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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista é um distarbio que acomete dois principais
campos do desenvolvimento normal: a interacdo social e a comunicacao,
causando importantes prejuizos na vida de seu portador e de seus familiares.
Embora haja previsdo normativa de direitos especiais e especificos para essa
populacdo e politicas publicas com diretrizes para dar efetividade na prética,
esse grupo tem grande dificuldade de exercicio dos direitos mais béasicos. Esta
pesquisa investigou como o Poder Publico Municipal tem atuado para concretizar
as politicas publicas nacionais e internacionais e garantir o exercicio da
cidadania pelos portadores do espectro autista no municipio de Uberaba-MG.
Como objetivo geral, pretendeu-se contribuir para a ampliagdo do conhecimento
na area do atendimento socio-educacional e de saude a autistas, somando a
possibilidades de intervencéo e criagcdo de politicas publicas para o exercicio
pleno da cidadania. Para trilhar o caminho da pesquisa, firmaram-se como
objetivos especificos: Descrever aspectos dos direitos humanos, cidadania e
politicas publicas como panorama de suporte tedrico acerca do atendimento a
autistas; ldentificar e discutir as politicas publicas centrais existentes para
pessoas com deficiéncia, enquadrando o autismo; Apresentar o panorama de
guestdes relativas ao atendimento de autistas no municipio de Uberaba, com
vistas ao desenvolvimento e exercicio da cidadania. Trata-se de um estudo de
abordagem qualitativa, com objetivos exploratérios e descritivos. Foram
utilizadas as técnicas de pesquisa bibliografica, documental e entrevista com
uma pessoa com ampla experiéncia na causa. A técnica para interpretacdo do
material pesquisado foi andlise de contetdo. Os dados coletados apontaram
para a insatisfacdo quanto o atendimento e prestacdo de servico publico aos
portadores de autismo e a dificuldade no exercicio dos direitos. Propde-se, no
final, um protocolo de conduta ao municipio, que abrange desde o diagnostico
até a reabilitacdo do paciente autista, baseando-nos nas diretrizes nacionais, nas
demandas relatadas pela entrevistada e nos protocolos ja elaborados dos
estados de S&o Paulo e Santa Catarina.

Palavras chave: Politicas publicas; autismo; cidadania.



ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder is a disorder that affects two main fields of normal
development: social interaction and communication, causing significant damage
to the life of the patient and his family. Although there is a normative provision for
special and specific rights for this population and public policies with guidelines
to give effectiveness in practice, this group has great difficulty in exercising the
most basic rights. This research investigated how the Municipal Public Power has
acted to materialize national and international public policies and guarantee the
exercise of citizenship by individuals with the autistic spectrum in the municipality
of Uberaba-MG. As a general objective, it was intended to contribute to the
expansion of knowledge in the area of socio-educational and health care for
autistic people, adding to the possibilities of intervention and creation of public
policies for the full exercise of citizenship. To follow the path of research, the
following objectives were established: Describe aspects of human rights,
citizenship and public policies as a panorama of theoretical support about the
care of autistic people; Identify and discuss the existing central public policies for
people with disabilities, framing autism; To present the panorama of issues
related to the care of autistic people in the city of Uberaba, with a view to the
development and exercise of citizenship. This is a study with a qualitative
approach, with exploratory and descriptive objectives. The techniques of
bibliographic, documentary research and interview with a person with extensive
experience in the cause were used. The technique for interpreting the researched
material was content analysis. The data collected pointed to the dissatisfaction
regarding the attendance and provision of public service to people with autism
and the difficulty in exercising their rights. In the end, a protocol of conduct is
proposed to the municipality, covering from diagnosis to rehabilitation of the
autistic patient, based on national guidelines, the demands reported by the
interviewee and the protocols already prepared in the states of Sdo Paulo and
Santa Catarina

Keywords: Public policies; autism; citizenship.
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INTRODUCAO

Os transtornos do espectro autista (TEAs) sao transtornos do
neurodesenvolvimento, que englobam o transtorno autista, o transtorno de
Asperger e transtorno global do desenvolvimento sem outra especificagcdo. Sao
considerados um espectro de transtornos, porque as manifestacées variam
amplamente em tipo e gravidade (APA, 2014, p. 51).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € marcado por um
permanente prejuizo na interacdo social, alteracbes da comunicacdo e padroes
limitados ou estereotipados de comportamentos e interesses (APA, 2014),
irradiando efeitos negativos nos diversos aspectos da vida de seus portadores e
familiares, que enfrentam verdadeiras barreiras sociais ao seu desenvolvimento
individual, social, geral e pleno (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, online).

Politicas publicas de ordem internacional e nacional foram
elaboradas com vistas a minimizar os danos que esta condicdo acarreta, a
promover a igualdade de condicdes entre todos e a garantir o exercicio pleno de
seus direitos, cabendo aos poderes publicos estaduais e municipais o0
regramento e a normatizacao dessas diretrizes.

Neste trabalho propomos investigar a implementacdo dessas
politicas publicas pelo Poder Publico municipal. Pretende-se averiguar o modo
como as diretrizes tém sido aplicadas pela legislacéo local, observando, ao final,
se as condi¢cdes normativas do municipio viabilizam ou promovem o pleno
exercicio da cidadania pelos autistas.

Para tanto, a pesquisa se funda em estudos bibliograficos e
analises documentais, que abordam desde a definicdo de institutos democraticos
e contextualizacao do cenario politico-social a partir da reconstrucéo dos direitos
humanos apds a Segunda Guerra Mundial até a andlise qualitativa do corpus.

Diante do exposto, pretende-se conhecer as medidas adotadas
pelo Poder Publico do municipio e averiguar de que forma essas politicas estao
sendo implementadas na esfera municipal. Portanto, tracamos como problema
norteador: Como o Poder Publico Municipal tem atuado para concretizar as
politicas publicas nacionais e internacionais e para garantir o exercicio da

cidadania pelos portadores do espectro autista no municipio de Uberaba-MG?



A pesquisa se justifica em razdo da ampla incidéncia do autismo na
populacdo. Dados da Organizacédo das Nagbes Unidas (ONU) indicam que 70
milhdes de pessoas sofrem do transtorno do espectro autista, o que corresponde
a cerca de 1% da populacdo mundial (ONU, 2015, online). Esses numeros
equivalem a um (1) em cada 68 individuos, e a ocorréncia desta condicdo
neurologica tem aumentado (ONU, 2016, online). O alto indice da ocorréncia do
transtorno autista na populacéo e o crescente nimero de casos diagnosticados,
por si so, ja é suficiente para incentivar estudos nessa area.

Como parte da diversidade humana, deve-se garantir a
participacdo e a inclusdo plenas desses individuos nas sociedades. Todavia,
eles apresentam manifestacdes clinicas que dificultam, em maior ou menor grau,
seu relacionamento interpessoal, familiar e social.

Por isso, pesquisas sao importantes para aprimorar o0
conhecimento interdisciplinar - biomédico e sécio-cultural - da condicdo autista,
para direcionar a elaboracdo normativa e fiscalizar seu cumprimento e também
para desenvolver estratégias de auxilio aos portadores e seus familiares no
enfrentamento das dificuldades cotidianas peculiares a esta condicdo, de
maneira a contribuir para o desenvolvimento social do grupo e dos que figuram
no entorno.

Como objetivo geral, pretende-se contribuir para a ampliacdo do
conhecimento na area do atendimento socio-educacional e de saude a autistas,
somando a possibilidades de intervencao e criacao de politicas publicas para o
exercicio pleno da cidadania.

Para trilhar o caminho da pesquisa, firmam-se como objetivos
especificos: Descrever aspectos dos direitos humanos, cidadania e politicas
publicas como panorama de suporte teorico acerca do atendimento a autistas;
Identificar e discutir as politicas publicas centrais existentes para pessoas com
deficiéncia, enquadrando o autismo; Apresentar o panorama de questfes
relativas ao atendimento de autistas no municipio de Uberaba, com vistas ao
desenvolvimento e exercicio da cidadania.

Quanto aos procedimentos metodologicos, a pesquisa se
caracteriza por uma abordagem qualitativa, com objetivos exploratérios e
descritivos, tendo como foco principal a investigagéo das medidas adotadas pelo

Poder Publico Municipal para concretizar as politicas publicas nacionais e
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internacionais e para garantir o exercicio da cidadania pelos portadores do
espectro autista no municipio de Uberaba-MG.

Para tanto, foram utilizadas as técnicas de pesquisa bibliografica e
documental, permitindo construir o arcabouco tedérico sobre o qual a pesquisa se
fundou. Permitiu ainda a apresentacdo do contexto juridico e social em que a
pesquisa se desenvolveu e a revelar o cenério investigado.

A pesquisa empirica foi realizada por meio de entrevista de uma
Unica pessoa, que foi selecionada e escolhida por conveniéncia, em razao de
sua ativa atuacdo na sociedade civil, em que exerce lideranca comunitaria na
plenificagédo de politicas de atendimento a autistas.

Quanto aos aspectos éticos, o0 projeto da pesquisa foi submetido
ao Comité de Etica e Pesquisa e aprovado, conforme Parecer n® 4.214.127.

Assim, no Capitulo 1 abordamos os temas sobre Direitos Humanos,
Cidadania e Politicas Publicas, dando énfase especial a concepgado atual de
cidadania, sociedade civil e sua relacdo Estado, a sociedade civil e politica
publica. Na sequéncia, estudamos politicas publicas, ressaltando o seu objetivo
geral: a promocéo do desenvolvimento.

O Capitulo 2 trata das politicas publicas para pessoas com
deficiéncia, enquadrando os portadores do espectro autista. Nele apontamos as
diretrizes internacionais e nacionais especificas para pessoas com deficiéncia e
com autismo, por meio do estudo das normas juridicas elaboradas para este
publico, especificamente a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD), a Politica Publica Nacional voltada para os autistas e o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

No Capitulo 3 descrevemos 0s meios estabelecidos para a
concretizacdo dos direitos basicos decorrentes dessas politicas, relativos a
saude, educacao e assisténcia social.

No Capitulo seguinte, considerando o recorte regional escolhido,
foi realizado o estudo do perfil do municipio de Uberaba, investigando medidas
e acOes realizadas pelo respectivo Poder Publico para o atendimento das
diretrizes contidas nas politicas publicas internacionais e nacionais destinadas

aos portadores de autismo.
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1. DIREITOS HUMANOS, CIDADANIA E POLITICAS PUBLICAS

Os direitos humanos séo resultado de um constructo axiologico,
fruto da histéria, do passado ao presente, a partir de um espaco simbdlico de
luta e acdo social. (PIOVESAN, 2006, p.6)

Neste mesmo sentido, Bobbio (2004, p. 9) esclarece que, embora
se trate de direitos fundamentais, os direitos do homem s&o direitos historicos,
“nascidos em certas circunstancias, caracterizadas por lutas em defesa de novas
liberdades contra velhos poderes, e nascidos de modo gradual, ndo todos de
uma vez e nem de uma vez por todas”.

A concepc¢ao contemporanea de direitos humanos foi introduzida
pela Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, em 1948, e reiterada pela
Declaracéo de Direitos Humanos de Viena, de 1993. E fruto do movimento de
internacionalizacdo dos direitos humanos, ocorrido no pés Segunda Guerra
Mundial, como resposta as atrocidades e aos horrores cometidos durante o
nazismo (PIOVESAN, 2006, p.6-7).

Naquela época, a protecdo e garantia dos direitos decorriam
diretamente da nacionalidade, delimitada pela jurisdicéo interna de cada Estado,
no exercicio de sua soberania absoluta (PIOVESAN, 2006; LAFER, 1997).

Ao expatriar os judeus residentes no pais, a Alemanha nazista
rompeu o vinculo juridico-politico desses individuos com o Estado. Por
consequéncia, nada lhes asseguravam seus direitos. Perderam a propria
condicdo humana, ja que ndo pertenciam mais ao corpo social de lugar algum,
tornando-se absolutamente descartaveis. Nesse cenario, os judeus foram
exterminados em massa nos campos de concentracao.

LAFER (1997, p. 58) explica que a medida em que os refugiados e
apatridas perderam sua cidadania e os beneficios do principio da legalidade
decorrentes, ndo puderam se valer dos direitos humanos. Face aquele momento
histérico, em que o mundo do século XX se encontrava “inteiramente organizado
e ocupado politicamente, tornaram-se efetivamente desnecessarios, porque
indesejaveis erga omnes”, acabaram sendo executados nos campos de

concentracao.
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No final da guerra, o mundo tomou conhecimento do terror nazista
que matou mais de seis milhdes de judeus.

Segundo Arendt (2007, p. 330), sO foi possivel perceber a
existéncia de um direito de ter direitos e de um direito de pertencer a algum tipo
de comunidade organizada, quando surgiram milhdes de pessoas que haviam
perdido esses direitos ndo puderam recupera-los devido a nova situacao politica
global.

A ordem juridica vigorante aquela época nao foi suficiente para
garantir a vida e a seguranca dos individuos. Percebeu-se a necessidade de as
nacdes, consensualmente, estipularem regras para suas préprias submissoes e
obrigatoriedade.

Viram-se os Estados compelidos a instituir toda uma normatividade
internacional eficaz, em que o respeito aos direitos humanos encontrasse efetiva
protecdo. O tema, entdo, tornou-se preocupacdo de interesse comum dos
Estados, bem como um dos principais objetivos da comunidade internacional
(MAZZUOLI, 2001).

Para BOBBIO (2004, p. 18), a Declaracdo Universal consagra a
universalidade de valores, no sentido de que “a humanidade — toda a
humanidade — partilha alguns valores comuns”, conotando a expressao
universal “ndo algo dado objetivamente, mas algo subjetivamente acolhido pelo
universo dos homens”.

Fortaleceu-se a ideia de que a protecao dos direitos humanos néo
deve se reduzir ao dominio reservado do Estado, porque se constitui tema de
legitimo interesse internacional. Prenunciava-se, deste modo, o fim da era em
gue a forma pela qual o Estado tratava seus nacionais era concebida como um
problema de jurisdicdo domeéstica, decorréncia de sua soberania (PIOVESAN,
2014, p. 13).

A Declaragao Universal dos Direitos Humanos foi acolhida “como
inspiracdo e orientacdo no processo de crescimento de toda a comunidade
internacional”, no sentido de uma comunidade formada por Estados, mas
também por individuos livres e iguais (BOBBIO, 2004, p. 18).

Além disso, representou um fato novo na historia, na medida em

que, “pela primeira vez, um sistema de principios fundamentais da conduta
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humana foi livre e expressamente aceito, através de seus respectivos governos
e da maioria das pessoas” (BOBBIO, 2004, p. 18).

Enquanto a Segunda Guerra Mundial simbolizou a ruptura com
relacdo aos direitos humanos, o POs Guerra renovou a esperanca de
reconstrucdo destes mesmos direitos.

O direito de ter direitos, definido por Arendt (1989, p. 332), passou,
entdo, a ser o referencial primeiro de todo este processo internacionalizante,
como a razdo e o fundamento de todos os outros direitos. O homem,
simplesmente por sua natureza humana, teria o direito primeiro e mais
abrangente — um supra direito, correspondente ao reconhecimento de que era
titular de direitos.

Direitos humanos, na nova concepc¢ao, elevou o individuo a
condicdo de sujeito de direitos humanos e liberdades fundamentais, com as
especiais caracteristicas da universalidade e indivisibilidade, subordinando todos
os Estados do globo ao dever de respeita-los e protegé-los (PIOVESAN, 2006,
p. 8).

Universalidade porque demanda a extensédo universal dos direitos
humanos, de maneira que a condicdo de pessoa € 0 requisito Unico para a
titularidade de direitos, “considerando o ser humano como um ser
essencialmente moral, dotado de unicidade existencial e dignidade”
(PIOVESAN, 2006, p. 8).

Assim, sao titulares dos direitos humanos todas as pessoas
incondicionalmente, bastando que tenham a condi¢cédo de humano para se poder
invocar a sua protecao (MAZZUOLLI, 2001).

A indivisibilidade significa que a garantia dos direitos civis e
politicos é condicdo para a observancia dos direitos sociais, econdmicos e
culturais e vice-versa. Desse modo, quando um deles € violado, os demais
também o sdo. “Os direitos humanos compdem, assim, uma unidade indivisivel,
interdependente e inter-relacionada, capaz de conjugar o catalogo de direitos
civis e politicos ao catalogo de direitos sociais, econémicos e culturais”
(PIOVESAN, 2006, p. 8).

Ficou definitivamente superada a dicotomia até entdo existente
entre categorias de direitos (civis e politicos de um lado; econémicos, sociais e

culturais, de outro), historicamente incorreta e juridicamente infundada, porque
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definitivamente n&o ha hierarquia quanto a esses direitos, estando todos
equitativamente balanceados, em pé de igualdade (MAZZUOLI, 2001).

Institui-se, a partir dai, uma sistematica internacional de protecao,
mediante a qual se tornou possivel a responsabilizacdo do Estado no plano
externo, quando, internamente, os 0Orgaos competentes ndo apresentarem
respostas satisfatorias na protecdo desses mesmos direitos (MAZZUOLI, 2001).

Diante dessa nova perspectiva, duas consequéncias
sobressaltaram no cenario internacional e internamente, nos Estados: No ambito
do Direito Internacional, comecou a ser delineado o0 sistema normativo
internacional de protecdo dos direitos humanos, como uma espécie de
constitucionalismo global, vocacionado a salvaguardar direitos fundamentais e
limitar o poder do Estado, mediante a criagcdo de um aparato internacional de
protecdo de direitos. JA no ambito do Direito Constitucional ocidental, péde-se
perceber a elaboracdo de textos constitucionais abertos a principios, dotados de
elevada carga axiolégica, com destaque ao valor da dignidade humana
(PIOVESAN, 2006, p. 7-8).

E essa nova ordem juridica se baseou na primazia ao valor da
dignidade humana, “como paradigma e referencial ético, verdadeiro
superprincipio a orientar o constitucionalismo contemporéaneo, nas esferas local,
regional e global’, atribuindo-lhes especial racionalidade, unidade e sentido.
(PIOVESAN, 2006, p. 7-8)

Neste novo cenario, a soberania do Estado passou a sofrer um
processo de relativizagcdo, na medida em que passaram a ser admitidas
intervencdes no plano nacional em prol da protecdo dos direitos humanos.
(PIOVESAN, 2006, p. 9).

Desde entéo, foi possivel perceber uma crescente evolucdo na
identidade de propositos entre o Direito Interno e o Direito Internacional, no que
respeita a protecdo dos direitos humanos, notadamente um dos temas centrais
do Direito Internacional contemporaneo (MAZZUOLI, 2001).

O processo de universalizagdo dos direitos humanos permitiu a
formacao de um sistema internacional de protecao destes direitos, composto por
tratados internacionais de protecédo que refletem, sobretudo, a consciéncia ética
contemporanea compartilhada pelos Estados, na medida em que invocam o

consenso internacional sobre temas centrais de direitos humanos, na busca da
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salvaguarda de parametros protetivos minimos - do minimo ético irredutivel
(PIOVESAN, 2006, p. 8-9).

A Declaragdo de Direitos Humanos de Viena, de 1993, reitera a
concepcao da Declaracdo de 1948, quando, em seu paragrafo 5°, afirma que
todos os direitos humanos séo universais, interdependentes e inter-relacionados.
Impde a comunidade internacional o dever de tratar os direitos humanos
globalmente de forma justa e equitativa, em pé de igualdade e com a mesma
énfase (ONU, 1993, online).

A Declaracao de Viena afirmou ainda a interdependéncia entre os
valores dos Direitos Humanos, Democracia e Desenvolvimento. Segundo
Piovesan (2006, p. 10), “ndo ha direitos humanos sem democracia e nem
tampouco democracia sem direitos humanos. Vale dizer, o regime mais
compativel com a protegao dos direitos humanos é o regime democratico”.

Assim, a Declaragcdo Universal dos Direitos do Homem marcou
uma nova era de direitos, através da qual todos os individuos tornaram-se
idealmente sujeitos do direito internacional e adquiriram uma nova cidadania,
uma espécie de cidadania mundial, inclusive com a possibilidade de exigir o
respeito aos direitos fundamentais contra o seu préprio Estado. (BOBBIO, 2004,
p. 55)

Trata-se de um novo paradigma de cidadania, que ultrapassa o
tradicional vinculo formado entre Estado e seu nacional. Pellenz, Bastiani e
Santos (2015, p. 3) ensinam que, assim como os direitos fundamentais, novas
perspectivas histéricas sdo vivenciadas e, em razado delas, ha necessidade de
um redimensionamento do vinculo juridico e politico, mais expansivo que a
relagdo “Individuo-Estado”, mas que gere o sentimento de pertencimento
daqueles que integram o corpo social. “Desse modo, a Cidadania adquire novos
significados a luz dos direitos fundamentais e efetiva-se, de forma mais ampla,
em espagos onde o processo democratico € estabelecido” (PELLENZ;
BASTIANI; SANTOS, 2015, p. 3).

1.1 Concepcéao atual de cidadania

O conceito de cidadania envolve aspectos historicamente

construidos que, naturalmente, sofre modificagdes com o percurso do tempo.
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Isto se deve ao fato de que sua definicdo se origina das relacbes com o contexto
social e politico de um dado momento histérico (OLIVEIRA, 2002; PELLENZ,
BASTIANI, SANTOS, 2015).

Arendt referiu-se a cidadania como o “direito de ter direitos” e o
“direito de pertencer a uma comunidade”, o qual “deveria ser garantido pela
prépria humanidade”. (ARENDT, 1989, p. 332)

A concepcao atual de cidadania esta intimamente relacionada a
internacionalizacao dos direitos humanos, e o direito de ter direitos foi o principal
referencial de todo esse processo (MAZZUOLI, 2001).

Em razdo desse novo paradigma de cidadania, todos os individuos
tornaram-se titulares direitos civis, politicos, sociais, econémicos e culturais, que
devem ser globalmente assegurados e protegidos. Para isso, passaram a dispor
de multiplos instrumentos internacionais protetivos, inclusive com a possibilidade
de intervencdo de outros Estados na defesa desses direitos, configurando,
assim, uma espécie de cidadania mundial (BOBBIO, 2004, p. 55).

Bonavides, Miranda, Agra (2009. p. 7) enfatizam que o conceito
contemporaneo de cidadania ndo mais admite a restricdo ao entendimento
ultrapassado de que cidadao era apenas aquele que votava, mas aquela pessoa
que tem meios para exercer o voto de forma consciente e participativa.

Portanto, cidadania € a condicdo de acesso aos direitos sociais
(educacdo, saude, seguranca, previdéncia) e econdmicos (salario justo,
emprego), que permite ao cidaddo desenvolver todas as suas potencialidades,
incluindo a de participar de forma ativa, organizada e consciente, da construgéo
da vida coletiva no Estado democréatico (BONAVIDES, MIRANDA, AGRA, 2009,
p. 7).

Trés elementos basicos podem ser apontados na composicao da
concepgao moderna de cidadania: direitos, deveres e participacao (OLIVEIRA,
2002, p. 120).

Nesse sentido, a cidadania plena apenas se efetiva com o exercicio
dos trés grupos de direitos - direitos civis, direitos politicos e direitos sociais. Mas,
também, impde aos sujeitos dos direitos os correlatos deveres, com a obediéncia
as imposicées normativas, além de participacdo efetiva na conducdo dos
problemas sociais (PELLENZ; BASTIANI; SANTOS, 2015, p. 5).
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Machado, Giovanella, Oliveira (2018, p. 162) reforcam que a
presenca participativa de cada cidaddo nas deliberagcdes e agbes de carater
publico é de extrema relevancia, pois garante a condicdo fundamental da
existéncia humana: a pluralidade.

A participacéo efetiva assume papel protagonista na construgéo da
cidadania, na medida em que a condu¢do democratica do pais esta condicionada
a participacdo da sociedade civil nos espacos publicos e sua interlocu¢do com o
Estado enquanto elemento essencial as praticas de controle social. (KOLODY,
ROSA, LUIZ, 2011, p. 35)

A participacdo popular se da tanto através dos direitos politicos,
como também por meio “do exercicio das a¢des participativas da vida privada e,
também, da comunidade” (PELLENZ; BASTIANI; SANTOS, 2015, p. 10-11).
Este ultimo caso se refere a “agdo que se pode exercer na sociedade civil, que
congrega setores sociais, entidades representativas de reivindicacoes,
instituicbes, abrangendo largo espectro de interesses, conflitos e identidades”
(OLIVEIRA, 2002, p. 125-126).

Na prética, a participacdo de cada individuo deve ser exercida de
forma direta ou ainda por meio da participagcéo deste na sociedade civil, seja em
associacgdes, partidos politicos, conselhos municipais, sindicatos, organizacfes
nao governamentais, movimentos sociais, ou em outras entidades. Essa
interacdo entre as esferas privada, publica, estatal e de mercado assume papel
decisivo na relagéo entre o conceito de Cidadania, o Estado e a Sociedade Civil.
(PELLENZ; BASTIANI; SANTOS, 2015, p. 7)

Em suma, considerando a atual forma de sociedade, “a cidadania
afirma-se pelo envolvimento do cidaddo nos movimentos sociais, nos mais
diversos, no ambito da sociedade civil e na esfera publica (BARRETO, 2010, p.
96).

Conclui-se, portanto, que, de forma geral, o exercicio da cidadania
implica estar ativa e permanentemente comprometido com os direitos humanos
e sociais, seja no ambito nacional, como internacional, visando, primordialmente,

a dignidade humana e a igualdade em todos os setores.

1.2 Sociedade civil e suarelacdo com o Estado



18

A concepcéao de Estado e sociedade civil se configurou a partir do
iluminismo, no qual “a razdo foi possibilitando questionar os dogmas fundados
na imobilidade social e no poder enquanto algo que decorria da divindade”. Esse
movimento inaugurou um campo de reflexdo que “possibilitou transformacgdes
drasticas nas relagbes sociais no mundo moderno. Deste modo, estas no¢cdes
passaram a ser tema classico nas discussodes filoséficas e politicas no ocidente”
(KOLODY, ROSA, LUIZ, 2011, p. 35).

O termo sociedade civil originou-se como um conceito relacionado
aos paises da Europa e aos Estados Unidos, no século XIX, por volta de 1820.
(AVRITZER, 2012). Hegel foi quem, pela primeira vez, cunhou o termo sociedade
civil em sentido moderno (em alemao, birgerliche Gesellschaft), estabeleceu
sua diferenca em relacdo ao Estado e atribuiu a cada uma das duas instancias
sua prépria esfera de acdo (RESTREPO, 1990, p. 64).

Nesta sua primeira formulacdo, a sociedade civil adquiriu uma
dimensédo dualista, que expressava o inicio de um processo de diferenciacao
entre Estado e sociedade na Europa (AVRITZER, 2012).

O pensamento de Hegel baseava-se no principio de que a acao do
homem articulava-se em trés niveis: familia, sociedade civil e Estado. O que
caracterizava e diferenciava a sociedade civil (também chamado de sistema de
necessidades) e o Estado era a natureza, particular ou geral, do interesse que
movia 0s homens a acdo ou do bem que buscavam por meio dela. As a¢cdes que
derivavam de um interesse particular deram origem a sociedade civil. Por outro
lado, a acdo que obedecia a um interesse geral de toda coletividade, focando o
bem universal, criava o Estado. (RESTREPO, 1990, p. 64)

Hegel atribuiu ao mercado o surgimento da sociedade civil: foi
atraves dele que vinculos de interdependéncia generalizada se desenvolveram
entre todos os membros de uma coletividade. As relacbes mercantis e o
nascimento do mundo burgués provocaram a reformulacao juridica das relacdes
privadas, e a articulacdo destas com o poder governamental (RESTREPO, 1990,
p. 64).

Estabeleceu-se, na época, o entendimento de que os direitos
naturais, pertencentes ao individuo e aos grupos sociais independentemente do
Estado, limitavam e restringiam o poder do Estado, e que, na esfera de relagbes

interindividuais (a exemplo das rela¢des econémicas), para cuja regulamentacéo
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ndo se faz necessaria a existéncia de um poder coativo, posto que se
autorregulam. (BOBBIO, 2007, p.33-34)

A ideia era “limitar o emprego das leis civis impostas com a coagéo
a fim de consentir a maxima explicitacdo das leis naturais, que ndo carecem de
coacao para ser aplicadas” (BOBBIO, 2007, p.33-34).

Como consequéncia, houve “a dilatacdo do direito privado,
mediante o qual os individuos regulam suas proprias relagbes reciprocas,
guiados por seus reais interesses, onde cada um € judex in causa sua”. Em
contrapartida, reduziu-se a abrangéncia do direito publico ou politico, que exercia
o imperium, assim entendido como o comando do superior que, como iudex
super partes, a quem pertence o direito de exercer o poder coativo (BOBBIO,
2007, p.33-34)

O Estado se firmou, entdo, como 6rgdo do poder coativo,
funcionando como &rbitro necesséario para conduzir os inUmeros interesses
individuais contrapostos (RESTREPO, 1990, p. 67).

Embora ndo seja o mais adequado, o conceito desenvolvido por
Hegel é o mais amplo e complexo, e de sua analise derivaram as elaboracfes
de Marx e Engels, Lénin, Max Weber e Gramsi, com suas modificagbes e
acréscimos, que marcaram a orientacao contemporanea do tema. (RESTREPO,
1990, p. 64; KOLODY, ROSA, LUIZ, 2011, p. 34-35)

Avritzer (2012) ressalta que ao longo do século XIX, o conceito de
sociedade civil ndo pbéde ser aplicado em outros paises, porque 0S processos
sociais encontravam-se em momentos diferentes.

No caso do Brasil, a ocasido apresentava um cenario diferente:
tanto a dominacdo econdmica quanto politica concentrava-se na propriedade
rural. Por esta razéo, o conceito s6 comecou a ser utilizado no Pais no inicio do
século XX, porém com contornos diferentes, ja que havia pouca diferenciacéo
entre o privado e o publico. (AVRITZER, 2012)

A sociedade civil brasileira ressurgiu na cena politica e social no
final do século XX, desta vez envolvendo um significado tripartite, em que a
sociedade civil se diferenciava tanto do mercado como do Estado.

Dois processos foram decisivos para sua instituicdo: a reacéo dos
setores populares ao processo antidemocratico de modernizacdo do pais, que

interferiu intensamente na sua vida cotidiana, e um processo de democratizagao,
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que fez das associacbes civis atores importantes no processo de
aprofundamento democratico. As associacdes da sociedade civil mostram uma
variedade de concepcodes de participagao que resultam de ambos 0s processos.
(AVRITZER, 2012)

Nos finais dos anos 70 e na década de 80, a expressao sociedade
civil era utilizada para qualificar o campo da acdo dos movimentos sociais
emergentes no processo de redemocratizagdo do Pais. A partir dos anos 90,
passou a ser entendida como “a esfera publica ndo-estatal de cidadania”, em
que se desenvolve uma articulacdo entre praticas associativas, 0 universo
dos direitos e espacos democraticos de representacao e interlocugéo publica.
(DURIGUETTO, 2007, p. 83).

Para Bobbio (2007, p.33), ha uma dicotomia entre os dois institutos
(sociedade civil e Estado), na qual um é o anteato do outro, de modo que nao se
pode determinar o significado de sociedade civil e delimitar sua extenséo senao
redefinindo simultaneamente o termo Estado e delimitando também a sua
extenséo.

Estado pode ser entendido como o conjunto dos aparatos que, num
sistema social organizado, exerce o poder coativo. Sociedade civil, por sua vez,
pode ser compreendida “como conjunto de rela¢gdes nao reguladas pelo Estado,
e portanto como tudo aquilo que sobra uma vez bem delimitado a &mbito no qual
se exerce o poder estatal” (BOBBIO, 2007, p.33). Percebe-se, dai, o carater
residual conferido a constituicdo da sociedade civil.

Pode-se compreender sociedade civii como o conjunto das
organizacdes constituidas voluntariamente pelos individuos em torno de um
pensamento, ideal ou objetivo comum, e que servem como mecanismos de
articulacdo entre o0s interesses da sociedade e o poder do Estado,
independentemente de seu sistema politico adotado.

Os sujeitos que integram a sociedade civil sdo

“as classes sociais, ou, mais amplamente, os grupos, 0s
movimentos, as associacbes, as organizacdes que as
representam ou se declaram seus representantes; ao lado das
organizacdes de classe, 0s grupos de interesse, as associacdes
de varios géneros com fins sociais, e indiretamente politicos, 0s
movimentos de emancipacgéo de grupos étnicos, de defesa dos
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direitos civis, de libertacdo da mulher, os movimentos de jovens
etc. ” (BOBBIO, 2007, p.35-36)

E, portanto, composta por “multiplos sujeitos sociais, que se
organizam como grupos de interesse e se apresentam de formas diversas na
esfera publica”. (COHN, 2010, p. 490)

E no espaco publico ocupado pelos diversos atores sociais que
surgem e se desenvolvem os conflitos econémicos, sociais, ideoldgicos,
religiosos, que as instituices estatais tém o dever de resolver ou através da
mediacao ou através da repressao. (BOBBIO, 2007, p.35-36)

Vale ressaltar que sociedade civil ndo se confunde com sociedade
econdmica — caracterizada por relacdes ditadas pelas formas de propriedade e
pelas associacfes de cunho puramente econémico -, tampouco com sociedade
politica — fundada nos partidos e no sufragio. Uma sociedade civil é fundada nos
direitos de comunicacéao, associacdo e movimentos civis. (COHN, 2010, p. 489)

Segundo Cohn (2010, p. 487), € possivel identificar trés
caracteristicas da sociedade civil:

‘o carater autbnomo da organizagao da sociedade frente ao
Estado, a reconstrugédo de lagos sociais fora do Estado e uma
esfera publica independente e separada de qualquer forma de
comunicacao oficial”.

Os dois institutos - sociedade civii e Estado -, embora
contraditorios, coexistem e ndo sdo suscetiveis de conclusdo de um ou de outo.
“Atuam como dois momentos necessarios, separados mas contiguos, distintos
mas interdependentes, do sistema social em sua complexidade e em sua
articulacgao interna (BOBBIO, 2007, p. 51-52).

1.3 Sociedade civil e politica publica

A participagcdo da sociedade civil € elemento essencial na
instituicdo de um Estado Democratico de Direito. Como visto, sdo organizacdes
da sociedade que n&do possuem vinculos governamentais e atuam no sentido de
suprir demandas da sociedade. Interagem com o Estado, porém sob a
manutencao de sua prépria dindmica organizacional e do seu proprio processo

de tomada de decisdo, sendo considerada semiautbnoma. Tanto as areas de
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atuacao, quanto a forma de funcionamento dessas organizacdes sao diversas.
Diferentemente da organizagao lucrativa, os empreendimentos sociais se
preocupam com o0s beneficios para a sociedade e para os inUmeros atores
sociais que as compdem. A acao € sobre os problemas da sociedade na tentativa
de elimina-los ou, pelo menos, minimizar as suas consequéncias.
(FIGUEIREDO, 2016).

No processo de redemocratizacdo do pais, a Constituicdo Federal
de 1988 ampliou os direitos de cidadania e introduziu hovos modelos de gestao
e organizacao nas areas sociais, caracterizados pela garantia de participacéo da
sociedade civil na formulagdo das politicas e no controle das a¢des publicas em
diferentes niveis (FIGUEIREDO, 2016).

A sociedade passou a ser desafiada a participar da gestéao publica
através dos canais institucionalizados de participacdo popular e do controle
social. Esta participacao foi concebida como interferéncia politica das entidades
da sociedade civil em érgaos, agéncias ou servicos do Estado responséaveis pela
elaboracdo e gestdo das politicas publicas na area social (KOLODY, ROSA,
LUIZ, 2011, p. 40).

Objetivou-se reestabelecer uma relacdo dialética entre a sociedade
e 0 Estado. Assim, a participacao social surge como um importante instrumento
de comunicac¢do, mobilizacdo e priorizacdo dos problemas da sociedade
(FIGUEIREDO, 2016).

Destarte, foram criadas instancias de participagao social no sentido
de garantir interacdo entre as demandas desse segmento e as politicas de
intervencao de cada area, objetivando atender a populacéo via politicas publicas
e ainda garantir, no cotidiano das relacdes entre Estado e Sociedade Civil, a
efetividade do controle social (KOLODY, ROSA, LUIZ, 2011, p. 40).

Vale destacar que, além da participacao politica, estas entidades,
organizacdes e instituicbes acabaram ocupando, muitas vezes, o papel estatal
na oferta dos servi¢cos publicos e nas ac¢des de cunho social, na qualidade de
corresponsaveis no exercicio de atividades de interesse publico.

As politicas publicas, muito embora promovidas pelo Estado,
contemplam os embates em suas deliberacdes dos encontros entre sociedade
politica e sociedade civil. Instrumentos como féruns, conferéncias e conselhos

de politica e de direitos carregam o potencial (ainda que por vezes nao se efetive)
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de inscrever na agenda estatal as demandas advindas dos diferentes setores
gue compdem a sociedade civil (KOLODY, ROSA, LUIZ, 2011, p. 40-42).

1.4 Politicas Publicas e Leis

Para Bobbio (2007, p. 36), uma sociedade torna-se tanto mais
ingovernavel quanto mais aumentam as demandas da sociedade civil e ndo
aumenta, correspondentemente, a capacidade de resposta das instituicoes e do
Estado.

E certo que cabe ao Estado a garantia dos direitos e a adogéo e
implementacdo de medidas que viabilizem o exercicio pleno e efetivo das
normas relativas a cidadania. As Politicas Publicas sdo instrumentos de que
dispdem o poder estatal para o atingimento desta finalidade.

COHN (2010, p. 485) considera a desigualdade social o principal
problema da sociedade atual e um dos principais entraves para a construcao de
um pais mais justo. As politicas publicas desempenham um papel fundamental
no enfrentamento dessa condicdo, tanto aquelas de corte social quanto as de

ordem econdmica e de infraestrutura.

1.5 Politicas Publicas e Desenvolvimento

O termo politica publica - public policy (SECCHI, 2013, p.1) -
carrega a ideia de programa governamental decorrente de um conjunto de a¢cdes
juridica e politicamente elaboradas, com o objetivo de sistematizar os
instrumentos a disposicdo do Estado e as atividades privadas, para a
concretizacdo dos fins sociais essenciais e politicamente determinados (BUCCI,
2006, p. 39). Deve ser entendido, de maneira ampla, como “uma diretriz
elaborada para enfrentar um problema publico” (SECCHI, 2013, p. 2).

Em outras palavras, Politicas publicas sao diretrizes, principios
norteadores de acéo do poder publico; regras e procedimentos para as relagbes
entre poder publico e sociedade, mediacdes entre atores da sociedade e do
Estado (TEIXEIRA, 2002).
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Entendendo assim as politicas publicas como uma resposta do
Estado as necessidades do coletivo, o objetivo de toda politica puablica é o bem-
comum e a diminuicdo da desigualdade social.

Os fins sociais essenciais perseguidos sao aqueles estabelecidos
pela Constituicdo (COSTA; FERNANDES, 2018, p. 205). Assim, 0 texto
constitucional fixa instrumentos para concretizagdo dos objetivos tracados pelo
Constituinte para a consolidagdo do ideal democrético, e atribui a legislacao de
protecdo especifica a tarefa de disciplinar e operacionalizar esses direitos,
descrevendo as Politicas publicas necesséarias para alcancar a igualdade
material (COSTA; FERNANDES, 2018, p. 207).

Uma politica puablica possui dois elementos fundamentais: a
intencionalidade publica e a resposta a um problema publico (SECCHI, 2013, p.
2). Significa dizer que deve haver uma acdo intencionada por parte do Estado,
voltada a solucionar um problema considerado relevante pela comunidade.

Existe uma discussdo doutrindria acerca da possibilidade de a
politica publica se referir também a uma omissdo do ente governamental, ou
seja, se um nao fazer, o ndo agir frente a um problema publico representaria uma
politica publica. (SECCHI, 2013, p.4-5). Neste trabalho, o posicionamento
adotado é o de que apenas a intencionalidade de atores governamentais e nao
governamentais voltada a solucionar uma questéo relativa ao coletivo pode ser
considerada politica publica.

Na literatura especializada, € possivel identificar dois
posicionamentos diferentes acerca do sujeito capaz de elaborar as politicas
publicas: a abordagem estatista e a multicéntrica.

“A abordagem estatista (state-centered policy-making) considera
as politicas publicas, analiticamente, monopdlio de autores estatais”. Baseando-
se nesta concepcdo, o que determina se uma politica € ou ndo “publica" é a
personalidade juridica do ator protagonista (SECCHI, 2013, p. 2).

Em outras palavras, apenas sdo consideradas politicas publicas
guando emanadas do Poder Publico.

Goncalves (2006, p. 87-88), adepto da corrente estatista, entende
que politicas publicas sdo sempre e necessariamente empreendidas pelo
Estado. Adverte que grupos de interesse tém papel importante na definicdo de

politicas publicas e que organiza¢des ndo governamentais podem ser entidades
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encarregadas de realiza-las, mas defende ser exclusiva do Estado a atribuicéo
de defini-las.

A abordagem multicéntrica, ao contrario, considera que
organizacdes privadas, organizacbes ndo governamentais, organismos
multilaterais, redes de politicas publicas (policy networking) podem, também,
constituir-se protagonistas no estabelecimento de politicas publicas, ao lado de
atores estatais (SECCHI, 2013p. 3-4).

Pulblica, segundo esta concepcdo, seria a politica, a medida
estabelecida para se enfrentar um problema de interesse publico.

Neste caso, existem varios atores politicos envolvidos nas politicas
publicas: os policymakers (o protagonista do estabelecimento da medida), os
policytakers (o destinatario da medida), os analistas de politicas publicas, a midia
e os cidadaos em geral (SECCHI, 2013, p.3-5).

Os que se filiam a esta ultima abordagem chamam de politicas
governamentais aquelas politicas publicas elaboradas e estabelecidas por
atores estatais, isto €, os diversos 6rgaos dos Poderes Legislativo, Executivo e
Judiciario. Para estes, as politicas governamentais sdo uma espécie de politica
publica, o subgrupo mais importante e que mais recebe atencao na literatura da
area. (SECCHlI, 2013, p. 4).

As politicas publicas podem fazer uso de diversos instrumentos
para que as orientacdes e diretrizes sejam transformadas em acdo. Assim, as
politicas publicas podem resultar em programas publicos, leis, projetos,
campanhas publicitarias, esclarecimentos publicos, inovacdes tecnoldgicas e
organizacionais, subsidios governamentais, rotinas administrativas, decisfes
judiciais, coordenacao de acGes de uma rede de atores, gasto publico direto,
contratos formais e informais com stakeholder, etc. (SECCHI, 2013, p. 8).

Independente da forma como instrumentalizadas, as politicas
publicas visam sempre a promocéo do desenvolvimento, que pode ter variadas
dimensdes de analise (politica, econémica, social, ambiental, etc...). De forma
ampla, o desenvolvimento consiste em um estado, um processo, um bem estar,
um progresso, um crescimento econdmico, um crescimento humano e/ou um
equilibrio ecoldgico. (SANTOS et. al., 2012).

Historicamente, seu conceito vem sendo construido com base em

trés visdes paradigmaticas: desenvolvimento como crescimento econémico,
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desenvolvimento como satisfacao das necessidades basicas e desenvolvimento
como elemento de sustentabilidade socioambiental (SANTOS et. al., 2012, p.
45).

De modo geral, a preocupacédo com o desenvolvimento tem suas
raizes na ciéncia econdmica (SANTOS et. al., 2012, p. 45). O desenvolvimento
econdbmico se caracteriza pelo aumento sustentado da produtividade ou da
renda por habitante, acompanhado por sistematico processo de acumulacao de
capital e incorporacao de progresso técnico. Busca a melhoria do padréao de vida
da populacédo, o que nao significa uma distribuicdo de renda mais igual, mais
justa (Bresser-Pereira, 2006).

Por esta raz&o, as criticas a este conceito de desenvolvimento
favoreceram para que a dimenséo social ganhasse relevancia na concepcéao de
desenvolvimento (SANTOS et. al., 2012).

Novas abordagens contribuiram para a pesquisa de uma definicao
a respeito do desenvolvimento com um viés mais humanista, orientado para a
natureza humana e o direito de todos a uma vida digna, saudavel, esclarecida e
justa (MOREIRA, CRESPO, 2012).

A nocdo de desenvolvimento também restou afetada pela
preocupacdo com a questdao ambiental. Desenvolvimento e meio ambiente
tornaram-se indissociaveis. O desenvolvimento sustentdvel passou a ser
definido como aquele que responde as necessidades do presente sem
comprometer as possibilidades das geracfes futuras de satisfazer suas proprias
necessidades. Significa possibilitar que as pessoas, agora e no futuro, atinjam
um nivel satisfatorio de desenvolvimento social e econémico e de realizacao
humana e cultural, fazendo, ao mesmo tempo, um uso razoavel dos recursos da
terra e preservando as espécies e 0s habitats naturais (SANTOS et. al., 2012, p.
45).

Nessa perspectiva, o conceito de desenvolvimento incorpora, além
da preocupagéo com os aspectos ambientais, a ideia de alongamento do prazo
do planejamento e, portanto, do horizonte de calculo dos efeitos, sem romper
com o modelo de desenvolvimento por crescimento (SANTOS et. al., 2012, p.
45).

A discusséao do conceito de desenvolvimento humano a partir das

necessidades basicas foi apresentada em 1990 pelo Programa das Nacbes
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Unidas para o Desenvolvimento (PNUD), devendo abranger a viabilizacdo de
uma vida longa e saudavel, a adquisicdo de conhecimentos e 0 acesso aos
recursos necessarios para um padrdo de vida digno. Atualmente, o conceito de
desenvolvimento humano passou a integrar outras dimensdes, como a
liberdade, a igualdade de oportunidades, a sustentabilidade e a seguranca
(MOREIRA, CRESPO, 2012).

Ressalte-se que, desde entdo, o PNUD vem acompanhando o
desempenho dos paises na promocdo de politicas publicas voltadas para o
desenvolvimento das pessoas, por meio do indice de Desenvolvimento Humano
(IDH), desenvolvido em 1990 pelos economistas Amartya Sen e MahbubulHaq
(MOREIRA, CRESPO, 2012).

Amartya Sen (2000) defende que o desenvolvimento de um pais
estd essencialmente ligado as oportunidades que ele oferece a populacédo de
fazer escolhas e exercer sua cidadania. E isso inclui ndo apenas a garantia dos
direitos sociais basicos, como alimentacao, salde e educa¢do, mas também as
liberdades associadas a educacdo, a participacdo politica, a proibicdo da
censura, entre outras. No entendimento de Sen, s6 ha desenvolvimento quando
os beneficios do crescimento servem a ampliacdo das escolhas e das
oportunidades do individuo, possibilitando uma vida longa, saudavel, com
acesso a recursos necessarios para um nivel de existéncia digno da geracao
atual e futura (SEN, 2000; SANTOS et. al., 2012)

Em sintese, desenvolvimento humano é um processo de
alargamento das escolhas e das oportunidades dos individuos, de expansdo das
liberdades humanas, de valorizacdo das capacidades dos individuos, que Ihes
permitam levar uma vida longa e saudavel, adquirir conhecimento, ter acesso
aos recursos necessarios para um nivel de vida digno, enquanto os preservam
para as geracOes futuras, com igualdade de oportunidades e em seguranca
(MOREIRA, CRESPO, 2012).

O conceito de desenvolvimento social também resultou da
expansao do entendimento das dimensdes do desenvolvimento, para incorporar
outros pilares do bem-estar social, sobretudo aqueles relacionados aos
direitos sociais, sedimentados na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos.

Dentre esses, destacam-se a educagédo, a saude, a alimentacao, o trabalho, a


https://pt.wikipedia.org/wiki/Declara%C3%A7%C3%A3o_Universal_dos_Direitos_Humanos
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moradia, o lazer, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, e
a assisténcia aos desamparados.

O desenvolvimento social estd intimamente relacionado ao
desenvolvimento humano na medida em que sé se verifica a efetiva liberdade
com as devidas oportunidades sociais geradas pelo acesso a saude, a nutricao,
a educacdo, a moradia, a0 emprego, aos meios de participacdo politica e aos
direitos de modo geral (Rezende, 2013, p.110)

Vale lembrar que o desenvolvimento social € um processo que
requer o envolvimento de varios atores sociais, como o Estado, a sociedade,
organizagOes da sociedade civil e o cidad&o individualmente considerado.

Percebe-se que desenvolvimento € um termo multidimensional e
interdisciplinar, medido através da conjugacédo das variadas dimensdes, e que
apresenta uma funcédo social importante, que é promover o bem estar da
humanidade. Ressalte-se que o conceito de desenvolvimento € um constructo
social com forte conteudo ideoldgico e politico, cujos valores e crencas sao
relativos a um determinado tempo e lugar (SANTOS et. al., 2012)



29

2. POLITICAS PUBLICAS PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA,
ENQUADRANDO O AUTISMO

Para Piovesan (2014, p. 16-18), é possivel apontar duas fases de
protecdo dos direitos humanos: a primeira fase, invocada pela Declaracao
Universal e os Pactos dela decorrentes, caracterizada pela tdnica da protecao
geral, genérica e abstrata, pregava a igualdade formal e a proibicdo da
discriminacdo. A segunda fase de protecdo, reflexo do processo de
especificacdo do sujeito de direito, foi marcada pela protecdo especifica e
especial, a partir de tratados que objetivavam eliminar todas as formas de
discriminagdo que afetavam de forma desproporcional determinados grupos,
como as minorias étnico-raciais, as mulheres, os deficientes, dentre outros.
Nesta segunda fase se inserem a Convencédo sobre a Eliminacdo de todas as
Formas de Discriminacdo Racial (1965), a Convencéo sobre a Eliminacao de
todas as Formas de Discriminagédo contra a Mulher (1979) e a Convencao da
ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), além de outras.

Os instrumentos internacionais que integram o sistema especial de
protecdo fornecem uma protecdo especifica e concreta, que ultrapassa a
concepgao meramente formal e abstrata de igualdade. Objetivam o alcance da
igualdade material e substantiva, por meio, por exemplo, de acdes afirmativas,
com vistas a acelerar o processo de construcdo da igualdade em prol de grupos
socialmente vulneraveis (PIOVESAN, 2014, p. 18).

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), adotada pela Organizacdo das Nacfes Unidas (ONU) em 2006, foi o
primeiro instrumento internacional de garantia de direitos dentro do sistema ONU
gue contou com a participagao ativa da sociedade civil na sua construcao. (OAB,
2018, p. 8)

Ratificada pelo Brasil em 2009 com status de emenda
constitucional, exercia, desde sua elaboracao, a fungao de principal instrumento
legal de garantia dos direitos civis dos deficientes no pais. (NUNES; ORTEGA,
2016, p. 966).

Foi um instrumento inovador, jA que, para estabelecer suas
diretrizes, adotou 0 modelo social de deficiéncia, no qual o conceito de pessoa

com deficiéncia depende fundamentalmente do meio em que a pessoa esta
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inserida. Nessa perspectiva, o ambiente tem influéncia direta na liberdade da
pessoa com limitacdo funcional, que podera ter sua situacao agravada por conta
do seu entorno, e ndo em razéo de sua deficiéncia de per si (DHANDA, 2008).
O modelo social propde uma conceituacao mais justa e adequada
sobre as pessoas com deficiéncia, reconhecendo sua dignidade humana e a
titularidade de direitos, exigindo um papel mais ativo do Estado, da sociedade, e
das proprias pessoas com deficiéncia (FEMINELLA; LOPES, 2016). Tem como

fundamento filosofico

“o principio da isonomia ou da igualdade, que reconhece o ser
humano como sujeito de direitos iguais perante a lei, tanto do
ponto de vista formal, quanto material” (FEMINELLA; LOPES,
2016, p. 15).

Neste sentido, pessoas com deficiéncias sdo definidas como
aguelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condicbes com as demais pessoas (BRASIL, 2009; BRASIL, 2015).

Deficiéncia € um conceito que denuncia a relacdo de desigualdade
imposta por ambientes com barreiras a um corpo com impedimentos. Portanto,
nao é apenas o que o olhar médico descreve, mas principalmente a restricdo a
participacdo plena provocada pelas barreiras sociais (DINIZ; BARBOSA;
SANTOS, 2009, online).

E irrelevante se o tipo de impedimento é de ordem fisica, intelectual
ou sensorial. O importante é reconhecer que sdo as barreiras sociais que, ao
ignorar os corpos com impedimentos, provocam a experiéncia da desigualdade.
“A opressado nao é um atributo dos impedimentos corporais, mas resultado de
sociedades néo inclusivas” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009).

Isso significa que um novo conceito de deficiéncia passou a nortear
as acoes do Estado para a garantia de justica a essa populacgéo.

O fundamento € o de que nem todo corpo com impedimentos
vivencia a discriminacgéo, a opresséo ou a desigualdade pela deficiéncia. H4 uma
relacdo de dependéncia entre o corpo com impedimentos e o grau de

acessibilidade de uma sociedade. Assim, quanto maiores forem as barreiras
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sociais, maiores serdo as restricées de participacdo impostas aos individuos com
deficiéncias (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009).

Nessa perspectiva, entende-se a deficiéncia como a associagéo de
uma caracteristica do corpo humano com o ambiente inserido, que acarreta
desvantagens a seus portadores (FEMINELLA; LOPES, 2016, p. 15).

O parametro do modelo social de deficiéncia “considera a limitagao
funcional do individuo um fato que, com recursos de acessibilidade e apoios, ndo
se impde como obstaculo ao exercicio de seus direitos” (FEMINELLA; LOPES,
2016, p. 15)

Para assegurar a concretizagdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia é essencial reconhecer sua identidade propria e prover 0S recursos
necessarios para possibilitar sua plena e efetiva participacdo na sociedade, em
igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas. “Nessa esteira, a sociedade &
corresponsavel pela inclusdo das pessoas com deficiéncia” (FEMINELLA;
LOPES, 2016, p. 15).

A Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia traca diretrizes e a¢cbes com 0 objetivo de promover, proteger e
assegurar o exercicio pleno e igualitario de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, e promover o
respeito pela sua dignidade inerente. (BRASIL, 2009)

Este documento representa uma grande evolucdo em direcédo a
viabilidade do exercicio pleno da cidadania para seus destinatarios, porque é
uma lei universal de direitos humanos com efeitos vinculantes. Além disso, a
CDPD alterou o sentido, a esséncia e o entendimento do conteddo normativo,
na medida em que abandonou a abordagem assistencialista contida nos
documentos anteriormente proclamados para os deficientes, e centrou-se na
perspectiva mais realista e concreta dos direitos conferidos (DHAND, 2008).

Dhanda (2008, online) explica que esses documentos anteriores
eram instrumentos nao vinculantes, elaborados sem a participacdo dos sujeitos
destinatarios dos direitos e que previam basicamente direitos sociais e
econdmicos, contribuindo para a abordagem assistencialista. Segundo a autora,
a CDPD previu um regime de direitos politicos e civis, reconhecendo e impondo
gue as pessoas com deficiéncia tém direito a vida e todos os demais direitos em

pé de igualdade e na mesma propor¢ao que 0s outros seres humanos.
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Piovesan (2014, p. 10) com muita propriedade, discorre sobre a
questao igualdade e nao discriminacdo: “Ao lado do direito a igualdade, surge,
também como direito fundamental, o direito a diferenca. Importa o respeito a
diferenca e a diversidade, o que lhes assegura um tratamento especial’.

A CDPD estabelece que “enquanto tém direito ao mesmo respeito
e dignidade que o resto da humanidade, as pessoas com deficiéncia tém direito
também a um ajustamento razoavel de sua diferenca, a fim de obter inclusdo e
plena participagéo”. (DHANDA, 2008, online)

Trata-se da busca pela igualdade material, entendida como o ideal
de justica enquanto reconhecimento de identidades (igualdade orientada pelos
critérios de género, orientacdo sexual, idade, raca, etnia e demais critérios).
(PIOVESAN, 2014, p. 10)

Outra questdo a qual a CDPD deu uma contribuicdo significativa
para alterar a énfase dos direitos das pessoas com deficiéncia € a da autonomia
e apoio. Ao mesmo tempo que confere a essas pessoas 0 poder de gerir seus
préprios assuntos, reconhece que essas mesmas pessoas podem precisar de
apoio para exercer sua capacidade legal, e que essa necessidade de apoio ndao
significa a incapacidade e a falta de autonomia para o ato. (DHANDA, 2008,
online)

Quanto a especificacdo dos sujeitos de direitos em razdo de sua
peculiaridade, Piovesan alerta ser insuficiente tratar o individuo de forma
genérica, geral e abstrata. A autora entende necesséaria a especificacdo do
sujeito de direito, que deve a ser visto em sua peculiaridade e particularidade.
“‘Nesta otica, determinados sujeitos de direitos, ou determinadas violagdes de
direitos, exigem uma resposta especifica e diferenciada” (PIOVESAN, 2014, p.
10).

Dhanda (2008) defende que a questdo da uniformidade e da
diferenca ndo é relevante apenas no contexto do mundo deficiente versus nao
deficiente: é igualmente relevante na determinacédo da relacdo entre diferentes
segmentos do mundo deficiente.

Neste cenario, 0s autistas devem ser vistos nas especificidades e

peculiaridades de sua condicéo social.
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2.1 Politica Publica Nacional voltada para os autistas

Pessoa com transtorno do espectro autista € aquela portadora de
sindrome clinica caracterizada por apresentar (1) deficiéncia persistente e
clinicamente significativa da comunicacao e da interacdo sociais, manifestada
por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e n&o verbal usada para
interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e
manter relacdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento; e (2) padrées
restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por
comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padroes
de comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos. (APA, 2014, p. 53;
BRASIL, 2012, online)

Em dezembro de 2012, o governo federal instituiu a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, atraves da Lei n. 12.764/2012. Essa Politica estabelece diretrizes para

concretizacao e efetividade dos direitos conferidos ao publico autista. S&o elas:

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

Il - a participagdo da comunidade na formulagdo de politicas
publicas voltadas para as pessoas com transtorno do espectro
autista e o controle social da sua implantagcédo, acompanhamento
e avaliacéo;

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

IV - (VETADO);

V - 0 estimulo a insergéo da pessoa com transtorno do espectro
autista no mercado de trabalho, observadas as peculiaridades
da deficiéncia e as disposicbes da Lei n® 8.069, de 13 de julho
de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informagéo
publica relativa ao transtorno e suas implicacoes;

VIl - o incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do
espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para
estudos epidemiologicos tendentes a dimensionar a magnitude
e as caracteristicas do problema relativo ao transtorno do
espectro autista no Pais. (BRASIL, 2012, artigo 2°)


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8069.htm
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Para o cumprimento dessas diretrizes, o poder publico podera
firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito
privado, reconhecendo a importancia da sociedade civil e a necessidade de acao
conjunta.

Além de reforgar os direitos fundamentais da pessoa humana, a lei
garante 0 acesso a acgdes e servigcos de saude, com vistas a atencao integral as
suas necessidades de saude, incluindo: a) o diagnostico precoce, ainda que néo
definitivo; b) o atendimento multiprofissional; c) a nutricdo adequada e a terapia
nutricional; d) os medicamentos; e) informacdes que auxiliem no diagndstico e
no tratamento. (BRASIL, 2012, artigo 3°, IlI)

Assegura, também, o acesso a) a educacdo e ao ensino
profissionalizante; b) a moradia, inclusive a residéncia protegida; c) ao mercado
de trabalho; d) a previdéncia social e a assisténcia social. (BRASIL, 2012, artigo
39, 1V)

No que tange ao acesso a educacdo, a Politica Nacional de
Educacao Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva, elaborada em 2014,
preconiza a inclusdo de alunos portadores de necessidades especiais nas
classes comuns de ensino regular. Para viabilizar a insercdo do autista na rede
regular, a lei 12.764/2012 confere ao aluno com autismo o direito a
acompanhante especializado, em casos de comprovada necessidade.

Para garantir o0 acesso a escola, nao pode haver recusa quanto a
matricula de aluno com transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de
deficiéncia, sob pena de responsabilizacdo pessoal.

Quanto a saude, o tratamento devera sempre objetivar a reinsercao
social do paciente em seu meio. A preferéncia deve sempre por tratamentos
extra-hospitalares. Quando for exigido tratamento em regime de internacao, este
deverd oferecer assisténcia integral, incluindo servicos médicos, de assisténcia
social, psicoldgicos, ocupacionais, de lazer, e outros.

N&o é aceitavel qualquer internacdo de pacientes portadores de
transtornos mentais em instituicbes com caracteristicas asilares, que né&o

atendam integralmente aos ditames dessa Politica Nacional.
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Ainda a respeito da saude, a pessoa com transtorno do espectro
autista ndo podera ser impedida de participar de planos privados de assisténcia
a saude em razéo de sua condi¢do de pessoa com deficiéncia.

Para promover a pronta efetividade de direitos, esta Politica previu
a Carteira de ldentificacao (Ciptea) para as pessoas portadoras de autismo, com
vistas a garantir atencdo integral, pronto atendimento e prioridade no
atendimento e no acesso aos servicos publicos e privados, em especial nas
areas de saude, educacdo e assisténcia social. Esse documento deve ser
emitido mediante requerimento e conter a identificacdo do responsavel legal ou
cuidador.

A vigéncia da Lei n. 12.764/2012 favoreceu significativamente o
cotidiano dos autistas e de seus cuidadores porque atribuiu ao portador de
transtorno do espectro autista a condicdo de pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais. Por isso, além da Convencao, que ja era aplicada aos autistas,
também os direitos e garantias previstos no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
estendeu-se igualmente a populacéo autista.

Ademais, os censos demograficos realizados a partir de 2019
devem incluir as especificidades inerentes ao transtorno do espectro autista. A
nova regra foi instituida pela Lei 13.861, de 2019. A inclusdo de perguntas sobre
0 autismo no censo visa determinar a quantidade de pessoas no Brasil que
apresentam esse transtorno e como elas estdo distribuidas pelo territorio
nacional. O objetivo é direcionar as politicas publicas para que o0s recursos sejam

corretamente aplicados em prol de quem tem autismo. (SENADO, 2019, online).

2.2 Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

Dez anos depois da pactuagéao da Convencéao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e do seu Protocolo Facultativo, entra em vigor
o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (também denominada de Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia - LBI), por meio da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015.

Baseado expressamente na CDPD, este Estatuto pormenoriza as
regras que deverao ser observadas para a garantia do exercicio dos direitos das

pessoas com deficiéncia no pais. Organiza, em uma unica lei nacional, direitos
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e deveres que estavam dispersos em outras leis, decretos e portarias,
regulamentando limites e condi¢des e atribuindo responsabilidades para cada
ator na consolidacao da sociedade inclusiva (FEMINELLA; LOPES, 2016, p. 14).

Destina-se a assegurar e a promover, em condi¢cfes de igualdade,
o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com
deficiéncia, visando a sua inclusao social e cidadania (BRASIL, 2015).

E considerado um dos principais marcos legislativos para a
protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia no pais. Seus artigos e
dispositivos alteram o tratamento juridico da questdo da deficiéncia no pais,
ancorado no arcabouco dos direitos humanos. Consoante a CDPD, o texto do
Estatuto traz a questdo das barreiras como uma inovacdo para fins de
reconhecimento e qualificacdo da deficiéncia como restricdo de participacao
social (FEMINELLA; LOPES, 2016, p. 14).

As barreiras sdo definidas pela Lei como qualquer entrave,
obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impeca a participacéo social
da pessoa, bem como o0 gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a
acessibilidade, a liberdade de movimento e de expressdo, a comunicagao, ao
acesso a informacdo, a compreensdo, a circulacdo com seguranca. A Lei
também arrola e conceitua seis principais tipos delas (arquitetdnicas,
urbanisticas, nos transportes, nas comunicac¢des tecnolégicas e atitudinais)
(BRASIL, 2015, Art. 39, IV).

Além de reforcar direitos e garantias previstos na CDPD, também
cria ferramentas para a implementacdo daquele documento internacional no
Brasil. O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (ou LBI) trouxe inovacdes
importantes, como a tipificacdo do crime de discriminacéo contra a pessoa com
deficiéncia, a garantia da capacidade civil das pessoas com deficiéncia
intelectual, a cota na outorga da exploracdo do servico de taxi, a proibicdo de
cobranca de taxas adicionais para alunos com deficiéncia, entre outras.

A avaliagdo da deficiéncia, quando necessaria, devera ser
biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e tera
que considerar os impedimentos nas fun¢des e nas estruturas do corpo, 0s
fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais, a limitagcdo no desempenho de

atividades, bem como a restricao de participagao (BRASIL, 2015).
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Desse modo, para avaliar a deficiéncia com o intuito de reconhecer
direitos e conceder beneficios, a consideracdo das barreiras deve estar
intrinsecamente correlacionada, sobretudo com os fatores socioambientais para
a limitacdo no desempenho de atividades e para a restricdo na participacéo
social, na perspectiva do modelo social e da Convencédo (SANTOS, 2016, p.
3011).



38

3. DIREITOS BASICOS DECORRENTES

O Decreto n° 8.368, de 2 de dezembro de 2014, que regulamenta
a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, estabeleceu meios para a concretizacdo dos direitos nos eixos
da saude, educacéo e seguridade social.

Assim, a pessoa com transtorno do espectro autista € garantido o
direito & satde no ambito do Sistema Unico de Saude - SUS, respeitadas as
suas especificidades. (BRASIL, 2014).

Para tanto, devera o Poder Executivo Federal, através do Ministério
da Saude:

| - promover a qualificacdo e a articulagdo das acbes e dos
servigos da Rede de Atencdo a Saude para assisténcia a saude
adequada das pessoas com transtorno do espectro autista, para
garantir:

a) o cuidado integral no &mbito da aten¢éo bésica, especializada
e hospitalar;

b) a ampliacdo e o fortalecimento da oferta de servicos de
cuidados em salde bucal das pessoas com espectro autista na
atencao bésica, especializada e hospitalar; e

c) a qualificacdo e o fortalecimento da rede de atencéo
psicossocial e da rede de cuidados de salde da pessoa com
deficiéncia no atendimento das pessoas com o transtorno do
espectro autista, que envolva diagnostico diferencial,
estimulacdo precoce, habilitacdo, reabilitacdo e outros
procedimentos definidos pelo projeto terapéutico singular;

Il - garantir a disponibilidade de medicamentos incorporados ao
SUS necessarios ao tratamento de pessoas com transtorno do
espectro autista;

Il - apoiar e promover processos de educagdo permanente e de
qualificacdo técnica dos profissionais da Rede de Atencao a
Salde quanto ao atendimento das pessoas com o transtorno do
espectro autista;

IV - apoiar pesquisas que visem ao aprimoramento da atengao
a saude e a melhoria da qualidade de vida das pessoas com
transtorno do espectro autista; e

V - adotar diretrizes clinicas e terapéuticas com orientacdes
referentes ao cuidado a saude das pessoas com transtorno do
espectro autista, observando suas especificidades de
acessibilidade, de comunicacdo e atendimento.

A pessoa com autismo tem direito a educacdo em sistema
educacional inclusivo, garantida a transversalidade da educacao especial desde

a educacéo infantil até a educacéo superior. Todos os atores sociais (Estado,
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familia, comunidade escolar e sociedade) sdo responsaveis pelo éxito e
concretizacao desse direito.

Caso seja comprovada a necessidade de apoio as atividades de
comunicacao, interacdo social, locomocdao, alimentacdo e cuidados pessoais, a
instituicdo de ensino devera disponibilizar acompanhante especializado no
contexto escolar.

A pessoa com transtorno do espectro autista em situacdes de
vulnerabilidade ou risco social ou pessoal tem direito a protecéo social, atraves
da participacao nas politicas de Seguridade Social.

No caso da Assisténcia Social, tem direito ao beneficio de
prestacao continuada (BPC), correspondente a um salario minimo mensal, na
hipétese de insuficiéncia de meios de prover sua sobrevivéncia, nem de té-la
provida pela familia (BRASIL, 1993)

Referente as politicas previdenciarias, a deficiéncia e o grau de
acometimento reduzem o tempo de contribuicAo para a concessdo de
aposentadoria no Regime Geral de Previdéncia Social (BRASIL, 2013, artigo 3°).

A pessoa com deficiéncia tem direito a receber atendimento
prioritario, termos da Lei 13.143/2015 (BRASIL, 2015). Assim, devem ser
preferencialmente atendidas em todas as instituicdes e servigos de atendimento
ao publico, no recebimento de restituicdo de imposto de renda e na tramitacao
processual e procedimentos judiciais e administrativos, por exemplo.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015) conferiu e
reafirmou direitos as pessoas com deficiéncia, com vistas a proporcionar
igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas.

Os autistas e demais deficientes tém direito a habilitacdo e
reabilitacdo, com objetivo de desenvolver suas potencialidades, talentos,
habilidades e aptidfes fisicas, cognitivas, sensoriais, psicossociais, atitudinais,
profissionais e artisticas, que contribuam para a conquista de sua autonomia e
de sua participagéo social em igualdade de condi¢cdes e oportunidades com as
demais pessoas. O processo de habilitacdo e reabilitacdo baseia-se em
avaliacdo multidisciplinar das necessidades, habilidades e potencialidades de
cada pessoa, observadas as seguintes diretrizes: | - diagndstico e intervencéo
precoces; Il - adocao de medidas para compensar perda ou limitagéo funcional,

buscando o desenvolvimento de aptiddes; Il - atuacdo permanente, integrada e
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articulada de politicas publicas que possibilitem a plena participacdo social da
pessoa com deficiéncia; IV - oferta de rede de servicos articulados, com atuacao
intersetorial, nos diferentes niveis de complexidade, para atender as
necessidades especificas da pessoa com deficiéncia; V - prestacédo de servicos
préximo ao domicilio da pessoa com deficiéncia, inclusive na zona rural,
respeitadas a organizacdo das Redes de Aten¢do a Saude (RAS) nos territorios
locais e as normas do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2015, art. 14,
8Unico).

A atencao integral a saude da pessoa com deficiéncia deve ser
prestada em todos os niveis de complexidade, por intermédio do SUS, garantido
acesso universal, igualitario e gratuito. E assegurada a participacdo da pessoa
com deficiéncia na elaboracéo das politicas de saude a ela destinadas (BRASIL,
2015, art. 18, caput e §1°).

As pessoas com deficiéncia tém direito & moradia digna, com
recursos que permitam exercicio de sua independéncia e autonomia. A essas
pessoas sdo reservadas, no minimo, 3% (trés por cento) das unidades
habitacionais nos programas publicos ou subsidiados com recursos publicos.

A legislacdo também prevé direitos relativos ao trabalho e a
habilitacao/reabilitacdo profissional em ambiente acessivel e inclusivo, em
igualdade de oportunidades e de condi¢cdes com as demais pessoas.

O direito ao esporte é afirmado em varios dispositivos legais que
garantem a pratica esportiva por todos, sem nenhuma distingdo. O Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia reafirma o direito ao esporte, especificamente as
pessoas com deficiéncias. Advertem Oliveira e Sarraf (2016, p. 146) que o
Estatuto ndo amplia a visdo e a preocupacédo das formulacdes da politica publica
de esporte para seu publico, mas, tdo somente direciona o foco ao acesso,
participacéo, acessibilidade e financiamento.

O capitulo nove do Estatuto afirma que as pessoas com qualquer
tipo de deficiéncia fisica, sensorial, intelectual ou multipla tém direito a cultura,
ao turismo e ao lazer em igualdade de oportunidades com os demais cidadaos,
sendo-lhe garantido o acesso aos bens culturais independente do local onde os
mesmos estejam salvaguardados e expostos; a monumentos e locais de
importancia cultural, ou mesmo tombados por 6rgdos de patriménio mundial,

federal, estadual, municipal e outros; a programas de televisédo, cinema, teatro e
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outras atividades culturais, independente do orcamento do produtor cultural,
caracteristicas de estrutura do local ou meio de exibicdo ou restricdes de
qualquer natureza e ainda a espagos que oferecam servicos ou eventos
culturais, sejam temporarios, cedidos ou locados especificamente para eventos
culturais (OLIVEIRA; SARRAF, 2016, p. 150).
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4 ESTUDO DAS ACOES DO MUNICIPIO DE UBERABA EM ATENCAO AOS
PORTADORES DE AUTISMO

4.1 Apresentacdo da metodologia e procedimentos

Devido ao elevado e crescente numero dos portadores de autismo, e
considerando as politicas publicas nacionais e internacionais elaboradas com
vistas a garantir e concretizar o pleno exercicio dos direitos deste grupo, esta
pesquisa busca investigar as acdes e medidas adotadas pelo Poder Publico
municipal de Uberaba-MG para realizar as diretrizes estabelecidas.

A pesquisa apresenta uma abordagem qualitativa, na medida investiga
um aspecto da realidade sécio-juridica dos autistas residentes no municipio de
Uberaba, MG.

O método qualitativo intenta explicar o porqué das coisas,
apresentando o que convém ser feito, ndo se prendendo a quantificacdo de
valores ou representacdo numérica (GERHARDT; SILVEIRA, 2009, p. 32).

Nos dizeres de Minayo, esta abordagem

“...se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de
realidade que nao pode ser quantificado. Ou seja, ela
trabalha com um universo de significados, motivos,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde
a um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e
dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizac&o de variaveis” (MINAYO, 2002, p. 21-22).

A coleta de dados aconteceu em duas etapas: uma fase exploratorio-
descritiva; e outra, por meio de entrevista.

A primeira etapa permitiu construir 0 arcabouco teorico sobre o qual a
pesquisa se fundou. Permitiu ainda a apresentacdo do contexto juridico e social
em que a pesquisa se desenvolveu e revelar o cenario investigado. Optou-se
pela pesquisa descritiva/exploratdrias porque habitualmente se volta a atuacao
pratica (GIL, 2008, p. 42).

A fase exploratéria tem como objetivo proporcionar maior familiaridade
com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a constituir hipoteses,

objetivando o aprimoramento de ideias ou a descoberta de intuicbes. Na maioria
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dos casos, pesquisas exploratérias envolvem levantamento bibliografico,
entrevistas com pessoas que tiveram experiéncias praticas com o problema
pesquisado e andlise de exemplos que faciltem o entendimento e a
compreensao (GIL, 2008, p. 41).

As pesquisas descritivas tém como objetivo primordial a descricdo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fenbémeno ou, entdo, o
estabelecimento de relacdes entre varidveis (GIL, 2008, p. 42). Por isso, foi
utilizada para evidenciar as peculiaridades do cenario e do grupo referenciado.

Assim, nesta etapa inicial da pesquisa, construimos o referencial teérico
sobre direitos humanos, cidadania e politicas publicas, dando énfase especial a
concepcao atual de cidadania, sociedade civil e sua relagdo Estado, a sociedade
civil e politica publica. Na sequéncia, definimos politicas publicas e apontamos
as diretrizes internacionais e nacionais especificas para pessoas com deficiéncia
e com autismo, por meio do estudo das normas juridicas elaboradas para este
publico.

Considerando o recorte regional escolhido, foi realizado o estudo do
perfil do municipio de Uberaba e investigou-se medidas e a¢des, normas e
publicacdes realizadas pelo Poder Publico municipal relativas ou destinadas aos
portadores de autismo.

Na segunda fase, a de entrevista, foi colhido depoimento de uma Unica
pessoa, uma ativista na causa autista, experiente, como mae de uma crianca
com transtorno, e como atuante em uma entidade da sociedade civil organizada.
Foi selecionada e escolhida por conveniéncia, justamente porque atua de forma
ativa na sociedade e exerce lideranca comunitéria na plenificacédo de politicas de
atendimento a autistas. Participa do movimento pro6 autista ha mais de seis anos
e é co-fundadora de uma associagédo sem fins lucrativos voltada para esse fim
em 2015. Foi realizada entrevista semi estruturada, via WhatsApp - aplicativo de
troca de mensagens e comunicacéao pela internet, transcrita e anexada.

Posteriormente, fez-se o0 cotejo das principais diretrizes normativas
nacionais e internacionais elaboradas para garantir a concretizacao dos direitos
dos autistas e a realidade testemunhada pela entrevistada.

A interpretacdo de todo o material pesquisado, portanto, deu-se pelo

estudo comparativo do ideal normativo e da realidade fatica.
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A pesquisa possui natureza aplicada, ja que visa gerar conhecimentos
para aplicacdo prética, dirigidos a solucdo desses problemas especificos,
envolvendo verdades e interesses locais. (GERHARDT; SILVEIRA, 2009, p. 35).

Por esta razdo, propusemos um protocolo de conduta ao municipio, que
abrange desde o diagndstico até a reabilitacdo do paciente autista, baseando-
nos nas diretrizes nacionais, nas demandas relatadas pela entrevistada e nos

protocolos ja elaborados dos estados de S&o Paulo e Santa Catarina.

4.2 Perfil do Municipio de Uberaba

Uberaba é um municipio do estado de Minas Gerais, localizado no

Tridangulo Mineiro, na regido sudeste do pais.

I Uberaba -MG: localizagdo do municipio e da sede de municipio
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Figura 1- Fonte: OpenEdition Journals

Possui area total corresponde a 4533,81 km? (IBGE, online),
ocupando a area urbana o equivalente a 256 km2. (UBERABA, b, online)

Uberaba esta equidistante, num raio de 500 Km, dos principais
centros consumidores do Brasil (UBERABA, b): localiza-se a 481 km da capital
do estado de Minas Gerais; a 483,6 km da cidade de Sdo Paulo; a 462,7 km de

Goiania; e a 527 Km da capital federal.
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Conforme ultimo censo realizado, no ano de 2010, sua populacéo
era de 295.988 habitantes, com estimativa de aumento para 333.783 pessoas
em 2019. Apresenta densidade demografica equivalente a 65,29 hab/kmz2. E o 8°
(oitavo) municipio mais populoso do estado (IBGE, a, online), e o 81°
(octogésimo primeiro) do pais (IBGE, b, online).

Em 2017, o salario médio mensal era de 2.6 salarios minimos,
sendo que 30% das pessoas, em relacdo a populagao total, ocupavam empregos
formais, e em 2010 registrou-se 27.5% da populacdo em domicilios com
rendimentos mensais de até meio salario minimo por pessoa (IBGE, b, online).

Na educacao, a taxa de escolarizacdo de 6 a 14 anos de idade,
segundo dados coletados em 2010, é de 97,7%. No ano de 2018, somaram-se
36.729 matriculas no ensino fundamental, decrescendo o nimero para 11.237
matriculas no ensino médio (IBGE, b, online).

O PIB per capita, em 2017, foi de R$ 40.066,32, firmando-se como
a 72 maior economia do estado de Minas Gerais (2012). O indice de
Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM), auferido em 2010, foi de 0,772
(PNUD; IPEA; FJP, online), figurando como o 15° municipio de maior IDH-M do
Estado de Minas Gerais e 0 210° do Brasil em 2010 (UBERABA, a, online).

Em relacdo a qualidade de vida da populacdo, o Poder Executivo
Municipal divulgou os seguintes dados: 99% dos imoveis sdo atendidos por rede
de agua; 98% dos imoveis sdo atendidos por rede coletora de esgoto; 99,97%
das residéncias sdo abastecidas de energia elétrica; 99% das vias sdo
asfaltadas; 100% do lixo é coletado. Quanto a saude, o municipio oferece 1
dentista para cada grupo de 268 hab (2015); 1 médico para cada grupo de 233
hab (2015); e taxa de longevidade € de 73,93 anos (2010). Na educacdao, tem
140 mil pessoas frequentando as salas de aula, com 150 instituicdes de ensino
que oferecem da educacdo infantil até a pos-graduacdo, como também o
profissionalizante (UBERABA, a, online).

4.3 A questdo do exercicio da cidadania por autistas no municipio de
Uberaba, MG.

A principal e mais relevante instituicdo de acolhimento e

atendimentos aos autistas de Uberaba e regido é a Associacdo de Apoio aos
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Autistas Laco Azul, entidade sem fins lucrativos que presta servico publico
gratuito a esse publico.

Embora ndo se trate de um estudo de caso, foi realizada uma
entrevista com Mariangela Camargo, co-fundadora da Associacao de Apoio aos
Autistas Lago Azul. Ela relatou que atua na defesa da causa autista desde 2014,
quando ainda era apenas um movimento. Em 2015 a entidade foi fundada
formalmente e, desde entéo, ocupa cargos na dire¢céo da instituicdo. Atualmente,
é a tesoureira.

A entidade sobrevive de recursos do Bazar (loja em anexo ao
prédio onde a entidade funciona, que vende roupas e acessoérios usados), de
eventos realizados, doacdes da comunidade e participacdo em editais de
financiamento de projetos.

As principais contribuicdes da instituicdo para a comunidade de
Uberaba e regido, na sua opinido, sao o atendimento aos autistas e as familias
com equipe multiprofissional; a luta pelo reconhecimento dos direitos do autista
e por espaco na sociedade; a busca pelo atendimento adequado junto a outras
instituicées, em todas as idades de desenvolvimento; e incentivo a pesquisa em
parceria com instituicdes de ensino superior.

Durante esses anos na direcdo da entidade, Mariangela reconhece
muitos resultados positivos em sua trajetéria, como o desenvolvimento das
criancas que frequentam as oficinas; o acolhimento e apoio testemunhados
pelos pais participantes; a conquista de alguns beneficios, como orientacdo
juridica sobre os direitos dos autistas; a formacdo de pais, profissionais e
cuidadores, através de curso oferecido pela entidade em parceria com a UFTM;
o atendimento na area de terapia ocupacional, realizado também em parceria
com a UFTM; e a fundacéao da Liga de Autismo na UFTM, como incentivo a
pesquisa e ao desenvolvimento de projetos.

A entidade nédo recebe subsidio ou verba dos governos municipal,
estadual ou federal. As principais relagfes da instituicdo com o poder publico se
limita ao campo das discussdes sobre temas como a verdadeira inclusédo escolar
e inclusdo social; o reconhecimento do autismo como deficiéncia; e a luta por

atendimento por equipe multiprofissional adequadamente, na rede publica.
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4.3.1 Principais Obstéaculos enfrentados pelos autistas

Os sintomas do autismo sdo bastante heterogéneos e as
manifestacdes do transtorno podem variar bastante, dependendo da gravidade
da condicdo autista, do nivel de desenvolvimento e da idade cronoldgica
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

O desenvolvimento individual do autista requer acompanhamento
por uma equipe multiprofissional formada por profissionais das areas de terapia
ocupacional, psicologia, fonoaudiologia, pedagogia, educacéo fisica, da pediatria
e da neurologia. Além disso, necessita da interacdo dessa equipe com a familia
e com a escola, resultando em um trabalho conjunto, para que se tenha um
processo integrado de atendimento desde o diagndéstico, com a elaboracdo de
um Plano de Desenvolvimento Individual (PDI).

Em decorréncia da condig&o tao peculiar do transtorno e de todo o
complexo tratamento que exige, muitas sdo as dificuldades e obstaculos

enfrentados pelos portadores e suas familias.

a) Do diagnéstico e da equipe multidisciplinar.

O primeiro deles € a obtencéo de um diagndstico, ainda que parcial.
Sem o atestado médico, os autistas ficam impedidos de exercer direitos relativos
a saude, educacdo e assisténcia social. O diagnéstico precoce é essencial para
gue a crianga inicie o tratamento prontamente, para que nao haja atraso no
processo de desenvolvimento.

Quanto mais cedo os sintomas forem identificados, maiores as
chances de a crianca receber intervencdes adequadas e exibir progressos
desenvolvimentais mais significativos e duradouros (SILVA, MULICK, 2009).

Significa dizer que, tdo logo haja um diagndstico, o individuo deve
ser prontamente encaminhado para tratamento com a equipe preparada e
permanente, que possa acompanha-lo por um tempo apropriado.

O diagnéstico € dado basicamente mediante exame clinico, sem
amparo em qualquer outro tipo de exame. Além disso, existe uma grande
variedade de manifestacdes clinicas que o espectro do transtorno autista pode

apresentar, fatores que podem dificultar seu fechamento.
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Mariangela Camargo relata que, em Uberaba, os médicos tardam
muito em dar o diagnéstico de autismo e falta preparo também de outros

profissionais envolvidos com situagao.

“Na maioria das vezes o neurologista leva um bom tempo para
escrever o diagnéstico e a falta desse documento impede o
acesso aos direitos do autista, como os atendimentos e
tratamentos prioritarios. Com isso a crianca perde meses e anos
de estimulacdo, 0 que acarreta um atraso e perda de
oportunidades no seu desenvolvimento”.

Realizado o diagnostico, o0 médico responsavel prescreve o

atendimento multiprofissional.

“Os pais saem perambulando pela cidade buscando esses
atendimentos na rede pulblica, sem sucesso. Quando
encontram, sdo atendimentos dissociados que ndo geram o
efeito necessario”.

Menciona também ser comum a falta de profissionais
especializados no municipio e o atendimento é realizado em carater isolado,
contrariando a exigéncia do tratamento multi e inter profissional realizado de
forma sistematizada. Acrescenta que o atendimento oferecido pelo municipio é
deficitario, dura trinta (30) minutos e é realizado em grupos, impossibilitando a
avaliacao individual e o tratamento segundo a peculiaridade de cada caso.

Isto porque, segundo ela

“(...) a prefeitura ndo tem a estrutura necessaria para
implementar atendimento multiprofissional”.

b) Do acompanhamento pela mesma equipe multiprofissional

A excessiva aderéncia a rotinas e padrbes de comportamento
ritualizados € uma das manifestagfes caracteristicas do TEA (APA, 2014, p. 53;
BRASIL, 2012, online). A adaptacao do autista a uma pessoa ou a uma situacao
€ demorada e exige persisténcia. Essa adaptacéo é necessaria ao progresso do
desenvolvimento. Quando muda alguma circunstancia na vida do autista, €
perceptivel certa regressao no seu processo de desenvolvimento, em diferentes

niveis a depender de cada individuo. Ai, inicia-se novo periodo de adaptacéo.
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Neste quesito, Mariangela Camargo relata que ha constante troca
entre profissionais das areas da saude e da educacéo, inclusive psicélogos e
mediadores na escola regular, interrompendo o segmento da avaliacdo e
retardando o progresso individual. A entrevistada conta que o retrocesso no
desenvolvimento é notdrio e comum entre 0s autistas que passam por estas

trocas frequentes.

c) Da escola de ensino regular.

Na seara da educacao, os autistas e seus familiares enfrentam um
grande problema. A legislacdo impde que criancas autistas devem ser
matriculadas em classe comuns do ensino regular, com direito ao Atendimento
Educacional Especializado (AEE), de forma complementar ou suplementar, e
acompanhante especializado (Decreto n° 6.571/2008; Resolucéo n° 4/2009; Lei
12.764/2012).

Todavia, na pratica, estes ditames legais tém pouca eficacia.
Segundo Mariangela, como cada autista apresenta uma forma peculiar da
manifestagéo do transtorno, “fica dificil estabelecer um unico método que atenda
a varios autistas”.

A entrevistada defende que o aprendizado efetivo do autista requer,
além do acompanhante individual, um plano individualizado de ensino, material
adaptado e atendimento pela equipe multiprofissional. A queixa é de que escolas
nao estdo preparadas para acolher esse grupo e os professores ndao tém o

conhecimento necessario.

“‘Na escola é necessaério travar uma batalha para conseguir a
atencgdo especializada”.

Em face de todo sua experiéncia, conclui:

“E uma caminhada um tanto solitaria em busca do atendimento
adequado (...)”

Na falta de servicos apropriados, autistas e familiares encontram

auxilio no Laco Azul, que “vem lutando para conseguir montar esse atendimento
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integrado com equipe multiprofissional”’, composto por “terapeuta ocupacional,
educador fisico, psicologo, fonoaudidlogo”, além de neurologista. A Associagéo
firmou parceria com a Universidade Federal do Triangulo Mineiro (UFTM), “que
disponibiliza o atendimento de terapia ocupacional com estagiarios do curso de
T.0.”.

Além da UFTM, “outros parceiros importantes vém agregando valor
e crescimento aos projetos do Lago Azul”. Mariangela refere-se expressamente
ao Instituto Agronelli, “que busca recursos externos em editais para executar
atividades de atendimento aos autistas e seus pais”.

Ela enfatiza a necessidade de previsdo orcamentaria municipal de
verba destinada a causa, se ndo especificamente aos autistas, para a pessoa
com deficiéncia em geral, e promover o fortalecimento de institutos de defesa de
direitos e participacdo popular, como o Conselho da Pessoa com Deficiéncia, ja

formalmente existente, mas atualmente sem expressividade funcional.

4.3.2 PROPOSTA

Diante de todo o apresentado, aponta-se um caminho utopico, no
sentido de ideal concreto como possibilidade de percurso para o atendimento

integral do cidadao autista em Uberaba.

1. Iniciar uma Politica Publica voltada para a promocéo dos direitos das pessoas
com autismo

Preliminarmente, é imprescindivel a elaboracdo de uma politica

publica municipal, pautada na CDPD e na Politica Nacional de Protecdo dos

Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que regulamente essas

normas e estabeleca diretrizes e metas voltadas a esse publico no ambito do

municipio. O conjunto de normas a que se propde deve contemplar desde o

diagndstico até a fiscalizagéo popular do cumprimento dos ditames legais.

2. Elaboracdo de regramento especifico
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O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, dentre outros direitos, prevé
o atendimento prioritario aos autistas. E preciso que o municipio regulamente a
lei, estabelecendo o modo para a concretizacao desse direito, que sujeite todos
0s estabelecimentos publicos e privados ao dever de sinalizar por meio de placas
com simbolo caracteristico do autismo e a devida e rigorosa fiscalizacdo do
cumprimento da lei.

Também, a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista previu a Carteira de ldentificacdo do autista
(Ciptea) para promover a pronta efetividade de direitos. Também neste caso,
faz-se necesséria a elaboracdo de lei municipal que regulamente o processo de
emissao e o 6rgdo municipal emissor.

E importante reconhecer que a eficacia das normas estabelecidas
esta diretamente relacionada ao seu conhecimento geral por parte da populacéo.
Deve o municipio, por si ou mediante parcerias com instituicdes, promover acées
gue busquem instruir o portador e seus familiares sobre seus direitos e deveres,
e que informem e conscientizem o resto da populacéo sobre o transtorno, seus
sintomas, tratamento e conduta, como campanhas e féruns, com vistas a
erradicar a discriminagdo e promover o respeito pela diversidade. Ressalte-se
que a efetivacdo dos direitos das pessoas com autismo decorre essencialmente

de uma construcéo coletiva, conjunta.

3. Incentivo a pesquisa

Pesquisas feitas até hoje, no mundo todo, ndo foram suficientes
para desvendar esse transtorno completamente. A¢Bes possiveis para o
municipio sdo o incentivo a pesquisas em todos os aspectos do transtorno, a
promocao de censos e divulgacdo dos dados levantados. Podem, por exemplo,
ser realizadas por meio de parcerias com as instituicdbes de ensino superior
existentes na cidade, ou através do Conselho da Pessoa com Deficiéncia e/ou
Conselho da Crianca e do Adolescente. Ressalta-se, novamente, a relevancia

das parcerias entre o Poder Publico e organizagfes do terceiro setor.

4. Elaborac&o de um Protocolo de atendimento
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Com o objetivo de oferecer orientagbes as equipes
multiprofissionais da Rede SUS, o governo federal, através do Ministério da
Saude, elaborou, em 2014, as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa
com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). (BRASIL, 2014).

Em linhas gerais, este documento ressalta a importancia da
deteccdo de sinais iniciais de problemas de desenvolvimento, aponta
indicadores comportamentais que sugerem a existéncia do Transtorno,
recomenda a utilizacdo de instrumentos de rastreamento, trata da avaliacao
diagnéstica e indica um tratamento para habilitacdo e reabilitagdo com base na
elaboracao de um projeto terapéutico singular por uma equipe interdisciplinar.

Pouco antes, em 2013, o Estado de S&o Paulo havia lancado o
Protocolo de Diagndstico, Tratamento e Encaminhamento de Pacientes com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Nele, sdo descritos os marcos mais
importantes para a avaliacdo dos sinais e sintomas de risco para o TEA (SAO
PAULO, 2013).

O protocolo paulista se pauta na importancia da avaliacdo
multiprofissional do nivel de funcionalidade do individuo, através do
levantamento das habilidades e dificuldades, para orientagcdo de um tratamento
personalizado e otimizado. E, com esse entendimento, sugere instrumentos
padronizados, ficando sob a responsabilidade do profissional a eleicdo daqueles
que melhor se adequam a cada caso. (SAO PAULO, 2013).

O documento preocupa-se também com a realizacdo de
reavaliacfes periddicas “a cada 6 (seis) meses, com o intuito de observar os
ganhos obtidos, pontos de estagnacéo e quais as novas necessidades para uma
reorientacéo individualizada das intervencdes” (SAO PAULO, 2013, p. 30).

Inspirado nos documentos anteriores, o Estado de Santa Catarina,
em 2015, criou o Protocolo da Rede de Atencé&o Psicossocial, baseado em
evidéncias cientificas, para o acolhimento, a avaliagdo e o tratamento de
transtornos invasivos ou globais do desenvolvimento, ditos do espectro autista.

A criagdo de um protocolo municipal de atendimento da pessoa
com autismo seria um mecanismo de grande valia no direcionamento e na
eficacia do tratamento da pessoa que sofre desse transtorno.

Atendendo a recomendacado de planejamento terapéutico singular

necessario a cada pessoa portadora de TEA, de acordo com as demandas
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individuais em cada caso, esse protocolo que aqui propomos sugere passos
concretos baseados nas politicas publicas de salde e educacgéo explicitadas nas
Diretrizes nacionais.

Assim, com base nas coordenadas contidas nesta politica publica
nacional, elaboramos etapas gerais de um protocolo, sem qualquer pretensao
de exaurir as questdes e fases desse processo, mas de apresentar uma
proposta geral de atuacdo que vai desde o diagndéstico, avaliagdo, intervencao,

até a habilitacéo e reabilitacao.

a) O rastreamento e a triagem de casos suspeitos.

Devido ao numero expressivo de casos, € de fundamental
importancia que os profissionais da educacéo, enfermeiros, técnicos, agentes
comunitarios e outros profissionais que atuam na comunidade, passem a se
familiarizar com os sintomas e sinais de alerta do TEA, podendo encaminhar
para avaliacdo aqueles que considerarem necessario (SAO PAULO, 2013).

Instrumentos de rastreamento sdo aqueles que, em linhas gerais,
detectam sinais caracteristicos que podem sugerir a condicdo do espectro.
Todavia, ndo determinam o diagndstico. Sado questionarios que podem ser
aplicados por profissionais de diversas areas e extremamente relevantes ao
diagnéstico precoce (BRASIL, 2014).

O Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-Chat) (Anexo 1) é
um exemplo desses instrumentos de rastreamento, seu uso € livre e inclui itens
relacionados (a) aos interesses da criangca no engajamento social; (b) a
habilidade de manter o contato visual; (c) a imitacéo; (d) a brincadeira repetitiva
e de “faz de conta”; e (e) ao uso do contato visual e de gestos para direcionar a
atencao social do parceiro ou para pedir ajuda (BRASIL, 2014).

O municipio deve garantir a divulgagcédo e a ampla disponibilidade
destes questionarios em ambientes de saude, lazer e educacgdo, além do

treinamento de funcionarios para sua realizacao.

b) A avaliacdo diagndstica por equipe interdisciplinar
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A identificacdo e vigilancia dos sinais iniciais de problemas de
desenvolvimento detectados a partir da observacdo da crianca e das
informacdes extraidas do instrumento de rastreamento direcionariam o individuo
para uma avaliacéo diagnostica por profissional treinado e capacitado para isso.
O diagnastico é tarefa multidisciplinar.

O objetivo da avaliacdo ndo € apenas 0 estabelecimento do
diagnostico por si s6, mas a identificacdo de potencialidades e do
comprometimento da pessoa e de sua familia. As diretrizes federais aconselham
uma equipe de, no minimo, psiquiatra e/ou neurologista e/ou pediatra, psicélogo
e fonoaudidélogo, cada um no seu campo de atuacdo e, a0 mesmo tempo,
interagindo entre si (BRASIL, 2014).

O primeiro passo hessa etapa €é a avaliacdo médica
(independentemente da especialidade), que inclui anamnese e exame fisico e,
caso haja necessidade, exames laboratoriais e de imagem. Quando existirem,
por exemplo, alteragbes emocionais e comportamentais muito importantes,
alteracdes de sono, apetite, consciéncia, marcha, excesso de agressividade e
agitacdo psicomotora que necessitem de avaliacdo mais precisa e de
interven¢gbes medicamentosas, é recomendavel o encaminhamento para
especialistas das areas de neurologia e/ou psiquiatria. A indicacao é feita caso
a caso.

A avaliacdo psiquiatrica parte de entrevistas (a) com o proprio
paciente; (b) com familiares, cuidadores ou outras pessoas de sua convivéncia,
e, (c) se for o caso, com professores e outros profissionais que atuam na
comunidade, pois é comum haver diferencas significativas no comportamento de
acordo com o ambiente.

A avaliacdo neuroldgica objetiva avaliar os aspectos funcionais do
sistema nervoso central suscetiveis de analise pelo exame clinico-neuroldgico.
Como exemplos, temos o sistema motor (for¢ca, coordenacédo etc.), o sistema
sensorial (tato, percepcdo de temperatura etc.) e os sistemas integrativos
(equilibrio, reflexos etc.) (BRASIL, 2014, p. 40)

Fazem parte também desse processo as avaliagdes psicoldgicas e
fonoaudioldgicas, necessarias para aferir os desvios qualitativos nas areas de

interac&o social e de linguagem, encontrados nos casos de TEA.



55

A entrevista com os pais ou cuidadores e a observacao direta do
comportamento e da interacdo social por profissionais capacitados séo
essenciais e decisivos na classificacdo do transtorno e na definicdo do

tratamento.

c) A classificacéo

O Transtorno do espectro do autismo € um distarbio do
neurodesenvolvimento e, conforme a Classificacdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-11), pode ser elencado como
a) Transtorno do espectro do autismo sem distirbio do desenvolvimento
intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da linguagem funcional ; b)
Transtorno do espectro do autismo com transtorno do desenvolvimento
intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da linguagem funcional ; c)
Transtorno do espectro do autismo sem distlrbio do desenvolvimento intelectual
e com linguagem funcional prejudicada; d) Transtorno do espectro do autismo
com disturbio do desenvolvimento intelectual e linguagem funcional prejudicada;
e) Transtorno do espectro do autismo com transtorno do desenvolvimento
intelectual e com auséncia de linguagem funcional ; f) Outro transtorno do
espectro autista especificado; e g) Transtorno do espectro do autismo, néo
especificado.

Importante saber que esta etapa € fundamental porque

O uso de tais classificacbes tem grande importancia na vida
pratica de pacientes (com qualquer diagnostico) e de seus
familiares, pois 0 acesso a procedimentos, beneficios,
terapéuticas, servicos especializados etc. esta associado a CID
(BRASIL, 2014, p. 55).

d) A comunicagdo do diagnostico e o apoio a familia ao longo do
tratamento
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O momento da noticia do diagnéstico deve ser cuidadosamente
preparado, pois acarreta grande tristeza e incerteza e pode ter impacto na futura
adesdo ao tratamento. A familia deve receber o comunicado de uma forma ética
e humana.

A apresentacdo do diagnoéstico deve ser complementada pela
sugestdo de tratamento, incluindo todas as atividades sugeridas no projeto
terapéutico singular formulado pela equipe muti e inter disciplinar. O
encaminhamento para os devidos profissionais deve ser imediato.

A abordagem familiar € um dos aspectos principais para o éxito do
tratamento, e pode ser realizada por meio da psicoeducagdo, do apoio
psicolégico aos pais e/ou cuidadores e da instrumentalizacdo para eles serem
agentes terapéuticos (SAO PAULO, 2013).

Sugerimos, entdo, com base no Protocolo paulista, a promocéao de
grupos de psicoeducacado, para oportunizar que a familia solucione duvidas,
compreenda situacdes e tenha auxilio nas decisdes do projeto de vida do
paciente.

Recomendamos atendimentos de apoio familiar, feitos para
atender as demandas individuais das familias e proporcionar a formacaode uma
rede de apoio entre usuarios do servigo.

“O maior desafio é propiciar que os ganhos terapéuticos obtidos
sejam expandidos para os outros ambientes ndo estruturados” (SAO PAULO,
2013, p.28).

O progresso individual parece estar relacionado ao trabalho
conjunto da equipe profissional responsavel pelo tratamento, a familia e a escola,
numa acao conjunta voltada ao desenvolvimento das potencialidades do autista.

“‘Nesse caso, a familia e os cuidadores passam a ter papel
fundamental como coparticipantes do tratamento, atuando nos ambientes
naturais do individuo e mantendo as estratégias adotadas nas terapias” (SAO
PAULO, 2013, p.28).

e) Projeto Terapéutico Singular para habilitacéo e reabilitacéo
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Apés o diagndstico e a comunicacdo a familia, inicia-se
imediatamente a fase do tratamento e da habilitacdo/reabilitacdo. O projeto
terapéutico desenvolvido deve resultar: 1°) do diagnéstico elaborado; 2°) das
sugestdes decorrentes da avaliacao interdisciplinar da equipe; e 3°) das decisdes
da familia. Ressalte-se que todo o projeto terapéutico deve ser individualizado e
deve atender as necessidades, as demandas e aos interesses de cada paciente
e de seus familiares (BRASIL, 2014).

A escolha do método a ser utilizado no tratamento e a avaliacao
periodica de sua eficacia devem ser feitas de modo conjunto entre a equipe e a
familia do paciente.

As Diretrizes recomendam que a avaliacao sistematica do processo
de habilitacdo/reabilitacdo deve ser pautada pela consideracdo da linguagem,
dos sentimentos, dos pensamentos e das formas que o paciente tem de se
relacionar com as pessoas e com 0 seu ambiente, bem como pela melhoria e
pela ampliagdo das capacidades funcionais do individuo em varios niveis e ao
longo do tempo.

Essa avaliacdo deve ser feita, por exemplo, na participacdo e no
desempenho dos autistas em atividades sociais cotidianas, na autonomia para
mobilidade, na capacidade de autocuidado e de trabalho, na ampliacdo do uso
de recursos pessoais e sociais, na qualidade de vida e na comunicacéo (BRASIL,
2014). “Em sintese, os ganhos funcionais e simbdlicos sao indicadores centrais

na avaliagao da eficacia do tratamento” (BRASIL, 2014, p. 64).
f) ReavaliacBes periddicas
Realizar reavaliacbes periddicas a cada 6 (seis) meses para

observar os ganhos obtidos, os pontos de estagnacéo e as novas necessidades,

para uma reorientacdo individualizada das intervencgdes.

5. Previsdo orgamentaria de fundos

Municipios devem fazer a regulamentacéo dos fundos para que,

através de captacao de recursos, doagdes e incentivos fiscais, as entidades que
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se dedicam a causa possam desenvolver e proporcionar mais oportunidade de
acolhimento através de projetos que sao de fundamental importancia.

Como dito, j& existe, em Uberaba, uma associacdo sem fins
lucrativos, que se dedica ao atendimento do publico autista do municipio e
regido. A entidade promove diversas acOes e oferece variados servicos
essencialmente publicos com orcamento proprio e escasso. Se o Poder Publico
abracar, de fato, os trabalhos que ja estdo sendo executados pelo Terceiro Setor,

possivelmente perceber-se-ia grande avanco nas Politicas Publicas.

6. Apoio e parceria com o Terceiro Setor

Como resultado da entrevista com Mariangela Camargo,
depreende-se que o0 municipio ndo oferece todos o0s meios eficazes de
tratamento, habilitacédo e reabilitacdo para os casos de Espectro Autista.

Portanto, se ha em Uberaba uma associacdo ja criada e
estabelecida para fins de atender a clientela autista, promove o acolhimento das
familias e oferece servicos de natureza publica, propomos uma parceria do
governo municipal com esta entidade, para a ampliacdo e manutencdo dos

servigos oferecidos.

7. Dar visibilidade aos trabalhos destinados aos autistas, sejam eles

desenvolvidos pelo Poder Publico ou pelo Terceiro Setor.

Fora do Poder Publico, o terceiro setor promove variadas acoes
como acolhimento, aconselhamento, oficinas de incluséo e palestras, além de
oferecer servigos gratuitos de natureza publica. Séo trabalhos que merecem e
carecem de publicizacdo. A divulgacdo de acdes e projetos em torno de uma
causa reune os interessados, promove conhecimento e mutua ajuda, gera

compaixao, encoraja o empoderamento e desperta a empatia.

8. Criacdo de uma Coordenadoria
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Muitos bons trabalhos desempenhados por associacfes se
encerram, perdem forca ou ndo desenvolvem todo o potencial que podem
alcancar por falta de apoio em questdes técnicas.

Ainda inspirados na ideia de o Poder Publico abracar projetos e
acOes ja em andamento pelo Terceiro Setor, sugerimos a estruturacdo no ambito
municipal de um “Coordenadoria”, correspondente a um setor ou um
departamento dentro do proprio organograma do Poder Executivo, com 0
objetivo de auxiliar e prestar suporte técnico, social, juridico e contabil as
entidades sem fins lucrativos que exercem funcdes ou oferecem servicos de
natureza publica (CASTRO, MAIA, GOULART, 2020).

A ideia surge partindo-se do entendimento de que, através da
regularizacao juridica e da viabilidade de existéncia e funcionamento adequado,
abre-se a possibilidade de essas mesmas entidades conseguir captar recursos

de outras esferas e de outras fontes para alavancar seus projetos importantes.
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CONSIDERACOES FINAIS

Cidadania consiste no acesso aos direitos civis e politicos,
econdmicos, sociais e culturais. Também compreende a participacdo ativa do
individuo nos rumos de uma sociedade democrética.

As caracteristicas proprias do TEA acarretam desvantagens de
diversas ordens para seus portadores, dificultando o exercicio pleno de direitos.
Nesse sentido, este trabalho buscou entender como o Poder Publico Municipal
tem atuado para concretizar as politicas publicas elaboradas para garantir o
exercicio da cidadania pelos autistas em Uberaba-MG.

Importante registrar que este estudo foi consideravel e
substancialmente limitado em razdo da pandemia por Covid-19 que assola o
mundo e exige distanciamento social, prejudicando naturalmente as pesquisas
de campo. Considerando, entdo, as limitacbes deste estudo, com base na
pesquisa empirica realizada, o Poder Publico municipal se apresentou, de uma
forma geral, insuficiente e ineficiente quanto ao atendimento e a prestacdo de
servico publico aos portadores de autismo, quando comparado ao sistema
normativo vigente.

Os orgdos de participacdo popular - Conselhos Municipais -,
embora previstos em lei, sdo enfraquecidos e inexpressivos.

A participagéo da sociedade civil, através das atividades de uma
ONG estabelecida no municipio, é fundamental para este segmento, jaA que
trabalha para oferecer gratuitamente os servicos de natureza publica que
necessita.

Com vistas a contribuir para a ampliacdo do conhecimento na area
do atendimento socio-educacional e de saude a autistas, somando a
possibilidades de intervencéo e criacdo de politicas publicas, apresentamos uma
proposta de acao para o atendimento integral do cidadao autista em Uberaba.

Entendemos que as medidas aqui apresentadas nao oneram
significativamente os cofres publicos, mas demanda diferente direcionamento

das a¢bes do Poder Publico municipal e reestruturagédo da gestéo publica.
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Anexo A - Verséo final do M-Chat em portugués
Extraido das Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos
do Espectro do Autismo (TEA)

Por favor, preencha as questdes a seguir sobre como seu filho geralmente €. Por
favor, tente responder todas as questdes. Caso 0 comportamento na questéao
seja raro (ex.: vocé sé observou uma ou duas vezes), por favor, responda como

se seu filho ndo tivesse o comportamento.

1. Seu filho gosta de se balancar, de pular no seu joelho etc.?

2. Seu filho tem interesse por outras criangas?

3. Seu filho gosta de subir em coisas, como escadas ou moveis?

4. Seu filho gosta de brincar de esconder e mostrar o rosto ou de esconde-
esconde?

5. Seu filho ja brincou de “faz de conta”, como, por exemplo, fazer de conta que
esta falando no telefone ou que esta cuidando da boneca ou qualquer outra
brincadeira de “faz de conta”?

6. Seu filho ja usou o dedo indicador dele para apontar para pedir alguma coisa?
7. Seu filho ja usou o dedo indicador dele para apontar para indicar interesse em
algo?

8. Seu filho consegue brincar de forma correta com brinquedos pequenos (ex.:
carros ou blocos) sem apenas colocar na boca, remexer no brinquedo ou deixar
o brinquedo cair?

9. O seu filho alguma vez trouxe objetos para vocé (pais) para lhe mostrar este
objeto?

10. O seu filho olha para vocé no olho por mais de um segundo ou dois?

11. O seu filho ja pareceu muito sensivel ao barulho (ex.: tapando os ouvidos)?
12. O seu filho sorri em resposta ao seu rosto ou ao seu Sorriso?

13. O seu filho imita vocé (ex.: vocé faz expressdes/caretas e seu filho imita)?
14. O seu filho responde quando vocé o chama pelo nome?

15. Se vocé aponta um brinquedo do outro lado do cémodo, o seu filho olha para
ele?

16. Seu filho ja sabe andar?

17. O seu filho olha para coisas que vocé esta olhando?
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18. O seu filho faz movimentos estranhos com os dedos perto do rosto dele?
19. O seu filho tenta atrair a sua atengao para a atividade dele?

20. Vocé alguma vez ja se perguntou se seu filho é surdo?

21. O seu filho entende o que as pessoas dizem?

22. O seu filho as vezes fica aéreo, “olhando para o nada” ou caminhando sem
direcdo definida?

23. O seu filho olha para o seu rosto para conferir a sua reacdo quando vé algo

estranho?

O M-Chat é validado para rastreamento de risco para TEA e deve ser aplicado
em criangas com idades entre 16 e 30 meses.

As respostas as perguntas devem ser “sim” ou “ndo”. Cada resposta vale 1
ponto, de modo que a pontuacéo final varia de 0 a 23 e o escore total é calculado
a partir da soma dos pontos.

Se a pessoa obtiver mais de 3 pontos oriundos de quaisquer dos itens, ela é
considerada em risco para autismo. Se obtiver 2 pontos derivados de itens
criticos (que séo as questdes 2, 7, 9, 13, 14 e 15) também é considerada em
risco para autismo. As respostas pontuadas com “n&do” séo: 1, 2, 3,4, 5,6, 7, 8,
9,10, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19, 21 e 23. As respostas pontuadas com “sim” sdo:
11, 18, 20, 22.
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Anexo B - Transcri¢cdo da entrevista

Parte 1

Mariangela, quando uma familia percebe que seu filho € autista, como é
que acontece na prética, ai em Uberaba, o diagnostico e inicio do tratamento?

[22:43, 18/05/2020] Mariangela Camargos Laco Azul: Um amigo da
familia ou a mée observa que a crianca é diferente ou tem crises e leva no
neurologista. Na maioria das vezes o0 neurologista leva um bom tempo para
escrever o diagnéstico e a falta desse documento impede o0 acesso aos direitos
do autista como os atendimentos e tratamentos prioritarios. Com isso a crianca
perde meses e anos de estimulagdo o que acarreta um atraso e perda de
oportunidades no seu desenvolvimento. E comum os pais ndo aceitarem o
diagnostico, o pai abandonar a familia e os parentes excluirem a familia do
autista das reunides de familia como aniversarios e comemoracées. E muito
triste a situacdo de abandono e exclusdo. A mée sofre um estresse muito grande.
Adoece e entra em depressao.

[22:47, 18/05/2020] Mariangela Camargos Laco Azul: O diagndéstico
precoce € importante para que a crianga nao perca oportunidade de
desenvolvimento. Aqui temos duas neurologistas boas que promovem um
atendimento diferenciado e concordam com o tratamento através de
homeopatia, dietas e desintoxicacdo de medicamentos. Cultivamos uma linha
diferente da tradicional, mas ndo excluimos os que preferem medicar com
alopaticos. Oferecemos informacéo e a experiéncia que temos com nossos filhos
para 0s que querem saber sobre o tratamento biomédico.

[22:54, 18/05/2020] Mariangela Camargos La¢o Azul: Quando a familia
recebe o diagndstico o médico receita as estimulacdes com terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta, fonoaudidloga, psicélogo, psicopedagogo e
atividades esportivas. Os pais saem perambulando pela cidade buscando esses
atendimentos na rede publica sem sucesso. Quando encontram sao
atendimentos dissociados que ndo geram o efeito necessario. Na escola é
necessario travar uma batalha para conseguir a atencao especializada.

[22:58, 18/05/2020] Mariangela Camargos Lago Azul: O Lago Azul vem
lutando para conseguir montar esse atendimento integrado com equipe
multiprofissional. Desde o0 ano passado o La¢co Azul mantem uma equipe com
Terapeuta ocupacional, educador fisico, psicologo, fonoaudiélogo e a parceira
com a UFTM-Universidade Federal do Triangulo Mineiro que disponibiliza o
atendimento de terapia ocupacional com estagiarios do curso de TO.

[23:00, 18/05/2020] Mariangela Camargos Laco Azul: Outros parceiros
importantes vém agregando valor e crescimento aos projetos do Lago Azul como
€ o caso do Instituto Agronelli que busca recursos externos em editais para
executar atividades de atendimento aos autistas e seus pais.

[23:02, 18/05/2020] Mariangela Camargos Lago Azul: E uma caminhada
um tanto solitaria em busca do atendimento adequado, visto que a prefeitura ndo
tem a estrutura necessaria para implementar atendimento multiprofissional.

Parte 2
1. Ha quanto tempo participa da instituicdo?
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MARIANGELA: Desde antes de sua fundagcdo quando ainda era um
movimento em 2014.

2. Ha quanto tempo ocupa cargos na Dire¢do da instituicdo?
MARIANGELA: Desde a fundagéo em 2015.

3. Que dificuldades sdo mais frequentes para o desenvolvimento das
atividades da Instituicdo?
MARIANGELA: Envolvimento dos pais com responsabilidade de atuagéao.

4. Que resultados positivos podem ser mencionados na trajetéria da
instituicdo?

MARIANGELA: Desenvolvimento das criangcas que frequentam as
oficinas; relato dos pais que se sentem apoiados; conquista de alguns beneficios
como orientacdo juridica sobre os direitos dos autistas; formacdo de pais,
profissionais e cuidadores através do curso em parceria com o UFTM;
atendimento em terapia ocupacional em parceria com o UFTM; fundacéo da Liga
de Autismo na UFTM.

5. A instituicAo conta com quais recursos financeiros para as suas
atividades?

MARIANGELA: Recursos do Bazar (loja em anexo ao Laco azul que
vende roupas e acessorios usados); eventos; doacfes da comunidade e
participacdo em editais de financiamento de projetos.

6. Quais as principais relacdes da instituicdo com o poder publico
municipal e o estadual?

MARIANGELA: Discussfes sobre a verdadeira inclusdo escolar; incluséo
social; o reconhecimento do autismo como deficiéncia; busca pelo atendimento
do autista na rede publica com equipe multiprofissional adequadamente.

7. Quais as principais contribuicdes da instituicdo para a comunidade de
Uberaba e regiao?

MARIANGELA: Atendimento dos autistas e das familias que mesmo de
maneira ainda precaria acontece e se tornou referéncia a ponto da prefeitura e
a UFTM indicar o Laco Azul; Luta pelo reconhecimento dos direitos do autista;
luta pelo espacgo na sociedade; busca pelo atendimento adequado em todas as
idades de desenvolvimento; incentivo a pesquisa em parceria com instituicdes
de ensino superior.

8. Sobre os patrticipantes da instituicao:

-ambos os géneros?

MARIANGELA: Temos muitos pais e maes, mas temos muitas maes que
sao abandonadas e que chegam desesperadas.

-Variagao de idades?
MARIANGELA: Temos autistas de varias idades, inclusive adultos (em
menos quantidade).

-Nivel de escolaridade?



72

MARIANGELA: Alguns autistas conseguem acompanhar a escola regular,
a maioria ndo consegue 0 que causa uma indisposicao entre familia e escola.

ProfissBes na vida civil?

MARIANGELA: Muitas maes deixam as profissdes para cuidar dos filhos
ou deixam os filhos em instituicbes para trabalharem, enquanto conseguirem
manté-lo em alguma instituigdo. Lembrando que nao temos instituicdes
preparadas para atender o autista de maneira integral. O Laco Azul ainda néo
atende o periodo integral, se limitando ao atendimento por oficinas ou terapias
agendadas.

9. Em termos de cidadania, como vc se sente ao participar das atividades
da instituicao?

MARIANGELA: Ativa mas muitas vezes impotente. Atua na area da
defesa dos direitos desde 1989 e me decepciono da falta de compreensao sobe
o ser cidaddo e da morosidade do avanco da politica publica. As vezes penso
gue vou morrer sem conseguir assistir o direito de uma crianga reconhecido e
implementado.

Parte 3

Existe alguma politica puablica municipal voltada para os autistas?

MARIANGELA CAMARGO: Especificamente para o autista ndo. Existe o
conselho municipal da Pérsia com deficiéncia mas aborda a deficiéncia de forma
generalizada. E um 6rgdo enfraquecido que so existe pela necessidade imposta
por lei.

Quais acdes o municipio desenvolve para o autista?

[15:43, 07/05/2020] Mariangela Camargos Laco Azul: A prefeitura nédo
desenvolve nada especificamente para o autista. Inclui 0o autismo no rol das
deficiéncias para cumprir a lei. Na escola n&o existe um plano adaptado para o
autista. O atendimento direcionado para o autista é realizado por OSCs ou ONGs
como o Laco Azul e a Apae. Podemos encontrar autistas também atendidos pelo
Instituto de cegos, escola de surdos, instituicdo que atende paralisia cerebral
como a Abrace. O Laco Azul é especifica para autistas. Atende as familias e os
autistas com oficinas de desenvolvimento motor e sensorial, mas néo recebe
verba publica.

O municipio ndo toma iniciativa ha promocao de atividades para autistas.

[15:46, 07/05/2020] Mariangela Camargos Lago Azul: O movimento s&os
pais do Laco Azul mobilizou a camara municipal para inserir o dia 2 de abril no
calendario do municipio como Dia Mundial da conscientizag&o sobre o autismo.
O Lago Azul faz um grande piquenique em uma praga da cidade para
conscientizar a populagcdo acompanhada de outras atividades durante o més de
abril.

Parte 4
Mariangela, na sua opinido, quais acdes praticas 0 municipio deveria promover
para propiciar cidadania e efetividade dos direitos dos autistas?

MARIANGELA CAMARGO: Primeiramente, a prefeitura deveria
reconhecer o autismo como uma deficiéncia, assim como a Lei Berenice Piana
caracteriza o autismo, trazendo todo o arcabouco da legisla¢céo da pessoa com
deficiéncia - Estatuto da Pessoa com Deficiéncia - em beneficio do autista.
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Deveria colocar no seu orcamento uma verba para a pessoa com deficiéncia, e
ai, entdo, estariam incluidos os autistas. Eu ndo vou falar especificamente do
autista, privilegiando o autismo, porque nos temos... toda pessoa com deficiéncia
tem essa necessidade e a gente seria injusto se privilegiasse somente o autista.
Entéo, era preciso existir efetivamente, alias, existir, a legislacao até traz tudo o
que deve ser feito para o conforto da pessoa com deficiéncia, no Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia e outras legisla¢cées. Mas isso ndo é implementado.
Entdo, a gente tem isso sO na lei. Nao existe um orgcamento para esse segmento.
O Conselho da Pessoa com Deficiéncia ndo funciona adequadamente. Nés ndo
temos no plano municipal um atendimento para a pessoa com deficiéncia, muito
menos um especifico para o autista. O autista € uma deficiéncia muito peculiar,
exige um tratamento diferenciado na educacéo, na assisténcia social... A gente
nao enxerga o autismo olhando para a pessoa, para a criangca a gente nao
percebe que a pessoa € autista, como a gente consegue interpretar quando a
gente olha para uma crianga com sindrome de Dawn, por exemplo, ou uma
pessoa com deficiéncia fisica, ou um deficiente visual, ou um surdo... Entdo o
autismo € muito dificil de detectar, as vezes a gente percebe uma crianga, um
adolescente ou até um adulto tendo uma crise na rua e a gente ndo consegue
entender a principio que € uma crise porque ele € autista... porque vocé olha e
acha a pessoa normal, que ela esta tendo ali um acesso de raiva ou uma birra e
a tendéncia da sociedade € criticar ali... € preciso de ter mecanismos de
conscientizacdo, placa de informacdes, campanhas de informacdo sobre o
autismo, que o autismo é uma deficiéncia, para as pessoas se instruirem, para
a s pessoas entenderem onde se encaixa o0 autismo, para as proprias familias
saberem de seus direitos e deveres. Nos pontos comercias € necessario que as
placas de atendimento esteja o simbolo do autismo, ja tem a lei nacional, mas &
preciso que municipio coloque isso em legislacédo, em decreto. Aqui em Uberaba
a gente até tem ja ambientes que ja colocam esse simbolo... Eu ndo tenho
certeza se ja tem a legislacdo municipal porque isso estava sendo discutido na
Camara e eu nao sei se isso foi sancionada, mas era bom até verificar porque
eu acho que a gente ja tem alguma coisa assim mas alguns estabelecimentos
de Uberaba ja colocam o lacinho do autismo, mas isso precisa ser mais
disseminado. As pessoas ndo sabem o que € aquele lacinho. E preciso de
fazer... € preciso que o municipio, como ente, setor publico, responsavel pela
sociedade uberabense, pelo conforto da sociedade, pela seguranca e pelo
atendimento das politicas publicas da sociedade uberabense, adeque toda
legislacdo, adeque decretos, regulamente legislacbes que séo federais e que
precisam dessa regulamentacdo em nivel municipal para melhorar a condi¢cao
do autista.

Por exemplo, a carteirinha que identifica o autista... existe a lei em nivel
nacional... agora o municipio precisa regulamentar isso... 0 estado e 0 municipio
precisam de regulamentar... Entdo, muitas pessoas, muitas familias me
preguntam: - Aonde que eu fago a carteirinha?’ Nao tem como fazer por
engquanto, porque nao tem legalidade em nivel municipal, ndo tem um 6rgao
responsavel que foi estabelecido com legalidade para emitir essa carteira. Entao,
ninguém sabe, ninguém sabe o que fazer... existe a legislacdo. Entdo, precisa
de uma mobilizac&o dos vereadores, do proprio Lagco Azul, das préprias familias
dos autistas para solicita esse decreto, essa regulamentacéo dessa legislacao,
e instituir ai um Orgdo para poder gerar essa carteira... essa carteirinha de
identificacdo que seria como uma identidade com a identificagéo de que aquela
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criancga € autista. Até para explicar para a sociedade, quando ela tiver uma crise
na rua que ela é autista, que exige uma observacao diferenciada em cima
daquela pessoa que a gente ndo deve julgar sem saber como funciona esse
mecanismo do autismo.

Na educacdo, nés temos um problema muito grande, sofremos um
problema muito grande. As maes de autista tém pastado literalmente. Os autistas
tém sofrido porque a escola ndo esté preparada para atender o autista, e nem o
professor esta preparado para inovar, para entender esse comportamento e essa
capacidade que o autista tem de fazer isto ou aquilo, desenvolver assim ou
assado. Cada autista € um autista. Nao existe uma forma de eu tratar todos os
autistas de maneira igual, criar um material que vai atender a 2 autistas, por
exemplo. Muito dificil. Muito dificil. Cada autista € um autista e tem que ser feito
um plano de desenvolvimento individual para cada um. Podemos até achar
elementos que sirvam para todos, mas para o desenvolvimento, sem perda de
tempo para aquele autista, € preciso de a cada dia, tirar insumos para inovar o
material para o préximo dia. Eu coloco meu filho 14, na escola regular, como a
legislacdo manda, que a incluséo é feita na escola regular. Balela. N&o existe
isso. O autista precisa de um acompanhamento, de um acompanhante individual
e material adaptado e a conversa entre o acompanhante individual e a professora
ali da sala. Entédo, se eu tenho uma sala com alunos tipicos, eu vou ter uma
autista ali naquele meio, eu tenho que ter um acompanhante que trabalhe um
plano individualizado com esse autista. Ele ndo vai ficar em sala de aula o tempo
todo. Vamos supor que durante aquele dia de aula tenha atividades em grupo e
atividades individuais, 0 acompanhante tem que selecionar o que ele é capaz de
fazer em grupo e individualmente ele vai organizar material adaptado a ele e vai
se isolar numa sala com ele, porque o autista hdo consegue focar numa sala
com vinte criangas tentando fazer uma atividade individual. Ele vai olhar para
todos os lados menos pra atividade. Entdo € preciso, nesses momentos de
aprendizado que exigem foco, como é o caso do portugués e da matemaética,
gue as vezes € preciso focar para aprender conceitos, é preciso de ir para um
ambiente isolado. Nos momentos de trabalho em equipe, que va se trabalhar em
concreto, que va se trabalhar com modelos, com exemplos que podem ser
construidos em conjunto... Ai, sim, é preciso incentivar que o autista trabalhe em
equipe até trabalhar em equipe até o momento que ele der conta. Ele comecou
a dar sinais de que nao esta confortavel ali naquele espaco, a acompanhante
tem que sair com ele e mudar o foco. O autista normalmente ndo consegue ficar
muito tempo focado, sé com muito treinamento e durante muito tempo de
treinamento é que ele vai aumentando esse tempo de foco. E outra coisa: o
autista aprende sO concretizando. Ele ndo consegue imaginar, ele nao
consegue... € muito dificil pra ele. Eu ndo vou falar que ele ndo consegue, nao!
porque a gente ndo conhece a fundo como funciona o cérebro de um autista. E
muito por exemplo: eu vou contar uma histdria para o autista ou vou falar um
conceito pra ele. E muito dificil para ele trazer esse conceito para o concreto, ou
imaginar aquela estoria na realidade, colocar em pratica. Entdo, o que vocé tem
que fazer? Vocé tem que concretizar aquilo que vocé quer aquela explicacao
fazendo um teatro, fazendo um desenho, fazendo uma montagem... e ele
participando porque assim ele vai conseguir entender como funciona o
mecanismo daquele conceito, daquela ideia, daquele conto. Ele nao vai, é claro,
andar de acordo com a turma. Vai ser necessario da equipe da escola ter muita
flexibilidade, flexibilizagdo no conteudo, nas avaliagdes, na interpretacdo do
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aprendizado, na verificagdo do aprendizado daquele aluno autista para contribuir
para que ele passe de fase. Entdo, ndo adianta querer aplicar uma prova regular,
uma prova normal que se aplica para um tipico para o autista, porque muita coisa
ele ndo conseguir fazer, se conseguir fazer alguma coisa. A gente tem que levar
em consideracdo que o autista pode também seguir 0 ensino regular. Se ele
conseguir, 6timo. Pode ser que alguns segmentos figuem para tras e ele consiga
seguir a maioria das atividades... ai, 6timo. Mas, vai ter autista que ndo vai
conseguir. E vai ser preciso adaptar essa informacao, esse material de acordo
com a habilidade e a capacidade daquele autista. Isso s6 pode ser observado
no decorrer do tempo, durante um periodo em que uma equipe multiprofissional
faca uma avaliagdo. Entdo, por exemplo, equipe multiprofissional: nés
deveriamos ter, e é isso que o Laco Azul persegue, que € ter condicdo de atender
o0 autista com uma equipe multiprofissional. Nés até conseguimos colocar varios
profissionais dentro do Laco Azul, mas ainda ndo conseguimos trabalhar
perfeitamente como equipe multiprofissional, mas nés vamos chegar |14, gracas
a Deus, depois de passar essa pandemia.

Mas o autista deveria ser avaliado ja nos atendimentos da prefeitura por
uma equipe multiprofissional e acompanhado por ela e que essa equipe
converse e que gere relatérios e melhore o PDI, que € o Plano de
Desenvolvimento Individual, participe desse PDI do autista. Entédo, a gente nao
pode ter um atendimento da terapia ocupacional isolado, da psicologa, da fono,
da pedagoga, do educador fisico. Tem que ser um trabalho em conjunto, com a
escola, com essa equipe da saude, com o pediatra, com 0 neuro, pra que se
tenha um processo integrado de atendimento a esse autista para visualizarmos
a realidade, o mais préoximo da realidade, do diagnéstico daquele autista e
conseguirmos avancar no atendimento e no desenvolvimento desse autista. E
isso, a gente ndo tem. Entdo, era preciso a gente instalar um decreto, uma
legislacdo que nos possibilitasse que o autista, assim que ele chegasse, que ele
fosse diagnosticado com autismo, a crianca fosse diagnosticada com autismo,
ela ja fosse encaminhada para essa equipe multiprofissional num trabalho
adequado. Hoje nés temos aqui o encaminhamento de autistas e de outras
deficiéncias para uma equipe que atende de maneira deficitaria. Sdo 30 minutos
de atendimento. E um absurdo. Ou o atendimento é feito em grupo, entéo sio
grupos de pessoas de adolescentes que sao atendidos por aquele mesmo
profissional. Isso ndo tem, ndo d& para avaliar nem trabalhar individualmente as
necessidades de cada uma, € um atendimento precario mesmo na variedade de
profissionais. Uma hora tem T.0., outra ndo tem... Uma hora tem fono, outra ndo
tem... Uma hora tem psicéloga, outra ndo tem... Uma hora é uma psicologo, dai
a pouco ja é outra... e assim, muda muito. E ndo pode! O autista ndo pode
conviver com tantas mudancas na vida dele. Ele precisa de uma rotina. Ele
precisa de ser atendido por uma pessoa s6 por muito tempo para surtir efeito.
Ele custa a se adaptar, a se adequar. Quando ele se adapta... aquilo € que
comeca... aquele tempo de adaptacdo... Ai é que vai comecar a render o
desenvolvimento. Entéo, isso ndo existe, essa equipe multiprofissional, esse
atendimento sistematizado, essa manutencéo do profissional durante um tempo
adequado até o mediador na escola muda, muda, e dai 3 meses, quando o
autista estd se adaptando, muda. Vence o contrato, vem outra pessoa, ai
comeca tudo de novo e ai aquele autista regride, ai ele desregula e isso
influencia em todas as situacdes, em toda a rotina da de vida do autista. Dai 3
meses ele se adapta com a nova pessoa profissional, dai 3 meses ele sai de
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novo... e isso € um veneno para o desenvolvimento e a vida do autista. E preciso
de estabelecer politicas além de respeitar a politica da pessoa com deficiéncia,
respeitar as individualidades do autista. dai a gente pode criar especificamente
para o autista maneiras de lidar, talvez um protocolo, especifico para autista,
porque realmente é um segmento diferenciado imprevisivel, nds ndo temos
muito conhecimento dessa deficiéncia ainda, nés temos poucos estudos ainda
sobre isso, 0s cientistas e estudiosos estdo se interessando agora por esse
segmento. Entdo, nds temos que incentivar, outra coisa que o0 municipio deveria
fazer era incentivar essas pesquisas, incentivar o diagnostico sobre o autismo
Nno municipio, censos, dar visibilidade para os dados que sado levantados,
incentivar a coleta desses dados, fazer parcerias com as instituicbes de ensino
superior, para termos condicdo de termos um diagndéstico para iniciar dai, né,
porque nao tem como fazer nada, nenhuma legislacdo, nenhum decreto, um
documento, um protocolo, se a gente ndo tiver dados, se a gente nao tiver
pesquisa sobre o autismo. Entéo, além de respeitar a legislacdo da pessoa com
deficiéncia, criar especificamente protocolos para o atendimento do autista. E
estudos sobre esse segmento, um incentivo ao estudo, a promocdo para o
estudo, através do Conselho da Pessoa com Deficiéncia, através do Conselho
da Crianca e do Adolescente. Entdo, € isso. Se 0o Municipio ndo oferece muita
coisa nem para a pessoa com deficiéncia de uma forma geral, quanto mais
especificamente para o autismo, para o autista. E é isso que eu acho que a gente
poderia sugerir a0 municipio, que se que tenha atencdo a politica geral da
pessoa com deficiéncia e crie protocolos para o atendimento do autismo que é
uma deficiéncia muito especifica que esta crescendo muito e que vai atingir a
nossa sociedade e que nds temos que nos prevenir desde agora.



