visa atender a toda a populag&o.
A fim de assegurar esse direito, devem ser instituidas uma série de politicas publicas que
possibilitem o acesso e fruicdo a essa garantia constitucional, quanto a isso, ndo ha discussao.
O que se propde, em termos de andlise no presente estudo, relaciona-se com a forma de
analise acerca do direito a saude.

A salde vem continuamente sendo analisada conforme “teorias tradicionais”, mas
nada impede que seja também avaliada por outras teorias, mais contemporaneas e é nessa
perspectiva que essa pesquisa pretende seguir, sendo entdo, analisada a saude, sob a 6tica da
“fraternidade” (Sturza; Martini, 2016, p. 993).

E importante enfatizar que, como todo cidaddo, as pessoas com TEA possuem
direito & integralidade na satde, buscando os servicos no Sistema Unico de Saude (SUS)
conforme suas necessidades de cuidados em salde ou orientacdo, desde 0s servicos
primarios (basicos) de saude, até a alta complexidade (Brasil, 2024a).

Dentro das normativas que amparam as pessoas com TEA, é direito dessa
populacdo, entre outros, as intervences multiprofissionais, medicamentosas, bem como o
diagnostico precoce (Brasil, 2012). Em relacdo ao diagnéstico precoce, 0 mesmo se
apresenta como um desafio nas instituicbes publicas de saude, seja por caréncia de
profissionais qualificados para realiza-lo, seja por dificuldades gerenciais dos servicos
publicos, que cada vez mais vem sofrendo com racionamento de recursos a serem

empregados nas politicas publicas voltadas as popula¢es mais vulneraveis.

102



Com a intencdo de promover e proteger as politicas publicas que reportam as
pessoas com deficiéncia?, o Ministério da Satde, atualizou por meio por meio da Portaria
GM/MS n° 1.526, de 11 de outubro de 2023, a Politica Nacional de Atenc¢do Integral a Satde
da Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD), atravées do acesso ampliado ao cuidado integral, nas
instituicdes do SUS, de forma a se articular com as politicas e a¢des intersetoriais, visando
contribuir com a autonomia dos sujeitos, bem como, inclusdo social e qualidade de vida, de
forma a prevenir variados agravos a saude durante o seu desenvolvimento ( Brasil, 2023a).

A base da referida politica visa estabelecer relacdo entre pontos importantes como
a diversidade, inclusdo, promocdo de equidade nos direitos a salde, a busca do acesso
integral, dentre outros (Brasil, 2023a). A partir de entdo, o Ministério da Saude formalizou
notas técnicas com a finalidade de orientar os gestores sobre 0s requisitos para a aquisi¢ao
ao incentivo financeiro, no qual chegou-se até a Nota Técnica n® 14/2024-
CGSPD/DAET/SAES/MS, que definiu “critérios para habilitacdo dos Nticleos de Atengdo a
crianca e adolescente com Transtorno do Espectro Autista (TEA), de forma a possibilitar a
adesdo ao incentivo de 20% aos Centros Especializados de Reabilitagdo (CER)” (Brasil,
2024b).

Diante da importancia do tema em questdo, a nota técnica enfatiza que o Ministério
da Saude tem promovido a¢es, dentro do SUS, voltadas aos cuidados das pessoas com
deficiéncia, em especial, com o TEA, incluindo esse incentivo financeiro direcionado a essa
populacdo (Brasil, 2024b). Diante disso, 0s requisitos apresentados na nota técnica como
obrigatérios sdo a demonstragdo, através de documentos que o servico “possui a carga
horaria minima de profissionais e que atende os quantitativos minimos de usuérios, de
acordo com a tipologia, conforme descrito no Instrutivo de Reabilitacdo Auditiva, Fisica,
Intelectual e Visual” (Brasil, 2024b), além da “Comprovagdo ou Declaragdo de compromisso
com a ampliacdo de carga horaria da equipe minima considerando o acréscimo de 20%...]"
(Brasil, 2024b), considerando que essa equipe multiprofissional envolve: Fonoaudi6logos,
Terapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta, Psicologos, Pedagogos, Assistentes Sociais,
nutricionistas, Psiquiatra ou Neurologistas, dentre outras categorias que podem ser opcionais
(Brasil, 2024b).

2 Importante mencionar que as pessoas com TEA, para fins legais, sdo consideradas como pessoas com
deficiéncia, de acordo com o que estabelece a Lei 12.764/2012, em seu artigo 1°, §2° (Lei Berenice Piana/Lei
que institui a Politica Nacional de Prote¢éo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista) (Brasil,
2012).
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Ja em relacdo as politicas publicas relacionadas a Assisténcia Farmacéutica (AF)
voltada a esse puablico, as diretrizes clinicas internacionais recomendam entre 0s
antipsicoticos, [ ...]Jo uso de Risperidona ou Aripiprazol como opgdes terapéuticas, sem que
um medicamento seja considerado mais efetivo ou seguro” (Brasil, 2022). Cabe ressaltar que
atualmente o medicamento aprovado para TEA, disponivel para o protocolo (PCDT) no
SUS ¢ a Risperidona, inserida dentro do Componente Especializado da AF, dentro do grupo
de financiamento 1B, que atualmente sdo medicamentos de responsabilidade do Ministério
da Saude, que se d4 através da “[...]transferéncia de recursos financeiros para aquisi¢ao pelas
Secretarias de Saude dos Estados e Distrito Federal, sendo delas a responsabilidade pela
programacdo, armazenamento, distribuicdo e dispensacdo para tratamento das doencas
contempladas no ambito do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica”
(Brasil, 2022) (Biudes, 2022, p.52). Porém é importante ressaltar, que pessoas com TEA
podem apresentar outras comorbidades, nas quais outros medicamentos devem ser inseridos
no tratamento. Nao existem medicamentos que tratam diretamente o espectro, mas sim 0s
principais sintomas secundarios em relacdo a condicdo do autismo (Nascimento; Silva;
Guedes, 2021).

E importante ressaltar que é direito das pessoas com Transtorno do Espectro
Autista, politicas publicas de saude que assegurem intervencdes medicamentosas,
multiprofissionais, e também o diagndstico precoce (Brasil, 2012). Considerando que a
Assisténcia Farmacéutica (AF) é uma das politicas publicas primordiais quanto ao direito a
salde do cidaddo e que tanto a Constituicdo Federal de 1988 quanto as demais leis
infraconstitucionais garantem esse acesso aos usuérios do Sistema Unico de Salde,
destacam-se algumas consideragdes sobre os principais medicamentos utilizados para
intervencdo no acesso as politicas publicas voltadas a esse publico.

Diante da exposicdo quanto ao acesso as principais politicas de salde voltadas as
pessoas com TEA, esse estudo também tem a intencdo de enfatizar como esse acesso pode
ser melhor implementado e consequentemente efetivado através de uma analise sob a visdo
da bioética e fraternidade, para a promoc¢do de um atendimento mais digno, equitativo e
humanizado, frente a essa populacdo em diversidade.

A bioética foi reportada no inicio da década de 1970, como termo, pelo oncologista
Van Rensselaer Potter, ficando assim definida: “ciéncia da sobrevivéncia humana”, uma
“ponte para o futuro”, tendo como principais escopos a promocao de defesa da dignidade

humana, bem como, a qualidade de vida, frente aos avancos, de forma a defender um
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“equilibrio ambiental”, a fim de garantir o futuro de todos (Villas-B6as, 2012, p. 90). O
surgimento da bioética e os direitos humanos entdo ocorreu como forma de “assegurar” os
valores e protecdo da pessoa humana, de modo a reconhecer sua dignidade inerente
(Oliveira, 2009, p. 172). Sendo assim, a bioética e os direitos acabam apresentando como
“pontos de aproximag¢do” a propria dignidade humana e alguns basicos valores (Oliveira,
2009, p. 172).

Essa ciéncia teve seu surgimento em resposta a evolugédo tecnolégica, voltada a uma
demanda de postura ética renovada, exigindo novas respostas, no que tange aos limites entre
direitos e deveres e, principalmente, entre poderes e deveres na abordagem do ser humano,
especialmente do ser humano vulneravel e doente (Villas-B6as, 2012, p. 91), aqui nesse
estudo, em especial as pessoas com TEA.

Ja a fraternidade aponta, “[...]em conjunto com as mais diversas areas do
conhecimento, que o direito moderno deve ser estudado, aplicado e refletido, e ndo apenas
como tradicionalmente vem ocorrendo, a partir da 6tica dogmatica e formalista” (Sturza;
Martini, 2016, p. 993). Dessa forma analisar o direito através de “uma visao fraterna”, acaba
construindo uma nova referéncia para a “ciéncia do direito”, o qual, assim como a bioética,
“[...] deve se fundamentar em outras areas de estudos que estdo intrinsecamente ligadas
“com” e “nos” fenomenos socio juridicos” (Sturza; Martini, 2016, p. 993), podendo trazer
grande relevancia dentro das analises das politicas publicas voltadas as pessoas com TEA,
dentro dos aspectos fraternos de uma sociedade mais justa e equitativa, com um olhar mais
humano para a diversidade.

Considerando que a bioética acaba fazendo uma integracédo entre a vida e a ciéncia,
¢ importante levar em conta as “diferengas técnicas entre o médico e o paciente”,
principalmente em relacdo aos que apresentem vulnerabilidade, como por exemplo, as
pessoas com deficiéncia, que na ocasido, vdo acabar exigindo um olhar mais detalhado de
suas peculiaridades (Wiegand, Meirelles, 2019). Nessa perspectiva, € importante que a
assisténcia a saude seja realizada de forma a permitir que todas as pessoas tenham sua
autonomia respeitada, incluindo as pessoas com deficiéncia.

A bioética dentro das anélises de discussdo e conhecimento pode reportar ganho
para o Direito e a sociedade nesses Ultimos quarenta anos, porém é necessario esfor¢o dos
profissionais tanto da area de direito, como da saude, de forma a tornar rico o dialogo,
promovendo assim, o “empoderamento e o crescimento do ser humano”, que deve ser o alvo

principal das duas areas envolvidas (Villas-Boas, 2012, p. 90).
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A bioética em sua origem, foi reportada de forma biocéntrica, hoje denominada
como macrobioética, mencionando o homem e sua inser¢do ao meio, de forma holistica,
completa, preocupando-se com a qualidade de vida de forma ecoldgica, voltada as proximas
geracOes (Villas-Boas, 2012, p. 90).

No ano de 1972, o médico André Hellegers, reportou a bioética dentro de um
contexto mais “antropocéntrico”, polematizando, principalmente na area da saude, de forma
mais individual ou interpessoal, como por exemplo, a relagdo médico-paciente, no que se
refere as pesquisas com seres humanos, ou debates envolvendo inicio de vida ou seu
desfecho. Nesse caso, envolvendo a tematica, alguns acreditaram se tratar de
“microbioética”, por fazer uma analise voltada ao individuo, incluindo de seus problemas e
angustias individuais, em face a preocupacdo ambiental, caracterizada na macrobioética
(Villas-Bobas, 2012, p. 90). Segundo Maria do Céu Patrdo Neves (1996), bioética é:

[...] a ética aplicada a vida, um novo dominio da reflexdo e da pratica, que toma
como seu objetivo especifico as questdes humanas na sua dimensdo ética, tal como
se formulam no dmbito da prética clinica ou da investigagdo cientifica, e como
método préprio a aplicacdo de sistemas éticos ja estabelecidos ou de teorias a
estruturar.

Dessa forma diz-se que bioética é transdisciplinar, de modo que ela além de agregar
conhecimentos de diversas areas (multidisciplinariedade), inter-relacionando-os e
posicionando-se entre eles (interdisciplinaridade), introduz em “dialética de saberes”,
construindo algo que os acaba por transcender (Villas-Boas, 2012, p. 90). Frente a isso, €
importante a reflexdo de que as politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia,
especialmente as com TEA, necessitam ser promovidas frente a interdisciplinaridade e
multidisciplinaridade da bioética para que as politicas publicas reflitam a humanizacéo e
respeito necessarios, respeitando a autonomia do paciente nessa condicdo, se abstendo de
qualquer forma de preconceito e capacitismo.

Se destacam como precursores da bioética, a Declaracdo Universal dos Direitos do
Homem (1948), o Codigo de Nuremberg (1947) e a Declaracdo de Genebra (1948), entre
outros que reportam a leséo na dignidade da pessoa humana, incluindo pesquisas realizadas
nos campos de concentracdo nazistas (Villas-Béas, 2012, p. 91), nos quais também pessoas

com deficiéncia foram feridos gravemente em sua integridade e dignidade como ser humano.
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No ano de 1979, Beauchamp e Childress, em seus estudos desdobraram em quatro
esses principios sendo: a “beneficéncia, a nao-maleficéncia, a autonomia e a justi¢a”,
construindo os pilares da bioética (Villas-Béas, 2012, p.91).

Dentro da estrutura da bioética a “integragcdo disciplinar” acabou sendo ponto
essencial. Em suas origens, bem como, precursores ¢ possivel perceber “[...] o didlogo
interprofissional como contraponto ao isolacionismo em que se encarcerara a Medicina
positivista” (Villas-Boas, 2012, p.91).

E seguindo a mesma perspectiva da bioética, analisando a sociedade
contemporanea, ¢ necessario e urgente “acreditar-se que a fraternidade apresenta-se como
um caminho para a consolidacdo dos direitos fundamentais, pois o resgate deste pressuposto
iluminista, a0 mesmo tempo em que traz novos desafios, recupera a velha ideia de ver o
outro como um outro EU; mais do que isso, a fraternidade estd fundada na lei da amizade,
no compartilhar, no pactuar” (Sturza; Martini, 2016, p. 993), elementos imprescindiveis para
fomentar a implementacdo e efetivacdo dos direitos das pessoas vulneraveis, incluindo as
pessoas com TEA.

Outro ponto importante em relacdo a prestacdo do direito a salde para pacientes
com TEA ¢é a analise de conceitos que avaliam a medicalizacdo com busca nos aspectos
positivos e negativos. E indiscutivel que algumas tecnologias e a acdo farmacoldgica das
drogas favorece de forma positiva o tratamento dos usuarios de saide com TEA, porém é
necessario avaliar 0s excessos que podem ocorrer, pois dentro das politicas pablicas voltadas
aos pacientes com TEA, os medicamentos sdo utilizados como adjuvantes, estando a
interacdo multiprofissional no enfoque das terapias de primeira escolha.

Essa preocupagdo em torno da medicalizagdo da vida, nos remete a buscar dentro
da bioética, resolugdes eficazes para que a autonomia do paciente seja verdadeiramente
preservada, bem como o0s recursos disponiveis possam ser aplicados de forma a visar a real
efetividade do tratamento dos pacientes que buscam as unidades de salde.

Existem questionamentos sobre o fornecimentos ou ndo medicamentos, bem como
a indagacdo de como deverd se posicionar a administracdo publica frente a algumas
situagdes, de forma que ““[...] o interesse dos laboratdrios farmacéuticos também influencia
nessa percepcao, pois travam guerra diaria para conquistar maior espago no mercado e obter
maior lucro” (Espindula, 2013, p. 443), de forma a buscar a utilizacdo do que “estiver
disponivel” da atualidade que envolve o “mundo capitalista ¢ globalizado para impor cada

nova droga — 0 que tem gerado crescente preocupacdo com questdes éticas relativas as
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estratégias dirigidas a médicos e instituicdes de salde, grupos representativos de pacientes,
gestores, classe politica e midia” (Espindula, 2013, p. 443).

Assim, controlar “tanto poder”, mecanismo de proibigdes sdo insuficientes; sendo
assim é preciso “[...] se implantar processos de fiscaliza¢do, efetuados por oOrgéos
competentes e conselhos de classe para monitorar e identificar com atencéo e clareza as
estratégias de marketing direto e indireto” (Espindula, 2013, p. 443). E também necessario
a implementacdo de “estratégias para evitar resultados negativos, punindo aqueles que se
puserem fora dos limites éticos” (Espindula, 2013, p.443).

Nesse contexto, é importante observar que as politicas publicas de saude védo além
das préaticas curativas, representando também as politicas de promoc¢édo, protecdo e
recuperacdo da salde, explanada na Lei 8080/90 (Brasil, 1990). No que diz respeito as
questdes que envolvem o direito a satde dos usuarios é necessario partir de um olhar multi,
inter e transdisciplinar, pois o direito as vezes precisa se socorrer de outras areas para que as
decisdes sejam tomadas de forma equitativas e racionais.

Cabe ressaltar que apesar do consideravel arcabouco que ampara as pessoas com
TEA frente as politicas publicas de saude, o atendimento a essa populagdo sé foi
efetivamente incluido a contento na “Politica Nacional da pessoa com deficiéncia”, no ano
de 2023, no qual reportou o valor de “[...]JR$ 540 milhdes investidos na Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (RCPD)][...]” (Brasil, 2023b), voltado aos Centros Especializados
em Reabilitacdo (CER) que estiverem habilitados na modalidade intelectual e prestando
atendimento aos usuarios de saude com TEA, gue na ocasido, como ja mencionamos,
receberdo investimento de 20% para fins de custeio mensal para atencdo ao cuidado do
publico em questdo (Brasil, 2023b).

Assim, em relacdo ao direito & salde é possivel constatar a necessidade de uma
ampliacdo de analise multi, inter e transdisciplinar sobre as politicas publicas existentes,
principalmente um olhar mais humanizado, o qual se identifica com os vieses da bioética e

da fraternidade.

2. O DIREITO A EDUCACAO E AS POLITICAS PUBLICAS PARA A INCLUSAO
DAS PESSOAS COM TEA NA PERSPECTIVA DA BIOETICA E DA
FRATERNIDADE
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Assim como o direito a saude, o direito a educacdo também € uma garantia
constitucional, devendo ser assegurado a toda a populacdo. Em relacdo a populacdo com
TEA, sdo asseguradas politicas publicas especificas que possibilitem o acesso e a fruicéo a
educacdo inclusiva e com qualidade. Busca-se analisar se é possivel correlacionar essas
politicas com as perspectivas da bioética e da fraternidade.

Pesquisas demonstram que a populacao infantil com TEA de forma geral, recebem
seu diagndstico apds a idade de cinco anos, tempo em que estdo iniciando o ensino
fundamental (Farias, et al, 2020, p. 38). Conforme esses estudos, certos fatores tem a
probabilidade manifestar influéncia em relagdo ao diagnostico precoce, sendo eles: [...] a
variabilidade na expressdo dos sintomas; as limitacdes da propria avaliacao de pré-escolares;
a falta de profissionais treinados / habilitados para reconhecer as manifestacdes precoces do
transtorno; a escassez de servigos especializados; e as dificuldades das familias no acesso
aos servigos de saude” (Farias, et al, 2020, p.38).

Em se tratando do desenvolvimento académico e consequentemente profissional de
pessoas com TEA, é necessario ter em mente que somente com a integra¢do saude-educacéo,
sera possivel buscar o maximo possivel as potencialidades e habilidades necessarias para
promocdo de uma vida mais digna e independente para esses sujeitos. E nessa perspectiva,
e reportando a Lei 12.764 de dezembro de 2012, é possivel observar que dentre as diretrizes
da “Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista”, encontra-se a “intersetorialidade” tanto em nivel “desenvolvimento das acdes e das
politicas”, como no atendimento a essas pessoas, de forma a integrar a educacao, saude e
também a assisténcia social (Brasil, 2012), trazendo dignidade e qualidade de vida e esse
publico.

Considerando que a educacao é um direito como politica pablica também amparado
constitucionalmente, e que ¢ “dever do Estado e da familia”, devendo ser incentivada e
promovida com a “colaboragdo da sociedade”, primando pelo “pleno desenvolvimento da
pessoa, Seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o trabalho”(Brasil,
1988), nada mais justo que essa politica seja tratada de forma inclusiva, com a abordagem
transdisciplinar da bioética e do direito fraterno.

Como ja mencionado, a bioética dentro das analises de discussdo e conhecimento
pode reportar ganho para o direito e a sociedade, porém é necesséario esfor¢co dos
profissionais tanto da area de direito como da saude e educacdo, para que essas politicas

publicas sejam realmente implementadas e efetivadas, pois, assim como a satde, a educagao
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exige equidade, empatia, solidariedade para que a populacdo com TEA tenha um
desenvolvimento digno exercendo sua cidadania plena.

Na ultima década, algumas pesquisas avaliaram o conhecimento de profissionais
acerca do autismo, especialmente, em 21 paises, de forma que, destes, 52% foram reportadas
na América do Norte, especificamente no Canadéa e Estados Unidos; outros 14%, estando na
regido do Mediterraneo Oriental; em relacdo a Europa, 12%; 9%, estando no Pacifico; na
Africa, 9%; no Sudeste Asiatico, 3%; e por fim, somente 1% das dos estudos na América do
Sul (Farias, et al, 2020, p. 40). Os referidos estudos acabam reforcando que o conhecimento
em relacdo ao autismo pelos profissionais de salde, ainda se encontra insuficiente, e ainda
demonstrando desatualizacdo sobre a tematica, podendo, de alguma forma, colocar em risco
a detecgdo precoce, bem como o devido encaminhamento “oportuno”, para as devidas
intervencdes (Farias, et al, 2020, p. 40) (Campos; Silva; Ciasca, 2018).

Por outro lado, em relacdo a educacéo, alguns autores acreditam que a formacao do
profissional professor “deveria” ter como base situagdes, como por exemplo, o “[...]
conhecimento das diferentes condic@es clinicas que determinam necessidades educacionais
especiais e habilidades para planejar adaptacfes e modificagdes curriculares que garantam
educacdo e aprendizagem diferenciadas a esses alunos” (Farias, et al, 2020, p. 45) (Faria et
al, 2018).

Em se tratando de inclusdo, o cenario nacional brasileiro acaba reportando
“insucessos” no que se refere as acdes junto aos alunos com TEA, sendo relevante a
verificacdo de praticas e atitudes pedagdgicas, visto que nem sempre sdo formuladas
adaptacdes dentro da unidade escolar (Farias, et al, 2020, p. 45).

Insta se faz mencionar a legislacéo brasileira relacionada com a educagéo inclusiva,
a fins de se analisar as perspectivas relacionadas com bioética e fraternidade no contexto do
direito a educacdo. Dessa forma, importante destaque deve ser efetuado a Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, de 2007, tratado internacional ao qual o Brasil é
signatario e encontra-se promulgado pelo Decreto n° 6.949/2009, documento que apresenta
uma série de inovagdes quanto ao olhar para a deficiéncia e, no que tange a esse trabalho,
educacéo inclusiva.

A partir da perspectiva cultural e em conformidade com a Convengé&o, a deficiéncia
somente existe quando as pessoas vivenciam discriminagdes com base nas limitagdes
funcionais percebidas, as quais podem ser influenciadas pelos mais diversos componentes,

como culturais, ideologicos, politicos, sanitarios, econdmicos ou religiosos (Piccolo, 2022).
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Conforme ja mencionado, sendo as pessoas com TEA consideradas, para fins legais, como
pessoas com deficiéncia, incluem-se como sujeitos da Convencéo e, consequentemente, da
Lei Brasileira de Inclusdo (Lei 13.146/2015), também conhecida como Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia.

Em relacdo a educacao de forma inclusiva, a Declaracdo de Salamanca, de 1994 foi
documento de suma importancia, pois iniciou uma nova percepcao da abordagem sobre a
educacgédo de pessoas com deficiéncia, direcionando-se os olhares para a inclusdo, o que
implicou em uma reestruturacdo do sistema comum de ensino, com énfase na acao da escola,
da educacdo como transformadora da realidade (Freitas, 2024).

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo, Lei 9.394/1996, refere ser a educacao
dever da familia e do Estado, bem como inspira-se nos principios da liberdade e
solidariedade, visando o pleno desenvolvimento do educando, preparo para o exercicio de
cidadania e qualificacdo para o trabalho (Brasil, 1996).

Em relacdo com a educacdo inclusiva, a lei deixa claro, dentre os deveres com a
educacdo escolar publica o atendimento educacional especializado gratuito aos educandos
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento® e altas habilidades ou
superdotacdo, servico esse a ser prestado em todos os niveis, etapas e modalidades,
preferencialmente na rede regular de ensino (Brasil, 1996).

Para executar com o que se propde na Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo, bem
como com a Politica Nacional de Educacdo Inclusiva, hd a elaboracdo e consequente
execucdo de Plano Nacional de Educacdo (PNE), sendo um plano decenal com metas a serem
cumpridas em sua vigéncia. O plano em vigor, Lei 13.005/2014 encerra-se em 25/06/2024,
data a partir da qual deve-se estar em andamento o proximo, que englobara o periodo de
2024-2034.

Existem duas metas no PNE relacionadas com a educacdo de pessoas com
deficiéncia, transtornos globais de desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo, metas
4 e 12, de modo que a meta 4, de forma mais especifica abrange a matricula de pessoas que
se enguadram na categoria mencionada na faixa etaria de 4 a 17 anos, relacionada
diretamente com 0 acesso a educacao basica e ao atendimento educacional especializado. A
meta 12 se relaciona com o ensino superior e, apesar de ndo ser especifica com esse recorte,

dentre suas estratégias consta a ampliacdo de politicas de inclusdo e de assisténcia estudantil

% De acordo com 0 DSM 5-TR a utilizagdo da terminologia transtornos globais do desenvolvimento (TGD) foi
atualizada, estando compreendida a terminologia pelos transtornos do espectro autista (TEA) atualmente.
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na educacdo superior, visando, dentre outros objetivos relacionados com a diversidade, a
ampliacdo de taxas de acesso e permanéncia de estudantes com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo, de forma a apoiar o seu
sucesso académico (Brasil, 2014).

A ONU, no ano de 2016, publicou a observacéo geral n° 4, relacionada com o direito
a educacdo inclusiva, referindo que tal modalidade de educacdo deve ser vista como um
direito humano fundamental de todo aluno, respeitando sua dignidade e autonomia inerentes
e que reconhece as necessidades das pessoas e suas capacidades efetivas de inclusdo social,
bem como de contribuir com a sociedade. Ademais, trata-se de meio para efetivar outros
direitos humanos, de modo que auxilia muitas pessoas com deficiéncia a sair da pobreza e
participar plenamente em suas comunidades, evitando, inclusive a exploragéo por terceiros
(Freitas, 2024).

Freitas (2024, p. 168) destaca as caracteristicas da educacdo inclusiva elencadas

pelo documento da ONU (2016), de modo que menciona

o0 seu enfoque que integra todos os sistemas, de modo que os ministérios da
educacdo devem assegurar que estejam presentes todos 0s recursos para a
promocéo da educagéo inclusiva; um entorno educativo integral, relacionado com
cultura, politicas e préticas necessarias para que se tenha éxito na educagdo
inclusiva em todos os niveis; enfoque que integra a todas as pessoas; 0 apoio
pessoal do docente; o respeito ao valor da diversidade; o ambiente que favorece a
aprendizagem; as transigdes efetivas que consistem no apoio para que alunos com
deficiéncia tenham sua transicdo da aprendizagem escolar para a formacéao
profissional e ensino superior, bem como para que se encontrem aptas para o
mercado de trabalho; o reconhecimento de associagdes de professores e das
associacOes de alunos, organizacdes de pessoas com deficiéncia; e, supervisdo,
pois a educacdo inclusiva é um processo continuo que necessita de supervisao e
avaliac@es periddicas.

Desse modo, pode-se constar ligacdo com afraternidade, bem como com a bioética,
pois compreende-se a capacidade de inclusdo, socializacdo e contribui¢do de todos com o
bem comum, visando o alcance de uma sociedade mais livre, justa e solidaria. A partir do
momento em que se retiram esteredtipos e limitacbes sobre seres humanos, pessoas, em
relacdo a suas caracteristicas e especificidades e se colabora para que todos tenham acesso
ao ensino inclusive e de qualidade, é possivel visualizar a superagédo de barreiras e elementos
capacitistas.

Recentemente o Conselho Nacional da Educagdo (CNE) emitiu o Parecer n°
50/2023, um documento de grande relevancia para a populacdo com TEA, pois visa a

a i i a ) ) e i ]
romocao de “garantia de inclusdo das pessoas com TEA, assegurando acesso, permanéncia
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participacdo e aprendizagem como grande desafio pela busca das melhores possibilidades
de inseri-los na sociedade e no mundo do trabalho” (Conselho Nacional de Educacgéo, 2023,
p. 1 e 2). Esse parecer (ainda ndo homologado), possui um grande desafio no cenério
brasileiro, pois o tema em questdo ainda possui muita caréncia em relagdo a “evidéncias
cientificas de experiéncias brasileiras, exigindo esfor¢co ampliado, alinhamentos, pactos e
compartilhamento de boas politicas entre cientistas, pesquisadores, familias e comunidades
escolares” (Conselho Nacional de Educagao, 2023, p. 2).

E importante ressaltar que quando se analisa a inclusdo educacional deve ser
observado que ¢ imprescindivel a promocdo de “a¢des concretas de envolvimento e
engajamento de toda a comunidade escolar, desde gestores, docentes, técnicos, familias e
discentes, com ou sem deficiéncias” (Conselho Nacional de Educagdo, 2023, p. 2). Além
disso, ¢ importante considerar que “o percurso académico proposto, suas adaptagoes,
formacdo dos docentes e outros profissionais sdo eixos estruturantes da politica de
acessibilidade curricular, meta de sustentabilidade da inclusdo escolar” (Conselho Nacional
de Educagéo, 2023, p. 2).

Assim, é possivel constatar uma série de avanc¢os relacionados com a educagédo
inclusiva, porém, se faz necessario uma ampliacdo de esforgos conjuntos entre Estado,
sociedade civil, comunidade académica, pesquisadores, familias e comunidades escolares a

fim de que as politicas atuais sejam mais efetivas.

CONSIDERACOES FINAIS

No presente estudo buscou-se analisar os direitos a salide e a educacgao para pessoas
com TEA sob o viés da bioética e da fraternidade. Assim, a pesquisa se subdividiu em dois
topicos, cada um voltado para um dos direitos fundamentais especificados.

A fim de conduzir a pesquisa efetuada, buscou-se responder ao seguinte
questionamento: Pode a bioética e a fraternidade, em seus aspectos transdisciplinares,
multidisciplinares e interdisciplinares, auxiliar nos problemas que envolvem o acesso aos
direitos a saude e a educacdo dessa populagdo vulnerdvel e consequentemente tornar esse
acesso mais equitativo?

Visto a pesquisa utilizar-se de método hipotético-dedutivo, utilizou-se como
hipotese, para fins de verificacdo a afirmacdo de que a transdisciplinaridade,

interdisciplinaridade e multidisciplinaridade da bioética e da fraternidade podem contribuir

113



de forma positiva na implementacéo e efetivacdo das politicas publicas voltadas a satde e
educacdo, no que se refere a populacdo com TEA, possibilitando assim, a promoc¢édo de
equidade, inclusdo e uma vida digna a esses sujeitos.

Como foi possivel observar no decorrer da pesquisa, a fraternidade e a bioética, em
seus aspectos transdisciplinares, multidisciplinares e interdisciplinares, possuem o condao
de auxiliar nos problemas que envolvem o acesso aos direitos a salde e educacdo da
populagdo com TEA e consequentemente tornar esse acesso mais equitativo. O direito,
através de “uma visdo fraterna”, acaba construindo uma nova referéncia para a “ciéncia do
direito”, e assim como a bioética, a fraternidade deve ter fundamentos em areas de estudos
diversas e estando ligadas aos “fendmenos socio juridicos”.

Dentro das politicas publicas de salde para pessoas com TEA, a intervencdo
multiprofissional e medicamentosa acabam sendo algumas das politicas mais demandadas
desse publico, porém séo necessarias melhorias na implementacao e efetivacao das politicas
publicas voltadas a esse publico, visto que ha progresso na legislacéo.

Em relacdo a educacdo inclusiva, ha a presenca de forte arcabouco legislativo, além
de metas do Plano Nacional da Educacéo que visam a inclusdo em todos os niveis, politicas
essas que podem e devem ser consideradas como grandes avancos se observado um lapso
temporal como o do ano da Declaracdo de Salamanca até o presente momento.

Em se tratando do desenvolvimento académico e consequentemente profissional de
pessoas com TEA, é necessario ter em mente que somente com a integracdo saude-
educacdo, serd possivel buscar o maximo possivel as potencialidades e habilidades
necessarias para promoc¢édo de uma vida mais digna e independente para esses sujeitos.

H4, em relacdo a profissionais preparados e devidamente capacitados para atuar com
pessoas com TEA certo insucesso no cenario brasileiro, sendo relevante a verificacdo de
praticas e atitudes pedagogicas, visto que nem sempre sdo formuladas adaptacbes e
capacitacoes aos profissionais professores em relacéo a condicdo do aluno com TEA, dentro
das instituicdes escolares, bem como se faz necessario um olhar mais minucioso do tema
dentro da area da saude, visto que, conforme apresentado, existem poucos profissionais que
possuem um amplo conhecimento na tematica no pais.

Atualmente, a saude e a educacéo, direitos fundamentais sociais, vem rotineiramente
sendo analisados conforme “teorias tradicionais”, mas nada impede que sejam também

avaliados por outras teorias, mais contemporaneas, de forma a buscar um olhar mais amplo,
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para a transdisciplinaridade, através de preceitos hoje inseridos inclusive no predmbulo do

arcabouco constitucional, mencionando uma sociedade fraterna.
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