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RESUMO

Discute-se os principais impactos do diagnéstico do autismo infantil para a familia a
partir da revisao de literatura e andlise de dados relevantes referentes ao autismo e
formas de tratamento e intervengbes do Estado e sociedade, na perspectiva de
ruptura com o historico de exclusdo e desconstrucdo da cultura alijada de direitos,
arraigada no pais. Discorre-se sobre o autismo infantil buscando o entendimento de
suas causas e impactos, bem como suas formas de enfrentamento no Brasil, tendo
como parametros o movimento social das associacdes e entidades e sua luta em
defesa dos direitos da pessoa com autismo; o Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (Plano Viver Sem Limite), Politica Nacional de Saude
Mental e Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Lei Berenice Piana), na perspectiva de compreender o objeto em
foco, além de identificar em que medida as familias, os movimentos sociais,
legislacdo federal, que se pautam na defesa intransigente dos direitos e
comprometida com as lutas sociais em prol das pessoas com deficiéncia, vem
contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e inclusdo social numa

perspectiva de emancipagédo humana e autonomia em sociedade.

Palavras-chave: Impactos. Autismo infantil. Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (Plano Viver Sem Limite). Politica Nacional de
Saude Mental. Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Lei Berenice Piana).



ABSTRACT

Discusses the main impacts of the diagnosis of infantile autism family from the
literature review and analysis of relevant data relating to autism and ways of
treatment and interventions of the state and society, from the perspective of a break
with the history of exclusion and deconstruction of culture jettisoned rights, rooted in
the country. - Talks about childhood autism seeking understanding of its causes and
impacts , as well as their ways of coping in Brazil , with the parameters of the social
movement organizations and entities and their struggle to defend the rights of the
person with autism, the National Plan the Rights of Persons with Disabilities ( Plan
Living Without Limit ), National Policy on Mental Health and the National Policy for
the Protection of rights of Persons with Autism Spectrum Disorder (Law Berenice
Piana), in order to understand the object in focus, and identify the extent to which
families, social movements, federal legislation, which are based on the
uncompromising defense of the rights and committed to social struggle in support of
people with disabilities, has contributed to improving the quality of life and social

inclusion perspective of emancipation autonomy and human society.

Keywords: Impacts. Infantile Autism. National Plan on the Rights of Persons with
Disabilities ( Plan Living Without Limit). National Policy on Mental Health.
National Policy on Protection of Rights of Persons with Autism Spectrum

Disorder (Law Berenice Piana).
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1 INTRODUCAO

O autismo tem sido objeto de diversos estudos ao longo dos tempos e
genericamente entendido como um transtorno de desenvolvimento complexo,
caracterizado por prejuizos em trés principais areas do comportamento humano:
interagc&o social, comunicacao (linguagem) e cognitiva:

Tal afirmacdo é confirmada por Robert J. Sternberg (2008, p. 357),

através da neuropsicologia da linguagem:

O autismo é um transtorno do desenvolvimento causado caracterizado por
anormalidades no comportamento social, na linguagem e cognicédo (Jarrold
e Happé, 2003; Pierce e Courchesne, 2003). Sua origem € bioldgica,
embora os genes responsaveis nao tenham sido identificados de forma
conclusiva.

O prejuizo em uma ou mais dessas esferas, expresso pelo funcionamento
dito atipico, podera ser percebido e diagnosticado antes dos trés anos de idade e as
manifestacbes clinicas, nesse periodo, variam de acordo com o0s niveis de
gravidade.

Conforme estudos realizados na década de 2000, no Brasil, existe 01
(um) autista para cada 113 (cento e treze) pessoas, entre criancas de 7 a 12 anos.
Tal pesquisa foi realizada pelo CAIS — Centro para o Autismo e Inclusdo Social.
Outros dados revelam que “ocorre em cerca de 1 em cada 600 nascimentos, sendo
cinco vezes mais comum em homens do que em mulheres” (STERNBERG, 2008. p.
357).

Nesta faixa etaria, ndo ha profissionais especializados para todas as
criancas e, quando ha, o custo é muito alto. A salde mental avancou muito,
cientificamente, o que rompeu pensamentos e paradigmas na abordagem e

intervencao aos pacientes:

A pessoa com transtorno mental na ordem capitalista Ocidental,
historicamente ganhou visibilidade como o outro da humanidade, de uma
alteridade negada pelos paradigmas da razdo dominante, que considerava
esse individuo como um ser humano de segunda categoria, devendo ser
excluido. (ROSA et al., 2010, p. 28)

Levando-se em consideracdo esses avancos, destaca-se a recente
atuacdo do Estado sobre a questdo do autismo focando, principalmente, o
fortalecimento da Politica Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
expressa também pela regulamentacdo da Lei de Protecdo aos Autistas n°
12.764/12 (BRASIL, 2012), conhecida como Lei “Berenice Piana”, representa um
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marco na luta de mais de 40 anos pelos avancos e inclusdo dos autistas na
educacgdo, nos servicos de saude, na assisténcia social, além de outros espacos
societarios.

No contexto local, os movimentos sociais em favor dos direitos dos
autistas tem se fortalecido, neste periodo da década de 2000, a partir da iniciativa de
um grupo de mées organizadas em favor da luta em defesa de tais direitos,
denominado, “Grupo llha Azul’, em que se reunem para realizar mobilizagbes,
manifestacdes, projetos, cursos, no sentido de divulgar o tema e garantir melhores
niveis de conscientizagcdo da populacdo acerca do que € o autismo e suas
implicacbes, tanto para a crianca, como para a familia e sociedade, bem como
efetivagao da cidadania e o cumprimento da lei “Berenice Piana” (Lei n® 12.764/12)

Identificou-se que o principal referencial tedrico para o estudo em questao
tem se baseado, nos principios de Kanner que foi o precursor dos estudos
autisticos, inicialmente tratado na linha preconizada pela psicanalise, denominado
como psicose ou esquizofrenia, mais tarde entendido como “disturbios autisticos do

contato afetivo”, como afirma Sternberg:

A doenga foi identificada pela primeira vez na metade do século XX
(Kanner, 1943), sendo cinco vezes mais comum em homens do que em
mulheres e ocorre em cerca de 1 em cada 600 nascimentos. As criangas
que sofrem de autismo geralmente sao identificadas em torno dos 14 meses
ao ndo demonstrar padrées normais esperados de interacdo com 0s outros.
(STERNBERG, 2008, p. 357)

Além de informacgBes obtidas junto a Associacdo de Amigos do Autista
(AMA) e a Associacao Brasileira de Autismo (ABRA), que séo representacfes dos
grandes avancos institucionais na trajetdria de luta pela garantia dos direitos das
pessoas que se encontram dentro do espectro do autismo, além de congressos e
jornadas internacionais de cunho cientifico.

O autismo ganhou relevancia e visibilidade no decorrer dos anos,
decorrente, principalmente no tocante ao avanco da psiquiatria infantil, como

enfatiza Donzelot:

Inicialmente, ela ndo é ligada a descoberta de um objeto préprio, de uma
patologia mental especificamente infantil. Seu aparecimento decorre das
novas ambicdes da psiquiatria geral, da necessidade de encontrar um
pedestal, um alvo onde se possa enraizar, sob a forma de uma pré-sintese,
todas as anomalias e patologias do adulto [...] (DONZELOT, 2001, p. 16)

Verificou-se um crescimento de informacdes acerca desse problema de

saude publica, porém, ainda ha que se avancar mais nos proximos anos. Para tanto
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e na linha do que preconizou originalmente a psicanalise, os métodos destinados ao
tratamento ou acompanhamento das criangas com autismo estéo mais diversificados
e aumentam gradativamente, na medida em que sao realizados mais estudos para
aprofundar e explicar, por exemplo, a causa originaria do autismo e os impactos
para a familia do autista, em que “é vista como provedora de cuidados no plano
doméstico e prético, a partir dos impactos das demandas de cuidado impostas pela
emergéncia de uma pessoa com transtorno mental em seu seio” (ROSA et al., 2009,
p. 40).

Além de impactos educacionais, sociais e culturais, decorrentes da
dificuldade de inclusdo escolar das criancas no ensino publico regular pela falta de
especializacdo, na perspectiva da educacao especial) e investimento do Estado na
area educacional, em que o ambito escolar interfere diretamente no comportamento
social e cultural de todos os envolvidos, principalmente da crianca autista (SANTOS,
2011, p. 72).

Este mesmo autor refere-se ao professor como um individuo com papel
fundamental no desenvolvimento educacional da crianga autista: “o professor tem
um papel central no processo educativo das criancas autistas, pois ele quem cria 0s
espacos, disponibiliza os materiais, organiza e participa junto com os alunos,
fazendo a mediacdo da construgdo do conhecimento” (SANTOS, 2011, p. 72), ou
seja, deve estar capacitado a adaptar algumas atividades quando estas forem de
dificil entendimento ou compreensao deste aluno.

Deve-se considerar, a priori, 0 acolhimento, tanto familiar, mas, sobretudo,

institucional, um dos pilares basicos no cuidado com a pessoa autista, em que:

Para pensar o acolhimento é preciso partir da base do modelo mental (ou
modo de pensar ou sistema de pensamento) por meio do qual construimos
0 nosso mundo. H& poucas esperangas de mudar o mundo que
elaboramos, ao longo de nossa interagdo com ele, se ndo modificarmos
antes o modo de pensar que utilizamos para essa construgdo. (SANTOS,
2011, p. 17)

Portanto, conforme este autor, desde o inicio, convém ter em mente que

7

aquilo que se deseja é introduzir agcbes de acolhimento numa cultura que é
basicamente negadora. Para corroborar tal afirmacédo, Luck (2006 apud COUTO et
al., 2012, p.110) aponta que:

O ser humano desenvolve sua humanidade a medida que pela atuacao
social, coletivamente compartilhada, canaliza e desenvolve seu potencial,
ao mesmo tempo em que contribui para o desenvolvimento da cultura do
grupo em que esta inserido.
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Portanto, esta linha aborda também, a afetividade na escola, em que este
processo depende de todos, professores, diretores, profissionais e familia.

Nesta perspectiva, o objetivo deste trabalho é apreender em que medida
o autismo infantil vem trazendo impactos para as familias, considerando-se o recorte
temporal desta pesquisa considerou a literatura dos anos 2000 até a atualidade,
portanto utilizamos como metodologia de pesquisa a revisdo de literatura. Como
fontes para esta pesquisa, destacamos livros, textos e artigos cientificos e sites de
pesquisa que abordam o tema na atualidade.

A estruturacdo deste Trabalho de Conclusédo de Curso parte de uma
Introducdo contendo a relevancia e conceituagao acerca do tema escolhido e, em
seguida, faz uma breve analise acerca deste problema de saude publica ainda
pouco conhecido e de dificil diagndstico, suas formas de enfrentamento, tendo como
eixo as principais implicagbes para as familias decorrentes do diagnostico. Momento
em que se priorizam alguns marcos: a Politica Nacional de Saude Mental,
caracterizado como elemento precursor do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia(Plano Viver Sem Limite); a criacdo de uma Politica Nacional de
Protecdo aos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e a
implementacgé&o da Lei Berenice Piana.

Na segunda parte, o debate prioriza os impactos vivenciados pelas
familias pos-diagnostico frente a questdo do autismo infantil, elencando alguns dos
desafios e perspectivas enfrentadas pelas mesmas. E, na Ultima parte, tecemos
algumas consideragfes finais vislumbradas no tratamento do autismo infantil,
sobretudo no enfrentamento pelas familias que vivenciam esta realidade.

Cabe destacar que esta € uma reflexdo preliminar sobre os impactos do
autismo infantil para as familias ap6s o diagnéstico e que, em nenhum momento,
pretendeu esgotar a tematica em foco. O seu propdsito foi contribuir com mais um
olhar sobre o debate e as formas de enfrentamento desta problematica na efetivacao
de direitos e ampliacdo de uma rede de servigos que agregue programas, projetos e
leis em condi¢cdes de consolidar a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos a

Pessoa com Transtorno do Espectro Autista numa realidade concreta.
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2 AUTISMO INFANTIL E SUAS DIVERSAS MANIFESTACOES

Para entender o fendbmeno do autismo infantil é importante analisar, a
priori, o conceito do que vem sendo entendido como autismo e algumas de suas
multiplas manifestacdes, em particular o autismo infantil.

Nessa andlise, as nocbes de Transtorno do Espectro Autista (TEA) e
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID) permearéo toda discussao, pois se
julgam essenciais para a compreensdo da sociedade na qual vivemos, da
diferenciacao existente entre os diferentes tipos de autismo, entre as quais destaca-
se cinco subtipos: O transtorno autista, a Sindrome de Asperger, Sindrome de Rett,
o Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) e o Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento sem Outra Especificacdo (TID — SOE) em que o entendimento

acerca desta duas primeiras categorias, enfatizamos:

A distingdo entre os dois quadros centralizou-se na caracterizacdo da &rea
da comunicacdo, bastante prejudicada no Autismo. Ja na sindrome de
Asperger, verificou-se que considerou ndo haver um prejuizo significativo
nas &reas da linguagem e cognicdo. No entanto, h4 mencdo de que
algumas dificuldades na comunicacdo social séo verificadas, tais como: a
incapacidade de reconhecer as regras convencionais da conversagdo que
regem as interagfes sociais e o uso restrito de multiplos sinais n&o verbais,
como contato visual, expressbes facial e corporal. (TAMANAHA;
PERISSINOTO; CHIARI, 2008. p. 298)

Em conformidade com a autora, a sindrome de Aspesger apresenta forte
distincdo do autismo infantil pelo fato de que n&o ha alteragdo ou prejuizo
significativo da linguagem e do desenvolvimento cognitivo.

A Sindrome de Rett caracteriza-se por quatro estagios bem definidos,
segundo Schwartzman (2003, p. 110-111):

O primeiro caracteriza-se pela estagnagéo precoce, inicia-se entre seis e 18
meses e caracteriza-se por uma parada no desenvolvimento, desaceleragéo
do crescimento do perimetro craniano, diminuigdo da interagdo social com
consequente isolamento. Esse estagio tem a duracdo de alguns meses. O
segundo estagio é rapidamente destrutivo, inicia-se entre um e trés anos de
idade e tem a duracdo de semanas ou meses, prevalecendo uma rapida
regressdo psicomotora com a presenca de choro imotivado e periodos de
extrema irritabilidade, comportamento tipo autista, perda da fala e
aparecimento dos movimentos estereotipados das maos, disfuncdes
respiratérias (apnéias em vigilia) e crises convulsivas comecam a se
manifestar. Em algumas criancas ha perda da fala que ja estava
eventualmente presente. Entre os dois e dez anos de idade instala-se o
terceiro estagio: o pseudo-estaciondrio, no qual ocorre certa melhora de
alguns dos sinais e sintomas, inclusive do contato social. Os disturbios
motores sd@o evidentes, com presenca de escoliose e bruxismo. O quarto
estagio é o da deterioragdo motora tardia, ocorrendo lenta progressao dos
déficits motores, com presenca de escoliose e severa deficiéncia mental.
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O Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) € um tipo de Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento (TID) em que é possivel o desaparecimento da
primeira categoria quando tdo logo tornar-se possivel determinar as suas causas,

inclusive genéticas, metabdlicas e infecciosas, conforme Mercadante, o TDI:

Foi definido por Heller, em 1908, sendo denominado inicialmente como
Sindrome de Heller, quando ao analisar seis casos de criancas, com
desenvolvimento normal ou tipico nos 3 a 4 anos de idade, apresentaram
uma perda muito grave das habilidades sociais e comunicativas,
denominando esta condigdo como “dementia infantilis”. (MERCADANTE;
GAAG; SCHWARTZMAN, 2006, p.14)

O mesmo autor define o Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem

Outra Especificacéo (TID — SOE) como sendo uma categoria dinamica:

O TID-SOE é uma categoria diagnéstica de exclusdo e ndo possui regras
especificadas para a sua aplicagdo. Alguém pode ser classificado como
portador de TID-SOE se preencher critérios no dominio social e mais dois
outros dominios (comunicag&o ou comportamento). (Ibid., p.14)

Essas consideracbes permitem-nos entender que tal manifestacao
apresenta-se enquanto fendmeno mudltiplo e complexo, pois, a crianca pode ser
diagnosticada com até menos do que seis sintomas (indicador minimo requerido
para o diagndstico).

Essas diferencas e subdivisbes entre as categorias tornam-se objeto de
estudo e investigacdo na medida em que vem se tentando agregar todos os

conceitos autisticos em uma so categoria de analise, o autismo.
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3 A POLITICA NACIONAL DE SAUDE MENTAL

Para avancarmos no debate sobre a questdo do autismo infantil &
necessario pontuar alguns dos avancos obtidos. Iniciamos com a Politica Nacional
de Saude Mental, com a Lei n°® 10.216, formulada no ano de 2001 que dispde sobre
a protegcdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e
redireciona 0 modelo assistencial em saude mental, o que, por sua vez remete a
necessidade de garantir direitos antes inexistentes a tais individuos, propiciando
maior monitoramento e avaliacdo desse que vem se configurando como um grave
problema de saude publica.

A referida politica surge no contexto de realizacéo da Ill e IV Conferéncias

Nacionais de Saude Mental, realizadas respectivamente em 2001 e 2010.

Paralelamente a aprovacdo da lei, comemoramos no dia 7 de abril o Dia
Mundial da Salde, este ano com o tema Cuidar Sim, Excluir Ndo. Este dia
foi marcado por uma série de eventos em todo o pais, como resultado do
empenho de estados e municipios na construcao de uma Politica de Salde
Mental equénime, inclusiva, extra-hospitalar e de base comunitaria.
(DELGADO; GOMES; COUTINHO, 2001, p. 452)

A atuacdo do Estado brasileiro, em conjunto com o Ministério da Saude
refletiu e impactou a populacéo infanto-juvenil, na medida em que a construcdo de
uma rede de servicos para esta populacdo superaria a lacuna apresentada
historicamente, no atendimento e cuidado em saude mental as criancas e
adolescentes.

Entre os principais direitos da pessoa com transtorno mental, destacam-
se nove, quais sejam:

a) ter acesso ao melhor tratamento do sistema de salde, consentaneo as

suas necessidades;

b) ser tratada com humanidade e respeito e no interesse exclusivo de
beneficiar sua saude, visando alcancar sua recuperacao pela insercédo
na familia, no trabalho e na comunidade;

c) ser protegida contra qualquer forma de abuso e exploracao;

d) ter garantia de sigilo nas informacdes prestadas;

e) ter direito a presenca médica, em qualquer tempo, para esclarecer a
necessidade ou ndo de sua hospitaliza¢do involuntaria;

f) ter livre acesso aos meios de comunicacgao disponiveis;
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g) receber o maior niumero de informacgdes a respeito de sua doenca e de
seu tratamento;

h) ser tratada em ambiente terapéutico pelos meios menos invasivos
possiveis;

i) ser tratada, preferencialmente, em servicos comunitdrios de saude
mental (BRASIL, 2001).

Tais direitos estdo alinhados com o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), respeitando a condi¢cdo de sujeito em desenvolvimento e considerando cada
crianca e adolescente como sendo Unico e singular em sua histéria de vida.

Como prioridades para atender a crescente demanda dessa populacéo,
pode-se destacar a criagcdo, ampliacdo e o aperfeicoamento da Rede Publica
Ampliada de Atencdo a Saude Mental, levando-se em consideragdo 0s principios e
diretrizes do SUS no que se refere ao atendimento universal a todo cidadao.

A Politica Nacional de Saude Mental requer ainda, para a sua
consolidacdo, o fortalecimento da Rede de Atendimento, capacitacdo dos
profissionais atuantes nestas acdes e campanhas educativas, entre outras medidas
que visem a identificacdo dos problemas de salde mental de criancas e
adolescentes, de maneira mais rapida e efetiva.

3.1 Plano Viver Sem Limite

Com base nessas informacdes, a Secretaria Nacional de Promocéo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, através da Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, elaborou o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Viver Sem Limites, por meio do Decreto n° 7.612, de 17 de novembro
de 2011, iniciativa que tem como principais eixos estruturantes: Educacéao, Inclusao
Social, Acessibilidade e Atencdo a Saude.

Tais eixos indicam medidas imprescindiveis para a construcdo da
autonomia, oportunidade, convivéncia e inclusdo, bem como a promocao dos
direitos humanos das pessoas com deficiéncia, além da melhoria em diversos

aspectos da vida, como saude béasica e educacao.
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Ac¢les que requerem articulacdo do poder politico nas suas trés esferas
junto ao sistema judiciario, bem como a fiscalizacdo da sociedade civil para o
cumprimento de leis, como a Lei Berenice Piana, por exemplo.

O referido plano surge a partir da necessidade de politicas publicas e

acOes afirmativas de inclusao para pessoas com deficiéncia, haja vista que:

Atualmente, no Brasil, 45 milhdes de pessoas declaram possuir algum tipo
de deficiéncia, segundo o Censo IBGE/2010. A proposta do Viver sem
Limite € que o Governo Federal, estados, Distrito Federal e municipios
facam com que a Convencdo aconteca na vida das pessoas, por meio da
articulacdo de politicas governamentais de acesso a educacéo, inclusdo
social, atencdo a salde e acessibilidade. (BRASIL, 2011, p. 2)

O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver Sem
Limites requer ainda para a sua consolidacdo, o fortalecimento da rede de
atendimento, capacitacdo dos profissionais de salde atuantes nestas acbes e
demais &reas e politicas publicas de forma que o atendimento seja intersetorial, bem
como campanhas educativas de conscientiza¢cdo contra o0 preconceito, entre outras
medidas que visem reduzir os indices de exclusao social, promovendo assim, uma
mudanca cultural a partir da disseminagédo de atitudes igualitarias e valores éticos de
absoluto respeito as pessoas com deficiéncia (lbid., p. 3).

3.2 Acesso a Educacao

Neste eixo, apresentamos algumas propostas e medidas em fase de
implementacédo até o ano de 2014 na area da educacédo, a partir de investimentos
em recursos e servicos de apoio a educacao basica. Entre as principais propostas,
podemos destacar algumas como: a implantacdo de Salas de Recursos
Multifuncionais (SRM), promocdo de acessibilidade arquitetdnica nas escolas,
formacdo de professores para a realizacgdo de Atendimento Educacional
Especializado (AEE) e aquisicdo de 6nibus escolares acessiveis (BRASIL, 2011, p.
7).

No que se refere a formacéo profissional, as pessoas com deficiéncia
terdo prioridade para matricula nos cursos do Programa Nacional de Acesso ao
Ensino Técnico e Emprego (PRONATEC). Na educacdo superior serdo instalados
nacleos de acessibilidade nas Instituicbes Federais de Ensino Superior (IFES) e

ofertados cursos de formagcdo em Pedagogia, com énfase na educacao bilingue —
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Lingua Brasileira de Sinais (Libras)/Lingua Portuguesa —, e cursos de Letras/Libras
em todas as unidades da Federacdo (BRASIL, 2011, p. 10).

Para promover acesso a educacdo de mais criancas e adolescentes com
deficiéncia, beneficiarios do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), o Plano
Viver sem Limite estabeleceu como meta ampliar as a¢cbes de monitoramento e
acompanhamento que compdem o Programa BPC na Escola (Ibid., p. 11).

O Programa BPC na Escola € uma acao interministerial que envolve o
Ministério da Educacdo (MEC), o Ministério da Saude (MS), o Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS) e a Secretaria de Direitos
Humanos (SDH). Esta voltado a criancas e adolescentes com deficiéncia (0 a 18
anos) que recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), com o objetivo de
reinsercdo e inclusdo escolar, para que a deficiéncia ndo seja mais impedimento

para a inclusdo e permanéncia na escola (Ibid., p.15).

3.3 Inclusao Social

Nesse ponto, 0 que se deve considerar sdo 0s aspectos referentes ao
reconhecimento, participacdo e autonomia das pessoas com deficiéncia.

Para tanto, o Programa BPC Trabalho foi criado com vistas a superacéo
de barreiras, ao fortalecimento da autonomia, do protagonismo e da participacao
social das pessoas com deficiéncia, pois um dos desafios para a inclusdo € a
insercdo no mercado de trabalho. Muitas delas, em idade economicamente ativa,
nao possuem qualificagdo profissional e/ou ndo terminaram seu processo de
escolarizacdo basica (BRASIL, 2011, p. 18).

O Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC),
implantado em 1996, de natureza constitucional e ndo contributiva, identificou como
publico prioritario as pessoas com deficiéncia que se encontravam em situacao
considerada de “incapacidade para a vida independente e produtiva”, em virtude da
falta de condicbes para o enfrentamento das iniUmeras barreiras existentes e da
insuficiéncia de politicas publicas de apoio a habilitacdo, reabilitacdo, educacéo e
incluséo social (Ibid., p. 20).

O BPC Trabalho, beneficio decorrente da politica de assisténcia social
do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), beneficia quase um milhdo de

pessoas com deficiéncia em idade economicamente ativa, o que demanda um
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conjunto de iniciativas intersetoriais para promover 0 acesso dessas pessoas a
qualificagéo profissional e ao trabalho (Portaria Interministerial n° 2, de 02 de agosto
de 2012).

Desde entéo, foram promovidas muitas alteracdes na legislacao referente
a concessdo e manutencdo do BPC. Uma dessas mudancas assegura o retorno
garantido do recebimento do BPC ao beneficiario que teve o beneficio suspenso
mediante entrada no mercado de trabalho e que, posteriormente, perdeu o emprego
(Lei 12.470/2011 e Decreto 7.617/2011).

Nesse caso, a pessoa podera voltar a receber o BPC sem a realizacao de
pericia médica ou reavaliacdo da deficiéncia, respeitado o periodo de dois anos.

Outra questao importante decorrente da alteracdo da legislacao refere-se
ao beneficiario contratado como aprendiz, que podera acumular o salario pago pelas
empresas no Contrato de Aprendizagem ao valor do BPC, por dois anos.

O Programa BPC Trabalho foi criado para atender prioritariamente,
beneficiarios com idade entre 16 e 45 anos, que tém interesse em trabalhar, mas
encontram dificuldades para qualificacdo e insercdo profissional (BRASIL, 2011, p.
21).

No Plano Viver sem Limite estdo previstas visitas domiciliares e busca-
ativa dos beneficiarios com deficiéncia que recebem o BPC e envolve sensibilizacao,
avaliacdo do interesse e das necessidades para a qualificacdo profissional e o
trabalho. Todas essas acdes integram o BPC Trabalho e serdo realizadas pelas
equipes técnicas dos Centros de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS) de forma
articulada com profissionais das areas de educacéo e qualificacdo profissional (Ibid.,
p. 21-22).

O Plano vai investir na implantacdo de Centros-Dia de Referéncia para
pessoas com deficiéncia em cada unidade da Federacdo, com a oferta de servigos
de assisténcia social e saude. Aléem disso, por meio da implantacdo de Residéncias
Inclusivas, disponibilizara servicos de acolhimento a jovens e adultos com
deficiéncia em situacdo de dependéncia e que estejam se desvinculando de

instituicbes de longa permanéncia (Ibid., p. 24-25).

3.4 Autonomia

7

Para o Plano Viver Sem Limite, a acessibilidade é um atributo do

ambiente que garante a melhoria da qualidade de vida e deve estar presente nos
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diferentes espagos e na comunicacdo, pois envolve a possibilidade de todas as
pessoas conviverem de forma independente, com seguranca e autonomia, nos
espacos, mobiliarios e equipamentos abertos ao publico ou de uso publico. (BRASIL,
2011, p. 26)

Tudo isso, contribui para que as pessoas com deficiéncia utilizem, em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas, o0 meio fisico, o transporte e a
informac&o.

Como medida apropriada para efetivar a acessibilidade foi criada a
Secretaria Nacional de Acessibilidade e Programas Urbanos (SNAPU), dentro do
Ministério das Cidades. Ela tem como objetivo promover a insercdo do tema
acessibilidade urbana nos projetos governamentais da Unido, estados, Distrito
Federal e municipios, por meio da instituicdo de uma politica nacional (Ibid., p. 27).

O Plano Viver sem Limite também estabelece acbes relativas a
construcdo de casas e apartamentos adaptaveis no Programa Minha Casa, Minha
Vida; instalacdo de centros tecnoldgicos para formacdo de treinadores e instrutores
de caes-guia; e instituicio do Centro Nacional de Referéncia em Tecnologia
Assistiva (CNRTA), composto por ndcleos de pesquisa em universidades publicas.
(Ibid., p. 27-28)

Esta garantido o financiamento de pesquisas para o desenvolvimento de
tecnologias voltadas a incluséo de pessoas com deficiéncia e de produtos nacionais
em tecnologia assistiva, além de projetos cooperativos entre empresas brasileiras e
Instituicdes Cientificas e Tecnoldgicas (ICT) (lbid., p. 29).

O Plano cria, ainda, linha de crédito facilitado para aquisicao de servicos e
equipamentos de tecnologia assistiva, através do BB Crédito Acessibilidade. (Ibid.,
p. 30).

3.5 Atencéo a Saude

Segundo, a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), a saude € direito de
todos e dever do Estado. No Brasil, foi instituido o Sistema Unico de Saude (SUS),
gue tem como objetivos principais: dar acesso universal e aten¢do integral a toda a

populacao brasileira.
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A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia reafirma
esse direito e reitera que as pessoas com deficiéncia devem ter acesso a todos o0s
bens e servicos da saude, sem qualquer tipo de discriminacao.

O Plano Viver sem Limite ampliara o acesso e qualificara o atendimento
as pessoas com deficiéncia (temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou
estavel; intermitente ou continua) no SUS, com foco na organizagdo de rede e na
atencdao integral a saude (BRASIL, 2011, p. 36).

Para tanto, estd sendo criada a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, que prevé uma série de estratégias e servicos de atendimento as
necessidades especificas de pessoas com deficiéncia auditiva, fisica, visual,
intelectual, maltiplas deficiéncias e ostomizadas®.

Com essa Rede, estabelece-se a articulacdo dos servicos de saude, com
a garantia de acbes de promocao a saude, identificacdo precoce de deficiéncias,
prevencao dos agravos, tratamento e reabilitacdo (lbid., p. 38).

Até o ano de 2014, foram planejadas diversas ac¢fes, entre as quais se
destacam: qualificacdo das equipes de atencdo bdsica; criacdo de Centros
Especializados em Reabilitacdo (CER) e qualificagcdo dos servigcos ja existentes;
criacdo de oficinas ortopédicas e ampliacdo da oferta de Orteses, préteses e meios
auxiliares de locomocéao, vinculados aos servicos de reabilitacao fisica do Sistema
Unico de Saude (SUS); qualificacdo da atencdo odontoldgica, tanto na atencéo
basica quanto na especializada e cirtrgica (lbid., p. 38-39).

Outra questdo relevante diz respeito ao processo de identificacdo e
intervencédo precoce de deficiéncias o qual deve contar com exames realizados por
profissionais de salde para detectar e classificar, 0 mais cedo possivel, as principais
doencas e fatores de risco que afetam criancas de zero a dois meses de idade,
sendo fundamentais para o planejamento da melhor e mais eficaz intervencéao e
conduta clinica (lbid., p. 40).

As diretrizes terapéuticas s&o informacdes detalhadas sobre como

proceder quanto ao diagnéstico, tratamento, controle e acompanhamento dos

! Ostomia é um procedimento cirlrgico que consiste na abertura de um érgdo oco como, por
exemplo, algum trecho do tubo digestivo, do aparelho respiratério, urinario, ou outro
gualquer,podendo ou manter uma comunicagao com 0 meio externo, através de uma fistula, por onde
pode-se conectar um tubo de inspecdo ou manutencdo, por exemplo, a traqueostomia, em que a
traquéia é aberta abaixo do ponto congestionado e um tubo €é inserido no local para permitir a entrada
livre de ar, na colicistotomia quando se abre a vesicula biliar para retirada de calculos e se fecha ela
novamente (WIKIPEDIA, 2014).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Cirurgia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ves%C3%ADcula_biliar
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usuarios em relacdo aos cuidados de agravos a saude. Colaboram para criar
parametros clinicos e garantir a prescricdo segura e o tratamento eficaz em todo o
territério nacional (BRASIL, 2011, p. 41).

Elas trazem informacdes como caracterizacdo da doenca, tratamento
indicado, medicamentos a serem prescritos, suas formas de administragéo e tempo
de uso, beneficios esperados e o acompanhamento dos usuérios. Até o ano de
2014, esta prevista a elaboracdo das seguintes diretrizes terapéuticas para a Rede
de Atencdo a Saude do SUS: sindrome de Down, Transtornos do Espectro Autista
(TEA), deficiéncia intelectual, deficiéncia visual, triagem auditiva neonatal, paralisia
cerebral, lesdo medular, Acidente Vascular Encefalico (AVE), amputacbes e
Traumatismo Cranioenceféalico (TCE) (lbid., p. 42).

Outra questdo de grande relevancia € a habilitacdo e reabilitacdo que
visam melhorar as funcionalidades das pessoas com deficiéncia para promover sua
autonomia e independéncia. O Plano Viver sem Limite estabelece a meta de
implantacdo de 45 novos Centros Especializados de Reabilitacdo (CER) para
ampliar o acesso e a qualidade dos servicos de salde prestados as pessoas com
deficiéncia. Prevé ainda acdes para qualificacdo dos servicos ja existentes que,
juntamente com outros pontos de atencdo da Rede SUS — urgéncia e emergéncia,
atencdo basica e hospitalar —, compdem a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa
com Deficiéncia (Ibid., p. 43).

Como medida na area de saude bucal, podemos destacar um conjunto de
acbes na atencdo odontoldégica as pessoas com deficiéncia, entre as quais:
capacitacdo de 6 mil equipes de atencdo bésica, qualificacdo de 420 centros de

especialidades odontoldgicas (CEO) e criagdo de 27 centros cirurgicos (lbid., p. 44).
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4 DEFESA INTRANSIGENTE DOS DIREITOS DOS AUTISTAS: impactos,
desafios e perspectivas para as familias pds-diagnéstico.

O maior impacto sobre a familia, apds o diagnoéstico de autismo infantil, é
0 impacto emocional, em que as respostas emocionais variam sobremaneira em
cada pai ou familiar, podendo manifestar-se através de sentimentos como: alivio,
culpa, perda, medo do futuro, e por fim, tentativas de buscar informacdes. Todos

esses sentimentos afetam e alteram os relacionamentos familiares, de modo que:

Quando a crianca recebe o diagnéstico pertencente ao espectro do autismo,
a familia constata que é preciso fazer adaptacbes. Inevitavelmente, a
crianca sera tratada de modo distinto, o que é dificil para os pais, irmaos,
irmas e avos. Constatamos que esse processo fica mais facil quando as
pessoas gradualmente libertam seus medos e passam a compreender mais
sobre o que leva a crianga, as vezes, a comportar-se de modo incomum.
(WILLIAMS, 2008, p. 26)

Outra questao que pode afetar, neste sentido, é o planejamento familiar,
pois pesquisas apontam que a probabilidade de haver mais filhos autistas ha mesma

familia varia de 2% a 3%, em que estes apresentardo a mesma condicdo, ou seja,

aspectos genéticos do autismo sdo considerados, em que estudos apontam
chances de 60% a 95% entre gémeos idénticos, com a menor porcentagem
sendo para um diagnostico total e as maiores para 0 surgimento de
guaisquer sintomas do Transtorno do Espectro Autista (TEA), porém, esses
ndmeros sdo acima sao apenas generalizagdes grosseiras. (lbid., p. 27)

Um dos maiores problemas enfrentados pelas familias afetadas pelo
autismo é o preconceito e “por mais que se diga (o cliché) que ‘o normal é ser
diferente’, quando se € muito diferente, isso desperta olhares e atitudes que algumas
vezes poderdo causar sentimentos que vao do desconforto a revolta” (PAIVA;
JUNIOR, 2012, p. 69). E este preconceito pode se manifestar de diversas formas:
dentro da propria familia, através da negacédo, no ambito da comunidade, pois a
familia tende ao isolamento, pode ocorrer momentos de raiva e panico, mas acabam

aceitando, como mostra o ciclo abaixo:
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Figura 1 — Ciclo do Sofrimento e da Dor padrédo
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™
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Fonte: Repositério esepf (2010).

Francisco de Paiva e Silva Janior (2012, p. 39) menciona o caso do seu

filho ao afirmar que:

A descoberta de que ha algo errado com seu filho é como se o chao
sumisse sob seus pés momentaneamente. Um susto. A reagdo logo a
seguir é a de negar, duvidar e achar que tudo que indica esse problema
esta errado. Sair dessa fase é decisivo. Para mim, durou cinco minutos,
sem exagero. Logo pensei que quanto antes eu encarasse a realidade, mais
cedo meu filho seria tratado. O caminho da negacao é inevitavel, mas é
preciso manter a calma e ter coragem para enfrentar o problema em vez de
fugir.

Favero e Santos destacam o estresse parental nas familias de criancas

autistas como algo recorrente:

Indubitavelmente, as familias que se encontram em circunstancias
especiais, promotoras de mudancas nas atividades de vida diaria e no
funcionamento psiquico de seus membros, deparam-se com uma
sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem suscitar situacdes
potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional (FAVERO;
SANTOS, 2005, p. 361)

Além disso, as familias também se deparam com uma série de impactos

no campo econdmico, pois apos o diagnostico, sdo necessarias varias intervencdes

profissionais, dependendo do grau ou gravidade do tratamento, em que sao

demandados diferentes tipos de servigos/terapias, como: psicologia, fonoaudiologia,

terapia ocupacional, fisioterapia, além de muitos outros,

Uma crianca autista requer inimeros servicos de saude: médicos,
suplementos, terapia da fala, terapia fisica e ocupacional etc. Muitos sdo os
gastos que nem todos os pais podem suportar, com a finalidade de
melhorar as competéncias comunicacionais , comportamentais e os padrfes
sociais dos filhos.(NOGUEIRA; RIO, 2011, p. 18)
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Ou seja, uma equipe multiprofissional, que, em muitos casos, nédo é

oferecida na rede publica ou em centros especializados para autistas, visto que:

Estas dificuldades acabam por influenciar todos os outros aspectos
relacionados com a doenca. O facto de ndo terem recursos financeiros
suficientes impedem os pais de manterem o filho em consultas mais
especializadas e proporcionar-lhe a qualidade de vida de que gostavam.
Uma criangca autista requer inimeros servicos de saude: médicos,
suplementos, terapia da fala, terapia fisica e ocupacional etc. Muitos sédo os
gastos que nem todos os pais podem suportar, com a finalidade de
melhorar as competéncias comunicacionais, comportamentais e os padrdes
sociais dos filhos. Todas estas dificuldades acabaram por alterar a forma
como viviam. (NOGUEIRA; RIO, 2011, p.18)

Este impacto econdmico interfere de forma negativa na carreira
profissional das familias, em que de forma geral, as maes precisam dedicar atencéo
maior aos filhos, em ndo havendo um suporte familiar ou uma rede de atenc¢ao social
que possa subsidiar esta atencédo, tendo que “optar” ou buscar (legalmente) a
reducdo da carga horaria ou mesmo abdicar do seu trabalho em prol da dedicacéo
exclusiva aos filhos numa dindmica em que 0s gastos sdo maiores e a perspectiva
de trabalho encontra-se diminuida ou inexistente. “Com essa afirmacéo percebe-se
que o diagnostico de autismo em um dos filhos também modifica as atividades
profissionais da mae, isto ocorre devido a ela ser a principal responsavel pelos
cuidados dos filhos” (BECKER, 2013).

Outro desafio a ser destacado para a familia ap6s diagndstico é conseguir
adequar a atuacdo dos profissionais, na area educacional, sendo a inclusao escolar

uma dificuldade:

Proporcionar a adequacdo dos materiais e recursos disponiveis, a
organizacdo do método de trabalho e um bem-estar permanente, tendo
como finalidade o sucesso do processo de ensino-aprendizagem, assim
como maior nivel de autonomia. (BECKER, 2013, p. 24).

Tal dificuldade ocorre devido a concepcéo de que uma reestruturacao nos
espacos fisicos e nos processos de ensino-aprendizagem requer um preparo do
professor e de todo o sistema escolar para receber o aluno com necessidades
especiais, 0 que nao caracteriza uma realidade de todas as regides brasileiras,
como pesquisas desenvolvidos por estudiosos da area como Gofredo, Silva, Bamuel

e Castro apontam

o despreparo dos professores para trabalhar com a diferenca dentro de um
curriculo engessado e planejado para turmas homogéneas como um dos
principais obstaculos para a implementacdo da proposta de Educacgéo
Inclusiva. Ndo ha como ter uma escola regular eficaz quanto ao
desenvolvimento e aprendizagem dos educandos especiais sem que seus
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professores, gestores, pessoal administrativo e auxiliares sejam preparados
para atendé-los adequadamente. (SILVA, 2011, p. 37)

Ocorrem os impactos também nas relacdes sociais em que a familia ou

amigos, por ndo conhecerem ou pela mé informacédo sobre o autismo tendem a se

afastar pelo medo de se confrontarem com os filhos, interpretando seus parentes

como maus pais e seus filhos mal educados por conta de alguns comportamentos

julgados inadequados, onde:

Verifica-se que a familia deixou de ter o mesmo envolvimento social,
utiizando a internet para estabelecer contacto com pessoas que nao
pertencessem ao seu agregado familiar. Pode também verificar-se que a
familia se sentiu afastada pelos amigos e pela familia. Afastamento esse
gue culpabilizam pela falta de conhecimento que as pessoas tém sobre este
tipo de perturbacdo. (NOGUEIRA; RIO, 2011, p. 19)

Tais impactos acima citados levam algumas familias a construirem

estratégias de adaptacao e superacdo como a criacdo de blogs e comunidades para

nado se sentirem tdo sozinhas, ajudando e sendo ajudadas com a troca de

informacdes sobre o assunto, pois muitas ja passaram pelas mesmas situacoes.

Além disso:

Outra das estratégias que utilizou foi a utilizacdo dos meios de comunicacao
Social, que entraram em contacto com eles, para transmitirem a sua
experiéncia e darem énfase as necessidades das familias que convivem
diariamente com um doente de autismo. Esta forma foi a encontrada para
que conseguissem dar “voz” as pessoas que nao

tinham oportunidade de o fazer e passavam pelas mesmas dificuldades.
Embora a mée, como referiu ao longo da entrevista, fosse contra os meios
de comunicacdo, acabou por comparecer num programa televisivo,
evocando alguma atencéo para estas perturbagdes e para as necessidades
gue estas familias sentem. (lbid., p. 20, grifo do autor)

Dessa forma, diversas estratégias sdo tracadas com o objetivo de diminuir a

ansiedade e angustia de familiares de um autista, sendo elas pela procura de outros

pais na mesma situagdo ou por profissionais de saude habilitados em atendé-lo

numa perspectiva ampliada e global, ou seja, que possa contemplar diversos

aspectos na area cognitiva, social ou comportamental.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A analise da literatura como explicitada pelos diferentes autores citados,
sobre os impactos do diagnéstico de autismo para a familia no Brasil propiciou a
constatacdo de que mudancas significativas s8o extremamente necessarias e
urgentes no modelo assistencial e em todas as politicas publicas, incluindo a saude
mental no que tange ao autismo infantil e suas implicacbes para as familias no
Brasil.

No processo de reorientacao de tal modelo, o trabalho interdisciplinar vem
se tornando algo fundamental e a inclusao da familia como elemento central nos
atendimentos, ultrapassando o cuidado individualizado e ampliando as redes de
atendimento publico e gratuito em todo o Brasil.

Entretanto, a proposta de ampliacdo e reorganizacdo deste modelo de
atendimento j4 existente no Brasil, pelos CAPS e demais instituicbes afins, vai de
encontro o que preconiza a lei Berenice Piana, por ndo considerarem de forma
adequada o atendimento especializado necessario ao tratamento de diferentes
inabilidades existentes em cada crianga autista, levando-se em consideracéo todos
0s niveis de complexidade da sindrome.

Dessa forma, propde-se que 0s processos de capacitacdo dos
trabalhadores da salude e demais politicas publicas, como a educacdo, seja
permanente, tomando como referéncia as necessidades das familias e destes
individuos, com objetivo de transformar as préaticas profissionais e abordagens
familiares no cuidado da crianca autista, reduzindo substancialmente os problemas e
implicacdes para a familia decorrentes do diagndéstico do autismo infantil.

Com isso, percebe-se que apesar da criacdo de leis e planos nacionais
para a ampliacdo de servicos, ha uma necessidade de qualificagdo e aumento de
politicas de saude mental como centros de referéncia para autistas, bem para
efetivagdo dos direitos previstos em lei.

Assim, é essencial a articulagdo entre todas as politicas publicas na
perspectiva da educacéo inclusiva e especial em todos os niveis de atendimento,
bem como a regulamentacdo da Lei Berenice Piana para fortalecer a politica de
saude pelo SUS, bem como o uso de metodologias e estratégias educacionais, nas
guais os estudantes assumam papéis mais ativos e independentes como sintese de

qualidade de vida.
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