Universidade Federal do Maranhao

Programa de P6s-Graduacdo em Politicas Publicas

ALCIONE DO SOCORRO ANDRADE COSTA

AUTISMO E QUADROS DE GUERRA:

analise das disputas no campo da Politica de Salude para Pessoas
com TEA pos-aprovacao da Lei “Berenice Piana’ (2012-2022)

Sao Luis-Maranhao

2023



Alcione do Socorro Andrade Costa

AUTISMO E QUADROS DE GUERRA:

analise das disputas'no campo da Politica de Saude para Pessoas
com TEA pos-aprovacao da Lei “Berenice Piana” (2012-2022)

Tese apresentada ao -Programa—de Pds-graduacdo em
Politicas Publicas'da Universidade Federal do Maranh&o para
obtencéao-do titulo de Doutera em._Politicas Publicas.

Area de Concentragédo: Politicas Publicas e Movimentos
Sociais.

Sao Luis, MA 12 de junho 2023

Banea-Examinadora

Dr. 2 Maria do Socorro Araudjo

(Presidente/Orientadora).

Dr. Antonio Evaldo Almeida Barros

(Examinador/UFMA)

Dr. Cleyton Sidney de Andrade
(Examinador/UFAL)

Dr. Francidalma Soares Sousa Carvalho Filha

(Examina/lUEMA),

Dr. Wheriston Silva Neris

(Examinador/UFMA),



Ficha gerada por meio do SIGAA/Biblioteca com dados fornecidos pelo(a) autor(a).
Diretoria Integrada de Bibliotecas/UFMA

Andrade Costa, Alcione do Socorro.

Autismo e Quadros de Guerra : andlise das disputas no
campo da Politica de Saude para Pessoas com TEA pos-—
aprovacdo da lLei Berenice Piana 2012-2022 / Alcione do
Socorro Andrade Costa. - 2023.

276 f.

Orientador (a): Maria do Socorro Scusa de Araujo.

Tese (Doutorado) - Programa de Pds-graduacgdo em
Politicas Publicas/ccso, Universidade Federal do Maranhdo,
Sdo Luis, 2023.

1. Autismo. 2. Biopoder. 3. Campo. 4. Genealogia.
5. Politica de saude. I. Sousa de Aratjo, Maria do
Socorro. II. Titulo.




Para as mées atipicas que se encontram comigo nas
trincheiras e seus filhos neurodiversos.

As minhas maes Ana Llcia e Ana Maria que me ensinaram a
ser aguerrida e, ao meu filho Thiago Henrique que me fez
docura para si e a quem espero possa ler este e compreender-
me em todo meu amor e a Derik Silva, a quem sou grata pelo
filho e apoio, que, por escolha e imposi¢éo do destino,
compartilha comigo o mesmo propdsito de afeto e cuidado.



-Quem estara nas trincheiras ao teu lado?
-E isso importa?
-Mais do que a prépria guerra.

(Diélogo atribuido a Ernest Hemingway)



Agradecimentos

“Antes dar o golpe de misericérdia do que recebé-lo... Quando

eu morrer serd com uma espada nas mé&os e uma praga nos
labios”

Conan “O Barbaro”

Para chegar até aqui, apés o trauma de uma ruptura tdo brusca e
devastadora que tive com o Programa de Pds-Graduagcdo em Sociologia da
Universidade Federal do Parana (UFPR), em razdo da escolha afetiva de
cuidados com meu filho, sé tendo um barbaro dentro de mim para suportar as
cobrancas internas, as demandas externas e o peso do recome¢o, em uma area
diferente da minha formacé&o de base e de minhas afinidades teoricas.

Conan, o barbaro, me marcou profundamente desde a infancia, de tal
maneira, que o construi como registro interno, uma espécie de alter ego que me
acompanha por toda vida.

De Conan, o registro mais emblematico é o episédio de sua crucificacdo*
em forma de X, no meio do deserto escaldante. E, enquanto observava os
abutres que esperavam sua morte eminente, ele planejava uma forma de se
salvar. Nesse instante, o ar é cortado, uma ave se lanca para estracalhar sua
jugular. Conan, em um impeto certeiro, captura-o com a boca e, com as
mandibulas potentes, quebra seu pescoco. Ao cuspi-la amaldicoa e pragueja,
dizendo que antes de sua morte ainda mataria muitos daqueles “céaes do inferno”
e prostra-los-ia aos pés de Crom, deus que zomba dos covardes e s6 reconhece
valor nos guerreiros que travam as batalhas com honra.

A cena de um homem que recusa a posicao de passividade diante da
vida e a frase “quando eu morrer sera com uma espada nas maos e uma praga
nos labios” me define, no sentido de ser incansavel e bruta no compromisso de
realizar aquilo que defino como propdésito de vida e esta tese € isso. A forma que
encontrei de denunciar as imputacdes de violéncia existentes no campo do
autismo e o fiz porque compreendi que 0 convite que a vida me fez, como méae

atipica, foi o convite a luta.

! Maneira correta de crucificacdo, segundo os registros histéricos. A forma de representacdo do
Cristo crucificado € incorreta, pois a gravidade imp6e uma forca que impede o corpo de manter-
se pregado a cruz, uma vez que a carne fixada ao prego e a madeira rasga-se e deixa 0 corpo
cair.

6



E, pelo exposto, agradego a Deus por ter me dado esse alter ego que me
permitiu ficar de pé e, mesmo diante de quedas, aprender com elas a me erguer.

Agradeco a Nossa Senhora que me ampara nas minhas fragilidades e que
me traz o colo, que em semelhanca s6 experimento com minhas mées Ana LUcia
e Ana Maria, que sempre estiveram ao meu lado em amor e cuidados.

Agradeco ao Programa de PoOs-Graduacdo em Politicas Publicas da
Universidade Federal do Maranh&o (UFMA), por acolher um projeto de pesquisa
gue para muitos seria inviavel, haja vista a caracteristica interdisciplinar e
transdisciplinar do tema.

Assim, na figura da minha orientadora, prof. 2 Maria do Socorro Araujo, deixo
registrado meu reconhecimento ao Programa e a todos os professores que o
compdem e, em especial, as professoras que contribuiram diretamente com a
discussao da problemética de pesquisa, ao que cito: prof.2. Valeria Lima, prof.2.
lise Silva, prof. 2 Joana Coutinho e Ana Lemos, no auxilio sempre prestativo e
profissional de nossas demandas académicas.

E, mesmo sendo redundante, faco a distingdo de agradecimento especial a
minha orientadora e prof. @ Maria do Socorro Araujo, pelo abrigo afetivo, pela
compreensao intelectual e principalmente pela sensibilidade de saber me
conduzir no meu processo de autonomia e estilo de escrita, sem deixar a marca
de seu talho, conquistado na experiéncia com orientacdes desafiadoras.

Agradeco a prof. @ Francidalma Filha (UEMA) e ao prof. ° Cleyton Andrade
(UFAL), pela contribuicdo generosa e orientagcdo de pesquisa e prof. 2 Anicia
Ewerton, por ressignificar o ensino com sua delicadeza.

Agradeco aos meus colegas de curso pela jornada, em especial Marlene
Torredo e Tanielle Abreu, sem as quais tudo teria sido mais dificil.

Agradeco ao Instituto Federal do Maranhao (IFMA), pela liberacdo para
gualificacdo profissional e aos meus colegas, amigas e amigos de instituto,
Isabel Marques, Sarah Omena, Reinouds Silva, Edvan Pinto, Alderlane Silva,
Dayana Delmiro Costa, Meiriluce Teles, Grazielle Veras e Eduardo Moura, pelo
saneamento de duvidas, pelo compartiihamento de experiéncias e por me
possibilitarem condi¢cdes objetivas para a conclusao desta tese.

Agradeco a minha amiga querida Solange Nascimento, mée atipica como

eu, pelo carinho e dogura, mas principalmente pela generosidade da amizade,

7



na qual me reconhe¢o como “normal”, tendo uma vida toda orientada a devocgao
aos filhos.

Agradeco a equipe terapéutica do meu filho: Teénio do Carmo Lima,
Monhia Kamakura Mesquita, Sofia Santos Cantanhede, Luciana Silva, Jonhata
Freitas e Sheron Borges, cuja parceria e suporte me foram esteio e por me
possibilitarem sonhar com um futuro de relativa independéncia para o meu filho
e para que, assim, eu adquira o direito mais desejado de uma mae atipica, o de
ser dispensavel e dessa forma poder morrer em paz.

Agradeco também a Cynthia Rolin, André Notre Dame, Rayla Sampaio,
Lidiane Silva e Mary Almeida e toda a equipe da Clinica Recriar que recebeu
meu filho com profissionalismo e dedicac&o, mas que, acima de tudo, envolveu-
0 em compreensao e respeito. A vocés meu reconhecimento.

Agradeco também a escola Crescimento Calhau que durante os primeiros
anos de doutorado, na figura da Gestora de Ensino Gisele Regina, que
juntamente com a equipe de professoras e tutores suportou beliscdes, mordidas,
guando, por motivo de seminarios ou transito, atrasava-me e o “menino” entrava
em disruptivo. Hoje, quando estamos em fase de calmaria, fica patente a frase
gue “é preciso uma aldeia para educar uma crian¢a”, principalmente se ela for
atipica. Assim, tenho alegria em saber que hoje meu filho esta incluso em sala
de aula, porque houve a base do educar, que é o reconhecer e aceitar o ser
humano na sua diversidade.

Agradeco a Dayse Cunha, Jucilene Sobral e Wing Sobral pelas oracdes e
torcida. Agrade¢co a Patricia Monteiro Lima pelo carinho e dedicacdo ao me
aceitar como aluna dislexa para o estudo do inglés instrumental — Jamais
esquecerei os elefantinhos e os lapis de cor, assim como toda sua paciéncia.

Agradeco a Derik Silva, que tem sido suporte e esteio de minha vida e da
vida do nosso filho, que contribuiu com este trabalho me estimulando a ser mais
profissional e menos “figado” e no apaziguamento da minha relacdo de
incompeténcia com as tecnologias.

E, finalmente, agradeco ao amor da minha vida, Thiago Henrique, que
mudou toda a minha rota, baguncou meus planos, mas também me deu o
sentimento de ser completa e se, antes dele, eu me sentia uma guerreira, apos,

tornei-me gigante ou, para ironia do meu feminismo, para ele, “uma princesa”.

8



[...] Compartilho do pressuposto de que aquilo que somos
enquanto sujeitos depende fundamentalmente das relagbes
sociais que nos formam e daquelas nas quais estamos engajados.
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Ciel Kino
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Resumo

Trata-se de pesquisa qualitativa de carater analitico, que tem como objeto o
estudo da dinamica entre os sujeitos que compdem e disputam o0 monopolio do
campo do autismo na arena da Politica de Saude no Brasil, apds aprovacao da
Lei n. 12.764, de 27 de dezembro de 2012, conhecida como Lei “Berenice
Piana”, que qualificou a pessoa com autismo como pessoa com deficiéncia para
todos os efeitos de direito e instituiu a Politica Nacional de Protecdo da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). O resultado foi a constru¢do de um
guadro critico-analitico, elaborado a partir do exercicio genealdgico, que
mostrou que as caracteristicas fragmentarias e complexas da sindrome,
associadas a um conjunto de patologias e comorbidades como resultado de um
processo amplo de indexacédo social e biopolitica, operado de acordo com um
conjunto de transformacdes societérias, que tornaram possivel a configuracéo
do TEA, como uma “questéo deslocada”, tanto no plano da Saude Mental como
no plano da Reabilitagdo, para ser inserida em uma dimenséo particular e
especializada, dentro de um mercado terapéutico bilionario de um lado e de
outro, na esfera da reproducao de formas de precariedades e desamparo que
ocorrem a sombra da violéncia de Estado e na resisténcia do ativismo de pais
atipicos e do movimento pela neurodiversidade de pessoas autistas.
Costuramos as tramas dessas dinamicas sociais diversas, contraditorias e
complexas em um mesmo espaco de visibilidade, a partir do conceito operatorio
de campo do autismo e, assim, apresentamos os “Quadros de Guerra e as teias
de relacbes” e tomando como objeto privilegiado as Audiéncias Publicas de
2019 e 2021 e tendo por base analitica o pdés-estruturalismo, que da énfase a
importancia do discurso e da linguagem, rompendo com modelos lineares para
dar énfase a natureza relacional das totalidades, em que situa o0s sujeitos com
base na injuncdo de poderes que se inscrevem sob diversas formas, dentre
elas, a partir de sistemas politicos de poder-saber, mostramos que é preciso
construir os termos de inteligibilidade da pessoa autista, de tal forma que ela
seja reconhecida ndo apenas como objeto de politicas de saude, mas como
sujeito.

Palavras-chaves: autismo, politica de saude, biopolitica, campo e genealogia.
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Abstract

This is a qualitative research of an analytical nature, which has as its object the
study of the dynamics between the subjects that compose and dispute the
monopoly of the field of autism in the arena of Health Policy in Brazil, after the
approval of Lawn. 12,764, of December 27, 2012, known as the “Berenice Piana”
Law, which qualified the person with autism as a person with a disability for all
legal purposes and established the National Policy for the Protection of Persons
with Autistic Spectrum Disorder (TEA) . The result was the construction of a
critical-analytical framework, built from the genealogical exercise, which showed
that the fragmentary and complex characteristics of the syndrome, associated
with a set of pathologies and comorbidities as a result of a broad process of social
and biopolitical indexing, operated from a set of societal transformations, which
made possible the configuration of ASD, as a “displaced issue”, both from the
Mental Health plan and from the Rehabilitation plan, to be inserted in a particular
and specialized dimension, within a billionaire therapeutic market on both sides,
in the sphere of reproduction of forms of precariousness and helplessness that
occur in the shadow of State violence and in the resistance of the activism of
atypical parents and the movement for the neurodiversity of autistic people. We
sew together the plots of these diverse, contradictory and complex social
dynamics in the same space of visibility, based on the operative concept of the
field of autism and, thus, we present the “Frames of Wars and the webs of
relationships” and taking as a privileged object Public Hearings of 2019 and 2021
and having post-structuralism as an analytical base, which emphasizes the
importance of discourse and language, breaks with linear models to emphasize
the relational nature of totalities, where it situates subjects from the injunction of
powers that are inscribed in different ways, among them, from political systems
of power-knowledge, we show that it is necessary to build the terms of
intelligibility of the autistic person, in such a way that he is recognized not only as
an object of health policies, but as a subject.

Keywords: autism, health policy, biopolitics, field and genealogy
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INTRODUCAO

A presente tese apresenta e examina os resultados de uma pesquisa
gualitativa de carater analitico, que tem como objeto o estudo da dindmica entre
0s sujeitos que compdem e disputam o monopélio do campo do autismo na arena
da Politica de Saude no Brasil, ap6s aprovacdo da Lei n. 12.764, de 27 de
dezembro de 2012, conhecida como Lei “Berenice Piana”, que qualificou a
pessoa com autismo como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos de
direito e instituiu a Politica Nacional de Prote¢do da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (TEA).

Destacamos que a lei “Berenice Piana é balizador temporal, pois para
melhor contextualizacdo do problema de pesquisa, tivemos que realizar agdes
arqueoldgicas que remontam as condicbes de nomeacdo do autismo e 0
conjunto de distensdes e injuncdes interpretativas de regimes biopoliticos que
se construiram em seu entorno, para que o mesmo assumisse a condi¢ao de
deficiéncia, cuja representacdo social se encontra em disputa na esfera da
neurobiologia, da clinica e da reabilitacdo psicossocial.

Nas ultimas décadas do século XXI, o autismo emergiu como uma
guestao de interesse mundial, ao que citamos Estados Unidos e Franca. Nesses
paises, o transtorno é tratado como objeto de politica de Estado, circunscrita em
um espaco social permeada por conflitos ideolégicos, epistemoldgicos, éticos,
econdmicos e praticos, que se replicam em dimenséo internacional. Um dos
fatos que contribuem para que o autismo assuma essa posi¢cao de destaque sao
as projecdes de ampliagédo dos casos de TEA em todo mundo.

A materializacdo dos casos de autismo, estdo expressos nos relatorios
bianuais do Centro de pesquisa estatistica em saude dos Estados Unidos -
Centers for Disease Control and Prevention (CDC?), que, em marco deste ano,
apresentou a prevaléncia do diagnéstico na proporcéo de 1/36, ou seja, em cada
grupo de trinta e seis criangas, até oito anos de idade, uma € autista. Esse dado,

guando comparado ao inicio da série em 2004, implica um aumento de

2 Disponivel em: < https://g1.globo.com/educacao/noticia/2023/04/02/1-a-cada-36-criancas-tem-
autismo-diz-cdc-entenda-por-que-numero-de-casos->. Acessado em 03 de abr. de 2023.
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diagnostico de 400% em 19 anos, pois em 2004 o quadro de incidéncia era de
1/150, ou seja, a cada grupo de 150 criancas, uma era autista.

A projecao do CDC é tratada pelos especialistas e pesquisadores da area
como evidéncia parcial, jA que ndo estdo consideradas as pessoas acima dos
oito anos de idade e a populagcdo pauperizada, que ndo tem acesso ao
diagnostico diferenciado. A inclusdo dessa parcela populacional ndo registrada
formalmente implicaria o reconhecimento de que estamos diante de uma
guestao grave em saude publica, uma vez que, trazendo o numero de incidéncia
do CDC para arealidade brasileira, significaria afirmar que temos 5,95 milhges?
de pessoas com TEA que carecem de intervencdo terapéutica, de politicas
protetivas e inclusivas e que essa populacéo ao envelhecer mais necessitara da
custddia do Estado, o que provavelmente implicaria uma situacéo de calamidade
social em saude publica.

Os dados exponenciais do CDC chamam atencédo porgue o autismo esta
presente na literatura médico-psiquiatrica desde 1911, quando foi identificado
pela primeira vez pelo psiquiatra suico Paul Eugen Bleuler, como um caso de
deméncia precoce, caracterizado por uma espécie de esquizofrenia que
provocava “o desligamento da realidade”. Desde a nomeacao até a década de
90 do século XX, o autismo foi considerado uma sindrome rara. E se
aceitassemos apenas esse hiato temporal e 0 aumento exponencial dessa
populacao, ja teriamos elementos suficientes para afirmar a necessidade do
nosso esfor¢co de pesquisa. Entretanto, nossa preocupacédo vai além, estende-
se a compreensdo de como estao sendo formuladas as demandas de cuidados
dessa populacao; a partir de que critérios de politicas de salde e sob o levante
de que sujeitos e de como esses interesses sio direcionados ao Estado. E com
essas indagacdes que justificamos nosso interesse de pesquisa, que visa
construir um quadro critico-analitico que considera os efeitos das
transformacgdes em torno das nomeacoes e classificagdes do autismo e as acoes
dos sujeitos envolvidos na questao das politicas de saude voltadas a populacéo

com TEA no Brasil.

3 Disponivel em: < https://gl.globo.com/educacao/noticia/2023/04/02/1-a-cada-36-criancas-tem-
autismo-diz-cdc-entenda-por-que-numero-de-casos->. Acessado em 03 de abr. de 2023.
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A construgdo de um quadro critico-analitico sobre a questdo do autismo
€ de extrema importancia, tanto do ponto de vista académico, quanto do ponto
de vista da praxis social, dado a lacuna de estudos de natureza sociologica e
antropoldgica sobre o tema na esfera das Politicas Publicas, conforme sera
detalhado posteriormente. No Brasil, a abordagem hegeménica ocorre sobre a
rubrica da clinica e da reabilitacéo, as quais desconsideram as dinamicas sociais
de poder e interesses que envolvem a questédo. Assim, descuidam da formacgéao
dos ativismos politicos e dos interesses diversos que levam a criacdo de modelos
bioidentitarios e de biosociabilidades que interferem na formacgé&o de politicas de
saude e criam um mercado terapéutico que se constitui em torno de uma
“suposta cura”’ ou “remissao” do autismo. E, nessa configuracdo, afirmar que
alguém é autista implica inserir essa pessoa em um conjunto de agenciamentos
e subjetivacdes, que estdo na ordem de um corpo e de uma politica de
reconhecimento ou de invisibilidade social.

O conjunto de agenciamentos e subjetivacdes em torno do autismo é
possivel gragas a caracterizacdo da sindrome a partir de uma etiologia aberta,
inscrita sob o signo de “espectro” que levou a fagocitose de diversos transtornos,
para o0 que citamos, os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD).
Observamos que esse movimento de absor¢do e a constituigdo do TEA a partir
de uma coletdnea de sintomas clinicos, ndo mesuraveis de forma objetiva ou
detectavel por exames laboratoriais ou de imagens, sdo resultados de um
conjunto de transformacgdes societarias e paradigmaticas, que submeteram as
guestdes de ordem de desenvolvimento humano e da dimenséo da existéncia
humana e seus impasses a ordem das patolégicas, sendo esse movimento
operado pela engenharia do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), que converteu o0 autismo em um “guarda-chuva espectral” e
“objeto de disputa” por diversos grupos, que lutam pelo monopdlio do seu
discurso e de sua intervencdo na esfera da politica de saude; ao que citamos,
meédicos, terapeutas clinicos, analistas comportamentais, o ativismo de pais e
maes de pessoas com TEA e os préprios autistas, que lutam pelo direito de
discursarem em seu préprio nome.

Para a construcdo de um quadro critico-analitico nos termos que

consideramos adequados ao objeto desta pesquisa, foi necessario o exercicio
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genealdgico, a fim de mostrar que as caracteristicas fragmentarias e complexas
da sindrome, associadas a um conjunto de patologias e comorbidades, resultam
de um processo amplo de indexacao social e biopolitica, operada a partir de um
conjunto de transformacfes societarias, que tornaram possivel a configuracao
do TEA, como uma “guestéao deslocada”, tanto do plano da Salude Mental como
do plano da Reabilitagcdo, para ser inserida em uma dimensado particular e
especializada, dentro de um mercado terapéutico bilionario de um lado e de
outro, na esfera da reproducdo de formas de precariedades e desamparo
coletivos que ocorrem a sombra da violéncia de Estado, uma vez que, o autismo
apresenta-se como uma deficiéncia “[...] particularmente dificil de suportar e
compensar para, o que coloca o ambiente familiar em grande sofrimento e para
o qual a sociedade hd muito responde com rebaixamento e estigmatiza¢ao”
(DEMAILLY,2020, p.01). Costuramos as tramas dessas dinamicas sociais
diversas, contraditérias e complexas em um mesmo espaco de visibilidade, a
partir do conceito operatorio de campo do autismo e da metodologia do bricoleur
(LEVIS-STRAUSS, 1989).

Quando falamos em campo do autismo o fazemos a partir da premissa de
Pierre Bourdieu (2003), que define-o como espaco estruturado de posicdes, e as
posicbes na estrutura sdo, em parte, determinadas pelos seus ocupantes e
correspondem a um estado ndo-permanente de relacdes de forga, ou seja, 0
campo funciona como um sistema de configuracdes construido a partir da acéo
dos sujeitos e do poder que estruturam essas relagcdes com base nas lutas por
privilégios ou pelo monopdlio dos seus bens. A  adocdo da  categoria
bourdisiana ndo é particular, mas uma questéo persistente e que perpassa 0S
trabalhos de autores que nos referenciamos para o estudo do autismo a partir da
perspectiva socioldgica e antropolégica, ao que citamos Lisse Damailly (2020),
Brigitte Chamak (2008), Anne MCGuire (2011) e Francis Ortega (et al, 2016).

Francisco Ortega (IBDT) utiliza a categoria no sentido de identificar a
existéncia de uma estrutura de competicdo, uma espécie de “industria do
autismo”, que em seus jogos de interesses, organizam-se solidariamente ou sob
a forma de oposicdes e saberes, com o objetivo de capitalizar recursos
especificos, sejam eles status social, politico ou ganhos financeiros. Assim, trata-

se de um conceito que nos permite fazer uma analise original e capaz de
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apresentar de forma sistematica e didatica dos “quadros de guerra’ existentes
em torno do autismo, tanto para os agentes do campo quanto para 0S
estrangeiros a ele, uma vez que, que o ativismo de pais de pessoas com TEA
também utilizam-se da producdo académica para composicao e orientacdo de
suas lutas.

E importante evidenciarmos que as disputas a serem apresentadas nesta
tese, ndo podem ser integradas a teoria dos campos, tal qual os estudos
sociolégicos classicos desenvolvidos, pois essa pressupde a realizacdo de um
estudo empirico e sua relacdo de interdependéncia com outras nocdes
operatdrias, ao que citamos habitus e capital. E dado, a contingéncia provocada
pela Pandemia do SARS-COV-2 /COVID-19 e os limites e objetivos de pesquisa
tracado, utilizamos o conceito, no limite daquilo que ele nos permite — Situar as
disposicOes de lutas e quadros de guerra, que sustentam o autismo como uma
guestao social e da ordem da biopolitica moderna. Além disso, salvaguardamos
também, que é necessario fazer a leitura da teoria dos campos considerando os
limites tedricos de Pierre Bourdieu (2003), como aponta os estudos de Bernard
Lahine (2002), quando defende a questao da heterogeneidade, a multiplicidades
de sistemas e dominios de praticas as quais 0s sujeitos sociais sao atravessados
por questdes de saude-doenca, cuja dindmica, nos préprios estudos dos
movimentos sociais se situam a partir de analises especificas, pois nesses nesse
I6cus ha uma pluralidade de mundos sociais e de principios heterogéneos.

Aléem do conceito de campo, nos limites operatérios acima descritos,
adotamos a perspectiva de oficio de sociélogo e antropélogo desenvolvido por
Pierre Bourdieu (IBDT); para quem, um problema de pesquisa é realizado por
um ato artesanal e reflexivo de abstracdo-conceitual e, nesse sentido, a teoria
produz a projecao da realidade social em perspectiva tridimensional, facultando
assim, a andlise de dinamicas de poder e subjugacfes, escamoteada pela
experiéncia empirica imediata. Desta feita, 0 objeto de investigacdo nesses
termos é construido como uma traducdo, uma versao do real orientado por
conceitos operadores e ndo como um elemento de reproducédo da realidade
social.

Da base metodolégica que o conceito operatorio de campo do autismo,

formulamos nosso problema de pesquisa nos seguintes termos:
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“Que modelos biopoliticos e identitarios de protecéo social estdo sendo gestados
nas relagdes de disputas e articulacédo de forgas, para as pessoas com autismo
no Brasil pés-Lei Berenice Piana e a partir de que sujeitos?

Como questdes secundarias:

v As disputas em torno do autismo criam diretrizes de intervengdo no
Campo das Politicas de Saude?

v Areorganizacao do olhar sobre o autismo produz efeitos na integracao da
pessoa com autismo na ordem dos direitos sociais e politicos? A partir de
gue bases?

v/ Em que medidas as forgas existentes no campo discursam sobre um novo
modelo psicossocial de deficiéncia? Esse discurso produz um novo sujeito

politico?

Tais questionamentos foram possiveis, porque adotamos como caminho
metodolégico a relacao racional-real-relacional, ou seja, realizamos o exercicio
praxiologico de superar o carater imediato e meramente descritivo da realidade
social, que compde apenas um elemento da investigacéo, para nos determos no
estabelecimento das condicfes de forcas do campo de pesquisa e, como elas
se estruturam na experiéncia empirica e na acdo dos sujeitos, tomando para tal
consideracdo a realidade como uma totalidade relacional. Assim, as questdes de
investigagédo nascem de um momento de reflexividade, que constroi o problema
de pesquisa numa relacdo empirica mediada por conceitos analiticos, que nesta
pesquisa denominamos de “Teias de relagdes e Quadros de Guerras”, que
consiste na materializacdo abstrato-conceitual das forcas e dos sujeitos que

compdem o campo do autismo, os quais identificamos da forma a seguir.

I.  Ativismos de pais de pessoas com TEA,;
Il.  Movimento Psicandlise, Autismo e Saude Publica (MPASP);
Ill.  Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais (DSM);

IV.  Mercado de produtos e procedimentos para pessoas com TEA,;



V. Movimento Neurodiverso, movimento realizado por pessoas autistas

discursando sobre si.

Cada conjunto de forcas enumerado € descrito e caracterizado no
desenvolvimento desta tese e compde os quadros de guerras por inspiracao
butleliana (BUTLER, 2015), quando esta, ao analisar a forma de enquadramento
e visibilidade operada pela midia americana durante a Guerra do Iraque,
reconhece nesse movimento de enquadramento um movimento ético-politico de
produzir inteligibilidade, ou seja, de criar termos que tornam possivel reconhecer
quais vidas poderiam ser enquadradas como humanas e quais seriam mataveis.

Nesta tese, defendemos a hipdtese de que héa dizeres pré-construidos e
pré-estabelecidos sobre o TEA, que constituem maneiras de enquadramento
biopolitico, as quais formulam os termos da inteligibilidade do autismo, como
colocar algumas vidas humanas com direitos e outras, como descartaveis e
matéveis. Isto é possivel porque ha estruturas discursivas e de poder-saber que
engquadram as pessoas com autismo desde a sua homeacgéao no seculo passado,
sob o signo do déficit e do patoldgico.

Sabemos, a partir de Michel Foucault (1987), que, onde existe poder,
existem resisténcias. Desta forma, mostraremos as resisténcias a concepcéao de
um autismo patoldgico, principalmente a partir do discurso dos autistas
oralizados e do seu ativismo inédito na histéria da humanidade. Acreditamos
gue, ao evidenciarmos essas dinamicas de poder e de resisténcia, captamos
formas de questionamento aos modelos hegembnicos de autismo e
normatividade e mostramos como nessa estrutura complexa de disputas e
impasses, ha um modelo biopolitico de deficiéncia psicossocial sendo gestado,
gue amplia e implementa o modelo social de deficiéncia vigente.

Destacamos que o apanhado complexo de elaboracédo da problematica
de pesquisa que construimos so foi possivel por causa da experiéncia imediata
de pesquisa, que se deu sob a condicdo de mée atipica de um menino autista
de 13 anos. Tal condi¢do possibilitou escrever esta tese narelacdo de uma dupla
experiéncia e no contexto de rupturas epistemologicas que afirmam o direito da
fala subalterna e de formas de conhecimento advindos das lutas sociais e

politicas, que ndo podem ser separados dessas mesmas lutas.
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A dupla experiéncia me situa como nativa-pesquisadora e essa condi¢cao
me permitiu a constru¢cao de uma linha abissal (BOAVENTURA,2019, p.26), em
que, de um lado, restituo pelo ato de memoria coletiva e de saberes
compartilhados parte da histéria do ativismo de pais de pessoas com TEA,
utilizando, para tanto, recursos da escrita etnografica, enquanto que, de outro,
invento um espaco de diadlogo sob a forma de quadros e enquadramentos que,
tecidos em tramas, formam um bricoleur (LEVIS-STRAUSS, 1989), isto &, uma
“sintese de retalhos” que servem como ferramenta epistemolégica para
decolonizar os argumentos hegemdnicos sobre a questdo do autismo e assim
revelar as estruturas de poder subjacentes a questao.

Em termos de etapas metodologicas, realizamos primeiro a revisao
bibliogréafica sobre o tema, com destaque para pesquisa na area da psicanalise
e na analise comportamental. Também consideramos: a) referéncias nas areas
de politicas publicas de saude e dos movimentos sociais que contribuiram para
a constituicdo do SUS, b) andlise de documentos e decretos relacionados a
politicas de saude para pessoas com TEA de 2012 a 2022, c) o acervo do jornal
“O Globo” para constituir a genealogia do autismo em termos de seu
aparecimento na midia, d) a coleta de dados oriundos da circulacdo de
discursos em grupos de WhatsApp de pais de autistas e, €) o material empirico
dos trabalhos de Barbara Caldeira Andrada (2017) e Fernanda Cristina Nunes
(2014).

Dado o fato de operarmos com uma perspectiva metodologica que vai do
racional ao real, consideramos como estratégia de pesquisa a captura o
problema de pesquisa a partir das Audiéncias Publicas de Saude, as quais
constituem arenas privilegiadas de disputas e espaco de exposicao de conflito e
producédo de termos de reconhecimento e invisibilidade. Para tanto, escolhemos
como objeto de analise a Audiéncia Publica de 2019, que inaugura um momento
das pessoas autistas discursando sobre si mesmas e a Audiéncia Publica de
2021, destinada a discussao de politicas de salde e protecdo para pessoas com
TEA. Destacamos que a andlise da segunda audiéncia teve o propdsito de servir
como base de consideracéo dos efeitos de reconhecimento ou negligéncia das

demandas da Audiéncia Publica de 2019.
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Utilizamos os nomes, as imagens e os discursos de todos os sujeitos das
audiéncias sem a necessidade prévia de consentimento, pois se trata de
conteudo publico e disponibilizado como tal no acervo da Camara Federal e nos
anexos desta tese. Aludimos, ainda, que, dado a condicdo de pesquisa ter
ocorrido em periodo marcado pelas mazelas da Pandemia do SARS-COV-2
/COVID-19, a Audiéncia Publica de 2021 ocorreu de forma remota. Nao tivemos
a oportunidade de refletir sobre os impactos desse momento tdo tragico para
toda a humanidade, mas podemos afirmar nestas breves linhas que foram mais
violentas para os cuidadores e para as pessoas com deficiéncia, principalmente
guando consideramos a incapacidade de linguagem de muitos autistas, ao que
exemplificamos com o caso de falecimento do genitor e da genitora no mesmo
dia, por COVID-19, que deixou 0rfdo um menino autista ndo-oralizado de oito
anos e a irma tipica de 16 anos. Chegou ao nosso conhecimento o relato que
afirma que a crianca chorava o dia todo em frente a uma parede sem conseguir
expressar a falta da mée e sem conseguir se alimentar ou dormir e, devido as
restricbes de quarentena, sem receber a ajuda terapéutica adequada. Deixamos
esse registro como forma de mostrar a posicao de vulnerabilidade dessa
populacdo com autismo, a0 mesmo tempo, afirmando a necessidade de que a
guestdo da precariedade deva ser analisada a partir de mecanismos mais
complexos de indexadores sociais, sendo a deficiéncia um deles.

Adotamos a escrita de nome e sobrenome de autores e autoras citados
no texto, como uma forma de dar visibilidade as mulheres na condicdo de
produtoras de conhecimento. Dispomos também da transcricdo dos discursos
dos sujeitos do campo em italico, na mesma ordem de alinhamento que 0 N0sso
discurso. Trata-se, nesse sentido, de reconhecer a legitimidade do lugar de fala
e de saber, assim como uma forma de inventar uma relacdo de polifonia e
composicao das linhas abissais.

As posturas analiticas adotadas em toda tese advém da filiacdo ao
horizonte poés-estruturalista, o qual da énfase a importancia do discurso e da
linguagem, rompe com modelos lineares para dar énfase a natureza relacional
das totalidades e situa os sujeitos a partir da injuncdo de poderes que se
inscrevem sob diversas formas, dentre elas, a partir de sistemas politicos de

poder-saber. Enfatizamos que o horizonte pés-estruturalista ndo implica uma
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negacdo do estruturalismo, mas, sim, seu aperfeicoamento, por isso, na
construcdo dos fundamentos tedricos desta tese, adotamos como tedricos
centrais Pierre Bourdieu, Michel Foucault e Judith Butler, de tal forma que os
aspectos estruturais presentes na experiéncia de sociodlogo e antropélogo de
Pierre Bourdieu nos dessem sustentacdo em termos de sistematizagao;
enguanto que as categorias analiticas de Foucault e Butler desempenhavam o
papel ético-politico de moénodas, ou seja, foram operatorias para o
estabelecimento das relagdes das partes com as totalidades e ao mesmo tempo
iluminaram as formas de pensamento e analise, que, neste trabalho, orienta-se
pelo ineditismo e pela criatividade metodoldgica, com vista a problematizar
saberes hegemaonicos.

Em termos de disposicdo de escritas, construimos os capitulos
intitulando-os de acordo com o papel que desempenham. Assim, os capitulos 1
e 2 constituem os enquadres da pesquisa, em que 0s aspectos teoricos e
metodolégicos sdo descritos e fundamentados de acordo com a problemética de
pesquisa. E nos capitulos posteriores temos os quadros de Guerra, 0s quais
definimos da seguinte forma: Capitulo 3 - Quadro de Guerra 1. Genealogia das
condicdes politicas e sociais que permitiram a emergéncia do autismo como uma
guestao social e demandante de um conjunto de normativas de protegéo social
na esfera da saude; Capitulo 4 - Quadro de Guerra 2: Identificacdo dos sujeitos
e apresentacdo das condicfes sociais de campo de disputas em torno das
politicas de saude para pessoas com TEA poOs-aprovacdo da Lei “Berenice
Piana” e Capitulo 5 - Quadro de Guerra 3: As Audiéncias Publicas como
espacos sociais de conflito e de reconhecimento.

Pelo conjunto das estratégias adotadas e pelas adversidades de
realizacdo desta tese em periodo marcado por limitacbes e incertezas,
desejamos ser bem-sucedidos na apresentacdo de um quadro critico-analitico
das disputas que existem em torno das politicas de saude para pessoas com
TEA no Brasil, pés-aprovacéo da Lei “Berenice Piana”. Além disso, desejamos
gue tal qual um moinho, que em trinta raios convergem para o centro de uma
roda, mas que somente 0s vacuos entre os raios facultam o movimento, assim
desejamos que seja esta tese, que 0s espacos de omissdo ponham em

movimento novas pesquisas e novos estudos.
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1. A PESQUISA E SEUS ENQUADRES |
1.1. Capturado problema de pesquisa

N&do é novidade que toda pesquisa apresenta uma relacdo de
proximidade com o pesquisador, uma vez que a escolha de objeto resulta de
uma trajetoria existencial, pois quase que invariavelmente as pesquisas
emergem de uma posicao situada e contextual, que influencia o processo de
conhecimento. Tais caracteristicas, longe de invalida-la, coloca-se como o ponto
de partida para a sua realizacdo, pois, no minimo, € irreal o painel de um
observador imparcial ao mesmo tempo onipresente e ausente, dissimulado por
trds de uma impessoalidade absoluta dos procedimentos e capaz de assumir um
ponto de vista quase divino dos acontecimentos (BOURDIEU, 2005, p.52).

Gilberto Velho (2005) menciona que a complexidade da sociedade
urbana contemporanea permite que muitos pesquisadores realizem estudos
proximos de seu universo de origem, investigando situacfes mais ou menos
conhecidas. Essa situacao €, por si s, o ponto de partida para a realizagdo de
uma investigacdo. No entanto, exige-se da parte do pesquisador um olhar de
estranhamento e uma revisao critica diante do que Ihes é familiar, ou seja, da
realidade que compartilha com os interlocutores de sua pesquisa.

Nesses termos, apresento minha condicdo de pesquisadora, que surge
de uma experiéncia imediata de vulnerabilidade, como “nativa” e que, apés
reflexBes criticas, apresento-a nos termos de uma problemética investigagcéo
académica.

Defino a experiéncia de vulnerabilidade como um momento de “encontro
etnogréfico”, que me afetou e me fez tecer a primeira trama, de méae atipica para
antropologa-pesquisadora no area das Politicas Publicas.

Destaco que escolho tecer essa experiéncia no mesmo evocativo dos
cantos de guerra dos Araweté, descritos por Eduardo Viveiro de Castro em
entrevista.

[...] os cantos de guerra dos Araweté, aqueles que um homem
canta depois de matar um inimigo. O matador recebe can¢des
que lhes séo sopradas ao ouvido pelo espirito do inimigo. O que

me interessou ali foi o jogo déitico de perspectivas encenado
nestes cantos, em que o cantador (o matador), quando dizia
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"eu", estava na verdade falando como o inimigo, isto é, o sujeito
gue ele tinha matado, e, quando ele dizia "meu inimigo, meu
inimigo, meu inimigo”, estava se referindo a ele préprio, o
matador — porque na verdade quem estava cantando era o
outro. Entdo "meu inimigo" era eu. O matador falava de si
mesmo do ponto de vista do inimigo, literalmente (Disponivel
em; <
https://revistas.ufri.br/index.php/habitus/article/download/11445/
8395>. Acessado em 30 de jan. de 2023)

No cantico Araweté,

“[...]- Entdo "meu inimigo" era eu. O matador falava de si mesmo do ponto de

vista do inimigo [...]"

Aproprio-me desse pequeno destaque do cantico Araweté para refletir
sobre o papel de encenacdao e inversdes discursivas que me disponho a fazer ao
longo deste trabalho, no sentido de constituir o esforco de transmitir aquilo que

“me € sussurrado ao ouvido” como nativa-pesquisadora.

1.1.1. A cancdo soprada ao ouvido ou do enquadre como nativa-
pesquisadora

No dia 02 de abril de 2016, enquanto caminhava com um pequeno grupo
de pais, em celebracdo ao dia de Conscientizacdo da Pessoa com Autismo?,

avistei uma pequena faixa escrita “A APAE® tem orgulho de comemorar o dia do

* Faco a opcéo pelo uso “de pessoa com autismo” pelo carater politico que este nome carrega,
entretanto usarei as outras express@es como forma de evitar a cacofonia da repeticdo do
mesmo termo.

> A primeira Associagéo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi fundada em 1954, no
Rio de Janeiro, por iniciativa da americana Beatrice Bemis, m&e de uma crianga com deficiéncia
intelectual. A reunido inaugural do Conselho Deliberativo da APAE do Rio de Janeiro ocorreu
em marco de 1955, na sede da Sociedade de Pestalozzi do Brasil. Em 1962, havia 16 APAES
no Brasil, 12 das quais se reuniram em S&o Paulo para a realizagdo do 1° Encontro Nacional
de Dirigentes Apaeanos, sob a coordenagdo do médico psiquiatra Dr. Stanislau Krynski.
Participaram dessa reunido as APAEs de Caxias do Sul, Curitiba, Jundiai, Muriaé, Natal, Porto
Alegre, S8o Leopoldo, S&o Paulo, Londrina, Rio de Janeiro, Recife e Volta Redonda. Durante
a reunido decidiu-se pela criacdo da Federacdo Nacional das APAEs (Fenapaes). A Fenapaes
foi oficialmente fundada em 10 de novembro de 1962. Funcionou inicialmente em S&o Paulo,
no consultorio do Dr. Stanislau Krynski, até que uma sede prépria foi instalada em Brasilia.
Atualmente, a Fenapaes relne 23 federacdes estaduais e mais de duas mil APAEs distribuidas
por todo o Pais. Essas organizacdes constituem uma rede de atendimento a pessoa com
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Autismo”. Naguele momento fiquei incomodada com a frase, para mim, sem
sentido, pois como seria possivel ter orgulho de um transtorno que drenava
tempo, dinheiro, sonhos e deixava no lugar angustia, medo e duvidas, pois,
diferente de outras deficiéncias, o autismo traz consigo o ndo-saber. Se tivesse
um filho cego ou com qualquer outra deficiéncia fisica saberia exatamente como
proceder, que medidas terapéuticas e que intervencdes realizar, entretanto, com
o autismo é diferente e essa diferenga manifesta-se desde o diagndstico.

Percebi as alteragbes de desenvolvimento do meu filho quando ele tinha
guatorze meses. Tratava-se de manifestacdes sutis. Um fascinio pelas luzes do
teto, para as quais ele vocalizava em sons guturais de satisfacdo quando
acendiamos (valia 0 mesmo para objetos luminosos); o ganhar presente e
desprezar o brinquedo e optar pela embalagem..., mas, principalmente, a
sensacao intima de sentir-me como extensdo dele para uso e ndo para troca-
afetiva. Isso se expressava na forma como ele pegava meu braco e o levava até
0 objeto desejado, ao invés de aponta-lo. Percep¢des sutis que compdem as
muitas narrativas de méaes que, como eu, perceberam que existia alguma coisa
“diferente” com seu filho.

Lembro até hoje, quando minha intuicdo se transformou em duvida,
qguando, ao coloca-lo deitado para ensinar-lhe a dizer maméae®, percebi o
incdbmodo em me olhar e o choro posterior, que no intimo ressoou “é autismo”.
Nesse momento de epifania, abracei-o e prometi ajuda-lo a construir seu lugar
no mundo, ja que sabia que a luta histérica das “minorias sociais” € pelo direito
a diferenca e pela construcdo de espacos plurais.

Passado o momento de epifania, vieram as pesquisas, as observacdes

e até chegar a neuropediatra foram trés meses de espera’. Obtive o diagndstico,

deficiéncia de expressiva capilaridade na sociedade, que presta servicos de educacao, saude
e assisténcia social. O atendimento é voltado para as pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla.

Disponivel em:< https://www.apaees.org.br/files/meta/b9f4a423-b282-43¢c3-889a-
07d394a6¢ch3d/49fd7137-a301-4206-b69d-1ee5e2b89d16/276.pdf>. Acessado em 20 de out.
2022.

® palavra que na minha representacéo “salva 0 mundo”, pois no existe coisa mais acalentadora
do que a possibilidade de em angustia ter o colo de mae.

" Trata-se de um periodo em que a quantidade de neuropediatras em S&o Luis era infima (média
de cinco (5) médicos-especialistas) e apenas uma com doutorado em epilepsia, que, por forca
da necessidade imposta pela realidade, passou a ser especialista em autismo, por isso a média
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expresso em uma frase, que me é inesquecivel: “E autismo! N&o preciso lhe
encaminhar para terapeutas e psicologos, porque vocé ja fez as observacoes
necessarias. Agora precisamos verificar se € degenerativo, se ele vai andar ou
se vai falar”. A frase expressa sob a forma de uma sentenca reflete a diferenca
diagndstica do autismo em relagdo as outras deficiéncias e marca o lugar do
discurso médico, que apresenta o autismo sob o signo do déficit e da
impossibilidade. Se vivéssemos em uma estrutura ndo-capitalista, acredito que
poderiamos ter um diagndstico de deficiéncia que, ao invés de se configurar
como sentenca de incapacidade, realizasse a ampliagdo do horizonte ético para
uma perspectiva de “bem viver”, marcada por uma cosmovisao que abarcasse a
possibilidade de uma vida neurodiversa®. E, nesse sentido, compartilho a
memoria de um momento de delirio de um dos meus professores, que fez o
seguinte questionamento em sala de aula: “Se, ao invés de passaros, Darwin
tivesse escrito sua teoria evolutiva a partir da botanica das flores, onde uma
mesma espécie ou apenas uma folha possui milhares de variedades de cores,
sera que teriamos 0s mesmos principios da teoria da evolugdo? ”

Delirios a parte, o diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
tem, como as flores, uma botanica singular e diversa, que se compde de
“aditivos” que até aquele instante nao fazia a minima ideia do que teria que
considerar, ao que cito: epilepsia, deficiéncia intelectual, transtornos mentais,
transtornos do processamento sensorial, alergias, problemas gastricos;
alteracbes que “comumente acompanham o autismo”, por isso, jocosamente
digo que cada autista vem com “um combo especifico de comorbidades”.

Tive a oportunidade ao longo da minha trajetéria como mée de pessoa
autista de conhecer a combinacdo do TEA com outras deficiéncias, como:
autismo e cegueira e autismo e sindrome de Down. No caso do autismo e

cegueira, geralmente vivem sem acompanhamento terapéutico, pois 0s

de espera de uma consulta particular era de trés meses, no minimo, e pelo plano de salde era
impossivel, pois nem um dos poucos neuropediatras eram credenciados a planos de saude.

& Neurodiversa ou neurodiversidade se refere ao pressuposto de que existem variacdes naturais
do processamento neurolégico, dentre as quais citamos o autismo e a dislexia. Essas altera¢fes
provocariam modos particulares e diversos de sociabilidade, aprendizagem, atenc&o, humor e
outras fungdes cognitivas e que, longe de constituir uma anormalidade, é parte da condicdo da
diversidade humana. O termo foi criado em 1998 pela sociologa Judy Singer.
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profissionais apresentam-se como impossibilitados de atendé-los, haja vista a
auséncia de treinamento compativel com o quadro das duas deficiéncias
combinadas, como se competéncia ndo pudesse ser desenvolvida. Essa postura
misantropa faz parte de uma das muitas camadas da cultura terapéutica que
permeia o universo do autismo e das deficiéncias intelectuais, principalmente na
esfera do ensino de habilidades para a vida diaria®, por isso, sempre lanco aos
profissionais a seguinte reflexdo: “Toda vez que enxergar um limite no meu filho,
guestione-se: Esse limite esta nele ou em mim?”.

Retomando o hiato temporal de minhas memorias, recepcionei o
diagnéstico de forma pragmatica, diria até, de forma barbara, como o cimério°
que habita em mim, ndo me permitindo a imputacdo do vitimismo. Apenas
lembrei a fala de uma mée em certo documentario “quando vocé tem bocas para
alimentar, ndo existe espagco para sofrer” e, assim, conferi a posicdo de
fragilidade ao meu filho e busquei desenvolver competéncias, para que no dia
em que deixa-lo, apds a minha morte, ele tenha habilidades basicas para a vida
diaria e, assim, ndo seja maltratado ou dependa da caridade alheia. Em razéo
dessa posicdo de vida, quando alguém me pede para testemunhar minha
trajetoria e, principalmente, me pede que ofereca uma “palavra amiga” ou “de
consolo” a uma mée que tenha recebido o diagndstico, aviso que ndo sou a
pessoa mais indicada, pois apenas direi: “Enterre seu filho idealizado e acolha o
filho real, que precisa de cuidados, amor e ndo lamentos”.

No evocativo dessas lembrancas, recordo-me que me questionei: “Onde
esta o orgulho de pertencer ao clube de pais de uma pessoa com TEA? .

Em busca dessa resposta, aproximei-me das mulheres que seguravam

a pequena faixa, com cuidado para ndo ser invasiva, perguntei sobre a historia

° Habilidades para a vida diaria refere-se ao treino de atividades de alimentacg&o, higiene,
vestimenta, para que a pessoa autista ou com deficiéncia tenha autonomia bésica em atividades
cotidianas da vida diéria.

A0s doze anos, ap6s tomar contato com Conan, personagem do escritor Robert E. Howard,
desenvolvi uma espécie de alter ego influenciado pelo escritor, principalmente a partir da questao
religiosa que marcava a vida do guerreiro cimério. Tratava-se da adoracdo ao deus Crom. Um
deus severo e sombrio que mora em uma montanha gelada coberta de névoas. De la observa
0s mortais com reprovacdo. Crom confere aos mortais coragem, vontade de viver e capacidade
de superar as adversidades, por isso reprova 0s guerreiros que morrem em combate. Quando
um guerreiro se apresenta aos pés de Crom, a Unica pergunta realizada é se o homem foi um
bom guerreiro, pois Crom despreza os covardes.
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da fundagcdo. Uma das mulheres me descreveu a fundagdo como sendo a
primeira de Sao Luis - MA a receber criancas com autismo e, haquele instante,
outra delas interrompeu e disse: “O Thiago morreu de epilepsia’. Ao escutar a
frase, senti um torpor por dentro, porque “Thiago” € o nome do meu filho e, em
siléncio, continuei ouvindo aquilo que se tornou uma conversa entre as duas.

Segundo o relato, “Thiago” foi uma das primeiras criancas a ser atendida
pela instituicdo, a mée dele foi uma das fundadoras, e esta era descrita na
conversa como uma pessoa muito sofrida e lutadora - “Passou por muitas”. O
filho dela, cacula neurotipico, desenvolveu um quadro de depresséo grave em
razdo do monopolio de cuidados que o filho atipico necessitava. Certo dia,
segundo elas, o filho neurotipico em crise depressiva ateou fogo na casa.
“Sobreviveu, mas ficou com marcas de queimadura”. Escutei com perplexidade
e apenas pensei sobre quao invisiveis sédo as histérias e a trajetdria de luta dos
autistas e suas familias. E, nesse momento, abandonando o questionamento
inicial, surgiu o desejo de retomar a vida académica'! a fim de visibilizar esse a
luta e como, sob a forma de uma nota de rodapé no registro da histéria, prantear
os “Thiagos”.

A possibilidade de prantear um filho veio acompanhada da compreensao
da situacdo de precariedade e vulnerabilidade da pessoa com autismo e sua
familia. E, ndo apenas para mim, mas para as outras maes que, diante do
conhecimento do fato e do receio de passarem pelo mesmo sofrimento, criaram
a “Liga Cannabis'?”; a qual aponta para a capacidade de organizacdo desse
ativismo, que constréi um espaco de resisténcia, pois a crueza perpetrada sobre
seus filhos a partir da auséncia de politicas de salde para pessoas com autismo,
também atingem essas mulheres, cujos corpos maternos se tornam

protagonistas no enfrentamento a essa que se manifesta como uma violéncia de

11 Abandonei o curso de doutorado em sociologia pela Universidade Federal do Parana (UFPR),
um més apos a qualificacao da tese, pois, quando recebi o diagnoéstico de autismo do meu filho
e toda a necessidade de cuidados e aprendizado que isso exigia, ndo me senti em condi¢cbes
emocionais e financeiras de sustentar o esfor¢co que a escrita de uma tese exige.

12 A “Liga Cannabis” foi a autodenominacdo que um coletivo de maes assumiu frente a
necessidade de busca de alternativas para o controle da epilepsia e da melhora dos quadros
comportamentais do autismo, para o que citamos a questdo do sono e ansiedade. Trata-se de
um grupo que comecgou a fazer uso do 6leo da Canabis, intermediada pelo médico-pesquisador
dr. Paulo Fleury Teixeira. Esse grupo promoveu a vinda do médico a S&o Luis, assim como a
divulgacédo do projeto de pesquisa com parceria da UFMA em 2017.
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Estado. Interpretamos que a condi¢éo de insuficiéncia e vulnerabilidade descrita
nesse quadro se transforma em catalisador de alianca, que reivindica um espaco
de aparecimento criado entre essas maes. Assim, “o corpo precario ganha,
entdo, um significado que aciona tanto a acdo quanto a reivindicacdo de
aparecer em publico, apresentando um modo de viver tanto na precariedade
guanto no direito de resistir e de realizar o luto publico” (SANTIAGO,2019, p.09).

E importante destacar que o sentimento de medo de perder um filho e o
desamparo diante dessa possibilidade € um importante elemento mobilizador da
politica, pois 0 medo é dispositivo [...] que transforma o amparo produzido pela
seguranca e pela estabilidade em afeto mobilizador do vinculo social”
(SAFATLE, 2015, p.49)!3. Assim, para além dos marcadores de classe e género
presentes nessa dinamica social, temos a producdo de um circuito de afeto e
regimes de implicagdes, que permite compreender que a instancia de poder
constréi seus corpos politicos (SAFATLE, 2015) e seus marcadores, neste, em
especifico, destacamos o significante da maternidade atipica.

No enquadre da cena que descrevi até aqui, associei o luto a dimenséao
da politica e, a medida que pesquisava, apresentava-se mais coerente,
principalmente, porque as raizes invisiveis do autismo estao fincadas na Politica
de Saude Mental, cujo registro mais emblematico é a morte entre muros de pelo
menos 60 mil pessoas, no hospicio de Barbacena, nomeado por Daniela Arbex
de “O holocausto Brasileiro”.

Segundo Daniela* Arbex (2013, p.13), a palavra holocausto soa como
exagero, quando empregada para representar outro evento que nao seja o
assassinato em massa dos judeus pelos nazistas na Segunda Guerra Mundial.
Entretanto, € a Unica palavra capaz de expressar a violéncia vivida pela
populacdo internada a forca para morrer entre os muros do Col6nia®®. Trata-se

de mais de 60 mil pessoas, que, ao serem internadas, tiveram suas cabecas

13 £ 0 amparo que as maes encontram nas comunidades e nas associacdes de pais de autistas
gue cria a cena de resisténcia.

14 Durante todo o corpo do trabalho citaremos nome e sobrenome, de acordo com o horizonte
das lutas feministas de que, desta forma, seja dada visibilidade a equidade de género.

15 O Hospital Colonia de Barbacena foi um hospital psiquiatrico fundado em 12 de outubro de

1903 na cidade de Barbacena, Minas Gerais. Fazia parte de um grupo de sete instituicdes
psiquiatricas edificadas na cidade e, por esse motivo, recebeu 0 nome de "Cidade dos Loucos".
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raspadas, suas roupas arrancadas, perderam seus nomes e passaram a viver
sob o frio, a fome, em completo desamparo. “Em alguns dias, os eletrochoques
eram tantos e téo fortes, que a sobrecarga derrubava a rede do municipio. [...].
Morriam de tudo — e também de invisibilidade” (2013, p.14), ja que esses
acontecimentos se davam sob a indiferengca de suas perdas. Morriam sem o
direito de serem pranteadas, sem sequer serem sepultadas®, o que marca a
vulnerabilidade e a precariedade a que determinadas vidas sao expostas.

A hiperinflagdo dessa violéncia culminou no Movimento de Reforma
Psiquiatrica Brasileira (MRPB), entretanto, a luz desses acontecimentos, cabe o
guestionamento feito por Judith Butler: “Quem conta como humano? Quais vidas
contam como vida? E, finalmente, o que concede a uma vida ser passivel de
luto? (BUTLER, 2020, p.40).

O questionamento de Judith Butler (2020) trouxe a luz a necessidade de
reconhecer que existem enquadramentos politicos que tornam uma vida vivivel
e outra matavel, ou vidas que podem ser passiveis de luto. Essas, ja inseridas
previamente em condi¢cdes de sua manutencéo. Trata-se de vidas que gozam da
representacao de uma alteridade, que produz uma ontologia, pois, para que haja
esse reconhecimento, é necessario um vinculo ético-moral com o outro, pois 0s
mecanismos de reconhecimento do sujeito produzem o sujeito. Enquanto de
outro lado a violéncia incontida e a indiferenca que se opera em niveis de gestédo
e aplicacdo de politicas publicas revelam um jogo de forcas silencioso, porém
nao menos eficaz, “encarregado de reproduzir as condicbes nas quais esse
aparato mortifero pode continuar produzindo suas vitimas sem que elas possam
ser choradas, ou seja, consideradas propriamente como vidas” (DEMETRI,
2018, p.10).

Identifiquei que na relacdo entre luto e politica 0 que esta sendo
elaborado é uma teoria do reconhecimento, lancada sobre o debate politico
contemporaneo, no que se refere & questéo das politicas identitarias como forma
de reconhecimento e de direito de aparecer em publico. Assim, na similitude dos
cantos de guerra dos Arawetés, procedi o levantamento do quanto “essas vozes

sussurradas ao ouvido” fazem eco nas discussdes académicas.

16 Muitos tinham seus corpos vendidos para escolas de medicina (ARBEX, 2013).
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1.2. Da pesquisadora-nativa e a apresentacao dos dados bibliométricos
sobre o autismo, referentes a 2012 até jan. /2023

A fim de situar a pesquisa na relagdo entre luto e politica, apontada pela
esfera empirica, como categorias possiveis de compreensao da relacdo de lutas
sociais para o0 reconhecimento do autismo como uma questdo legitima de
politicas publicas, procedi pesquisa bibliométrica nas duas principais plataformas
do Brasil: ISI Web of Science, Scopus e Scielo, acessadas a partir do Portal de
Periodicos da Capes, tendo como recorte temporal 2012 a jan. /2023. Considerei
como ponto de partida 2012 por corresponder ao ano de aprovacao da Lei n®
12.764/2012, conhecida como Lei “Berenice Piana” que equiparou a sindrome a
condicao de deficiéncia.

Utilizei como ferramenta a plataforma de dados Power Bl, tendo como
procedimentos:

1. Revisao bibliogréfica (artigos), tendo como palavras-chaves: autismo e TEA.
2. Levantamento Bibliométrico:

a. Refinamento da pesquisa por ano de publicacao.

b. Pesquisa dos resumos e abstracts com as 200 palavras-chaves mais
citadas compondo nuvens de palavras.

c. Identificagdo do quantitativo de artigos aplicando filtros a partir das areas
de publicacdo: Ciéncias da Saude, Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais
Aplicadas e Multidisciplinares, com o objetivo de excluir a questao tratada
sob o ponto de vista médico.

d. Aplicacao de filtro, utilizando as palavras chaves: Autismo e SUS, a fim
de qualificar a busca pela relacdo entre autismo e politicas publicas de
saude.

Na revisao bibliografica, encontramos 921 artigos publicados, sendo

419, na plataforma Scopus e 508, na plataforma Scielo.
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Figura 1 Total de artigos em plataforma Scopus e Scielo sobre autismo de 2012 a 2023

QDE. de Artigos Publicados (2012 - 2023)

419

208

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periédicos da CAPES, 2023.

Quando refinamos a pesquisa considerando o quantitativo de publicacao
ano a ano, de 2012 a 2023.

Na base Scielo de 2012 a 2019, verificamos aumento significativo de
publicacdes sobre o autismo, em valores de 25, em 2012, para 61 artigos em
2020.

Na plataforma Scopus, comparando 2012 a 2019, observamos o efeito
contrario da base Scielo, havendo um déficit de 39 artigos em 2012 para 35, em
2019.

Nos anos posteriores, 2020, 2021, 2022, até jan. /2023, percebemos uma
constante na base Scielo e a mesma dinamica de oscilagdo negativa para

Scopus.
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Figura 2 Apresentacao de artigos Publicados ano a ano sobre autismo de 2012 a 2013, na
plataforma Scielo e Scopus

Artigos Publicados (2012 - 2023)

@ QDE. de Artigos Scielo @ QDE. de Artigos Scopus

59

35 41
27 40 38 41 &7
23
= 28....lIIIl
2015 2020

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periddicos da CAPES, 2023.

Considerando a pesquisa dos resumos e abstracts com as 200 palavras-
chaves mais citadas compondo nuvens de palavras, obtivemos umaimagem em
gue as publicacbes orbitam em torno das questbes ligadas aos impactos e
déficits do autismo na infancia. Conforme podemos identificar: autismo, espectro,
desordem, criangas, instrumento, avaliacao, deficiéncia.

A nuvem de palavras, de certa forma, expressa aquilo que esta no ambito
da preocupacédo das familias, que se refere a compreenséo e tratamento do

transtorno.
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Figura 3 Representacdo em Nuvem de palavras dos titulos de artigos, considerando a palavra-
chave autismo, nas plataformas Scielo e Scopus

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periédicos da CAPES, 2023

Considerando os artigos com base nas areas de publicacdo: Ciéncias da Saude,
Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais Aplicadas e Multidisciplinares, obtivemos
502, na base Scielo e 429, na base Scopus. Aplicamos a nuvem de palavras e

obtivemos a mesma constancia da mostra anteriormente descrita.

Figura 4 Total de artigos publicados com base em filtros de busca a partir de areas de
publicagao - Plataforma Scielo (2012-2023)

QDE. de Artigos Publicados (2012 - 2023)

61 é2 &1
51
48 47
43
38 a7
29
] I
2020

2015
Fonte: Elaborado pela autora a partir da base de dado Scielo e Scopus, 2023
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Figura 5 - Representacdo em Nuvem de Palavras, referente a dados de Figura 4
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Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periddicos da CAPES, 2023

Figura 6 Total de artigos publicados com base em filtros de busca a partir de areas de
publicagcdo Plataforma Scopus (2012-2023)

QDE. de Artigos Publicados (2012 - 2023)

19 40 45 41 41
35
28 27
I 23 I

2015 2020
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Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periédicos da CAPES, 2023



Figura 7 Representacdo em Nuvem de Palavras referente a fig.7

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periodicos da CAPES, 2023

Considerando os objetivos de pesquisa, aplicamos o filtro, tendo como
palavras-chaves: Autismo e SUS. Para o que obtivemos como resultado dois
artigos, os quais tratam da questao dos impasses do atendimento das pessoas

com autismo no SUS, conforme segue:

Figura 8 Total de artigos publicados com as palavras-chaves: autismo e SUS, nas Plataformas
Scielo e SUS (2012-2023)

QDE. de Artigos Publicados (2012 - 2023)

ScitlO Scopus

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periddicos da CAPES, 2023.
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Quadro 1 - Artigos publicados com as palavras-chaves: autismo e SUS, nas Plataformas Scielo
e SUS (2012-2023)

Titulo Ano Autor(a) Base
Specialism, specificity and identity - the | 201 | Rios C., Camargo Plataforma
contrlqversies..surrounding autism in the 9 Junior K.R. Scopus
Brazilian Unified Health System (SUS)
[Especialismo, especificidade e identidade -
as controvérsias em torno do autismo no
SUS]
Erratum: Specialism, specificity and identity - | 201 | Rios Clarice Plataforma
The controversies surrounding autism in the 9 Scopus
Brazilian Unified Health System (SUS)
[Especialismo, especificidade e identidade -
as controvérsias em torno do autismo no
SUS].
Especialismo, especificidade e identidade — | 201 | Rios, Clarice, Camargo | Plataforma

as controvérsias em torno do autismo no 9 Junior, Kenneth Roche Scielo
SuUS

O sujeito autista na Rede SUS:| 201 | Silva, Lucas Silveira da, | Plataforma
(im)possibilidade de cuidado 9 Furtado, Luis Achilles Scielo
Rodrigues

Fonte: Elaborado pela autora a partir do Portal de Periédicos da CAPES, 2023

Observo que os dois estudos encontrados estdo em consonancia com a
problematica de pesquisa, no tocante a evidéncia de que existe um impasse
dentro do SUS sobre “o lugar” do autista e um ativismo de pais que demanda
tratamento especializado para essa populacdo. Observo que, na data da
publicacdo, em 2019, do trabalho de Clarice Rios e Lucas Silva, ja estavam
constituidas as bases de interesse desta pesquisa e que um dos grandes
desafios do projeto foi a obtencdo de dados em func¢éo do ineditismo do recorte
e da problematica de pesquisa.

E interessante notar, ainda, que as questdes tratadas por Clarice Rios e
Lucas Silva foram e sdo experimentadas por mim, na posi¢cao de nativa, como
uma relagdo de violéncia simbolica e de dilaceracéo, pois a auséncia de uma
pacificacdo conceitual e terapéutica sobre o autismo expde o0s pais a
vulnerabilidade financeira e emocional de um mercado de especialista que se
constituiu ao longo das décadas, apds as mudancas de classificagdo do Manual

Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM).
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A capacidade de experimentar o campo e conceitua-lo exprime o fato de
gue € a teoria que permite a constituicdo da objetividade analitica do
pesquisador, ao mesmo tempo em que situa esta tese dentro de um contexto de
rupturas epistemolégicas que afirma o direito de fala ao subalterno, assim como
a constituicdo de um ideario de decolonialidade, no sentido de que o0 que nos
importa como objeto de pesquisa séo lutas e resisténcias constituidas em torno
do autismo. Assim, a partir da consideracdo e da constatacdo de que o
levantamento bibliométrico utilizado ndo atendia “a captura das dinamicas
sociais empiricas”, procedemos a constituicdo do problema de pesquisa, como
ja descrito anteriormente e materializada no ecoico da pergunta de Judith Butler:
Quem conta como humano? Quais vidas contam como vida? E, finalmente, o

que concede a uma vida ser passivel de luto? (BUTLER, 2020, p.40).
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2. A PESQUISA E SEUS ENQUADRES i

2.1. O luto como afeto politico de mobilizacdo e a elaboracdo do
problema de pesquisa.

Segundo Carla Rodrigues (2021a, p. 12), durante os ultimos vinte anos,
Judith Butler desenvolveu sua obra em torno do luto como um direito operador
entre a vida vivivel e a vida matavel. E, nesse sentido, o luto € marcador da
experiéncia de desamparo e despossessao, pois nada € mais fragil do que um
ser humano diante da morte de um ente querido que ndo é reconhecido
socialmente como digno de luto.

Os fundamentos do luto sdo os fundamentos de nossa interdependéncia
e da nossa responsabilidade ética. E, nesse sentido, questionamos: Por que o
autismo é elaborado como uma questéo social no Brasil apenas em 2012 com a
Lei “Berenice Piana™? E qual “o lugar da pessoa autista” no ambito da protecéo
social na politica nacional de saude?

Quando fazemos o questionamento sobre “o lugar do autismo” no
sistema de protecao social, referimo-nos ao impasse criado ap0s a aprovacao
da Lei “Berenice Piana” que produziu uma disputa entre os setores da Saude
Mental, da Reabilitacdo e dos ativismos em prol dos direitos das pessoas com
autismo. Antes da Lei, a pessoa com autismo era atendida nos Centros de
Atencao Psicossocial (CAPS) e Centros de Atencéo Psicossocial Infanto-Juvenil
(CAPSI), apos a Lei, o tratamento passou a ser também realizado nos Centros
Especializados em Reabilitacdo (CER) para pessoas com deficiéncia. Os
ativismos em prol dos direitos das pessoas com autismo reivindicam um terceiro
modelo de atendimento que sdo os centros de referéncia para autismo.

O espaco de disputas e lutas pela definicdo do “lugar do autismo”,
produzem uma problematica social e politica que traduzimos em questéo central

de pesquisa:

Que modelos biopoliticos e identitarios de protecéo social estdo sendo gestados
nas relagcdes de disputas e articulacéo de forcas, para as pessoas com autismo
no Brasil pds-Lei “Berenice Piana” e a partir de que sujeitos?

E como questdes secundarias:
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As disputas em torno do autismo criam diretrizes de intervencdo nas
Politicas de Saude?

Areorganizacao do olhar sobre o autismo produz efeitos na integracao da
pessoa com autismo na ordem dos direitos sociais e politicos? A partir de
gue bases?

Em que medidas as forgas existentes no campo discursam sobre um novo
modelo psicossocial de deficiéncia? Esse discurso produz um novo sujeito

politico?

Consideramos que, para responder a essas questdes, precisamos

analisar as politicas de salde para pessoas com autismo no Brasil

contextualizando-as:
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v Dentro de um processo histoérico mais amplo, que tem como ponto de

partida o Movimento de Reforma Psiquiatrica Brasileira (MRPR), que
referenda as politicas na esfera da saude mental;

A passagem do discurso de uma “psiquiatria social” para uma “psiquiatria
biopsiquica” que fundamenta o aparelho psiquico em bases organicas,
gue se expressa em uma padronizagdo de sintomas operada a partir de
sucessivas edicbes da série do Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM), que se consolida mundialmente, operando o
apagamento da descricao causal e de sentido dos sintomas apresentados
pelo sujeito, para uma nogao de sintomas como manifestacdes de
desordem da bioquimica cerebral,

O protagonismo do ativismo, principalmente materno, que construiu a
representacao e a alteridade da pessoa autista, a partir da promoc¢ao da
visibilidade publica em nivel nacional e da criacdo de redes de assisténcia
para a populacdo de pessoas com TEA,;

As disputas politicas pelo monopdlio do campo da saude, no sentido de
definir o “lugar da pessoa com autismo” na esfera do Sistema Unico de
Saude (SUS), ja que a fratura compreensiva operada pelo DSM
possibilitou a alocacédo do autismo tanto no plano da reabilitacdo, quanto
da satude mental ou, ainda, em uma terceira possibilidade, que é o pleito
de centros especializados e exclusivos para essa populacéo e,

A emergéncia do movimento pela neurodiversidade a partir de autistas de
suporte 1 e 2.



Os elementos elencados acima foram realizados pelo exercicio que
Pierre Bourdieu (1999) definiu como uma das maiores missdes da sociologia,
gue é a de criar novos objetos de conhecimento, detectar dimensées e dissecar
o mundo social — que, de outra maneira, ndo estariamos aptos a compreender —
e entregar a sociedade os conhecimentos produzidos de maneira que estes
possam ser utilizados para a melhoria efetiva da vida cotidiana. O soci6logo
possui, portanto, um compromisso com a sociedade. Suas reflexdes devem ser
de ordem publica e estar a servico da humanidade. “Em sociologia como alhures,
uma pesquisa séria leva a reunir o que o vulgo separa ou a distinguir o que o
vulgo confunde [...]” (BOURDIEU, 1999. p.25).

Assim, mesmo que este trabalho tenha seu lastro em uma experiéncia
imediata de mundo, o0 que o torna objeto de pesquisa é o esfor¢o realizado para
encontrar tramas logicas que evidenciem a presenca de uma estrutura
subjacente ao social, que produzam esquemas de percepc¢ao, de pensamento,
de representacao e de agcao (BOURDIEU,1987) em torno da questao do autismo,
gue se apresenta como agenda social importante para a contemporaneidade,
pois é evocativa de um conjunto de reflexdes tedricas que situam o MRPB em
uma relacdo de agenciamento ético-politico de reconhecimento, produzido nas
mutacbes dos movimentos sociais e, em torno de um projeto, que se desenha
como um devir para se pensar a construcao de politicas de salude para pessoas
com autismo, que signifique também politicas de protecdo social e integracéo da
pessoa autista no circuito da cidadania e dos direitos humanos, em um lugar
estratégico para ponderacfes a respeito da categoria “humanidade” e sobre
como o ser humano se constitui (ou ndo) a partir de suas relacbes com outros
humanos, sobre como lidamos com o “anormal”, “inadaptado”, o “atipico”,
“abjeto” e também sobre como diagndsticos constroem identidades ao definirem
os limites da normalidade e de quem fica & sua margem (LOPEZ, 2012, p. 05),
ou as vidas que séo dignhas de protecéo e luto.

Para tanto, optamos por uma pesquisa qualitativa, de carater analitico-
explicativo e, a partir de um enquadramento tedrico-metodolégico poés-
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estruturalistal’ que privilegia a analise dos discursos, da énfase a natureza
relacional das totalidades e parte de uma critica a nocdo do sujeito do
pensamento humanista, como um ser autbnomo, livre e autoconsciente, fonte de
todo conhecimento e da acdo moral e politica (GIDDENS, 1999), para operar
com um sujeito situado, constituido e perpassado pelo poder.

Para realizar nossa tarefa partimos de tedricos, classificados por criticos
como estruturalistas, dos quais citamos: Pierre Bourdieu e Michel Foucault.
Advogamos a perspectiva de que o poés-estruturalismo ndo pretende negar o
estruturalismo, mas sim “ampliar e transformar o que ja estava consolidado,
posto que o pos-estruturalismo € [...] uma complexa rede de pensamentos — que
corporifica diferentes formas de pratica critica” (PETERS, 2000, p.29 apud
CASALI; GONCALVES, 2018, p.85). Assim, ao situarmos esses tedricos em
didlogo com o trabalho de Judith Butler, estamos construindo pontes que nos
dao sustentacdo para a analise que nos propusemos realizar. E, para tanto,
elegemos como categorias analiticas chave: campo, biopoder, discurso e
precariedade, os quais serdo apresentados ao longo desta tese.

O pos-estruturalismo “[...] reafirma a importancia da estrutura, ndo na
constituicdo do sujeito, mas sim na determinacdo das diferentes posi¢coes de
sujeito, que emergem nos momentos de tomada de decisédo” (PEREIRA, 2010,
p. 422 | apud CASALI; GONCALVES, 2018, p. 86) e, nesse sentido, o conceito
de campo se torna fundamental, por situar e delimitar esta pesquisa, nos termos
de uma teoria da agéo, mais especificamente ao proporcionar a reflexao de como
a acdo dos sujeitos, convertem-se forcas e relagdes de forcas (BOURDIEU,
2011, p.201), que para Pierre Bourdieu (1989,2005), ndo pode ser definida a
partir de uma concepcao a priori, mas somente no espaco de interacdo onde se
déo as disputas pelos bens.

Para se identificar as forcas que compde um dado campo é necessario
um modus operandi (BOURDIEU, 2005). Assim, no trabalho de investigacéo
empirica, a construcdo nao é feita por um ato de imposicédo, mas a partir de um

trabalho artesanal de abstracdo tedrico-conceitual. O objeto de investigacao

17 Expressbes como pos-estruturalismo ou tradig&o francesa s&o utilizadas para fazer referéncia,
de maneira bastante genérica, a pensadoras e pensadores que, notadamente, a partir da década
de 1950, na Franca, buscaram dar um passo além do estruturalismo de Ferdinand Saussure e
de Claude Lévi-Strauss (FISCHER, 2020, p.169).
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construido assim € uma tradugdo, uma versao do real orientada por conceitos
operadores.

Segundo Hermano Thiry-Cherques (2006), Bourdieu segue um
protocolo estruturalista e propde um caminho epistemolégico que vai do “racional
ao real” e ndo “do real ao geral”, a partir de etapas que se sobrepbem, mas que

podem ser explicitadas separadamente.

v Marcacdo de um segmento do social com caracteristicas
sistémicas (campo);

v Construcdo prévia do esquema das relacBes dos agentes e
instituic6es com o objeto do estudo (posi¢cdes);

v Decomposicdo de cada ocorréncia  significativa,
caracteristica do sistema de posi¢cdes do campo (doxa, illusio...);
v Analise das relacdes objetivas entre as posi¢cdes no campo
(I6gica);

v Andlise das disposic¢Oes subjetivas (habitus);

v Construgdo de uma matriz relacional corrigida da articulagédo
entre as posi¢cdes (estrutura);

v Sintese da problematica geral do campo.
(THIRY-CHERQUES, 2006, p.42).

O caminho epistemoldgico nos serviu de guia e ndo de “receita”, pois o
assumimos como orientacdo que permitiu delimitar a pesquisa e elaborar os
capitulos trés e quatro desta tese. Nesses capitulos, buscamos estremar o
conjunto de transformagdes que foram operadas genealogicamente para que 0
autismo saisse da invisibilidade e fosse tomado como uma questdo social e
objeto de disputa pelos agentes que identificamos como concorrentes.

Para revelar a concorréncia dos agentes, construimos uma matriz de
inteligibilidade que expde as teias de relagées que constituem a arena de disputa
em torno do autismo poés-Lei “Berenice Piana” e expressam aquilo que

denominamos de quadros de guerra.
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Figura 9 Teia de Relagdes e Quadros de Guerra

ATIVISMO MATERNO

Criagbes de associagdes

MPASP

"Movimento Psicanalise, Autismo e

SR paisEcomo , _AM_A Sadide Pablica” acusam o DSM de
ABR'&'CE' il v produzir uma repatologizacdo da
articuiada, vida, uma hiperinflacdo diagndstica
e apagamento do sujeito e
producdo de um mercado.
DSM
AUT’SMO NEURODIVERSIDADE
As mudangas de Classificagdo sus
a partir da publicagdo do DSM Movimento neurodiverso,
Il levaram a um quadro de promovido por autistas de
hiperinflagdo de diagnéstico suporte 2 e 1, que pela
inserindo o autismo no circuito primeira vez manifestam-se
da Politica Piiblica. em causa prépria a partir de
um ativismo cibernético a
partir do uso de tecnologia
MERCADO DE assistiva, Critica a
ESPECIALISTA perspectiva de déficit.

Mercado de produtos e procedimentos para
pessoas com TEA; rede de “expertise”, que
defendem "A cura do Autismo® por conceberem
este a partir de causas neurobioldgicas e
ambientais.

Fonte: Elaborado pela autora.

Observamos que a escolha do titulo “Autismo e quadros de guerra” é de
inspiracdo butleliana (BUTLER, 2015), quando esta, ao analisar a cobertura
midiatica da guerra dos EUA contra o Iraque, observa que a midia opera uma
aproximacao entre os sentidos produzidos e observa que a producéo de
engquadramentos determina o lugar de aparicdo, o espaco de visibilidade, que
torna possivel reconhecer aqueles que vao ser enquadrados como humanos e
ndo-humanos. Assim, nosso objetivo geral com esta pesquisa € mostrar que
modelos biopoliticos e identitarios estdo sendo gestados nas relacbes de
disputas para pessoas com TEA e, assim, visibilizar a luta por reconhecimento
do sujeito autista e de seus direitos.

Judith Butler (2015) afirma que somente desafiando a midia dominante
€ que determinados tipos de vida podem se tornar visiveis e reconheciveis em
sua precariedade. Para ilustrarmos o poder de enquadramento e a importancia

do aparecimento publico, apresentamos a imagem do menino sirio Ayan:
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Figura 10 Grito de um Corpo Silencioso

Fonte: Imagem Publica, direitos autorais Nilufer Demir)

O registro foi realizado pela fotégrafa Nilufer Demir que disse que
“congelou” quando viu a crian¢ca imével na praia, com o rosto na areia. “Nao
havia nada a ser feito por ele. Nada o traria de volta a vida [...]. Eu fotografei e
pensei: ‘E a Unica forma de expressar o grito desse corpo silencioso” 18-,

A imagem do menino estirado sem vida, em abandono, comoveu o
mundo e, assim, o drama do povo Sirio deixou de ser percebido como uma
“questdo particular dos sirios” para se tornar uma questao que desrespeitava
toda humanidade. Houve manifestacdes publicas de diversas formas, dentre as
guais destacamos as reinterpretacbes da imagem em redes sociais, que
compartilhamos a seguir na Figura 11, como exemplo de que as midias sociais
digitais podem exercer em certa medida o papel de Esfera Publica, nos termos
de Hanna Arendt (2007), ou seja, a Esfera Publica como o espac¢o de convivio

comunitério, onde os cidaddos livres se encontravam para compartilhar,

18 Disponivel em: < Leia mais em: https://veja.abril.com.br/mundo/imagem-retrata-grito-de-um-
corpo-silencioso-diz-autora-de-foto-do-menino-sirio/>. Acesso em 03 de mar. de 2022.
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valorizar e transformar a cultura, os esportes, a guerra e as opinides. Nesse
ambiente, a liberdade e a igualdade entre os integrantes eram 0s pressupostos
basicos, condi¢des para realizacdo da politica em seu sentido mais amplo de
discussao e de disputa.

Figura 11 Reinterpretacdes de “Grito de um corpo silencioso”

Fonte: Disponivel em: <https://veja.abril.com.br/mundo/imagem-retrata-grito-de-um-corpo-
silencioso-diz-autora-de-foto-do-menino-sirio/>. Acessado em 03 de fev. de 2022.

O corpo de Aylan, na exposicdo publica da midia e das redes sociais,
reimplanta e reinventa “[...] o espag¢o de aparecimento de modo a contestar e
negar as formas existentes da legitimidade politica” (BUTLER, 2018, n.p.),
evidencia que, se algumas vidas ndo sédo percebidas como vidas, entdo a
proibicdo moral da violéncia sera aplicada apenas de maneira seletiva. Assim, &
necessario pensarmos em como se organizam as categorias politicas daqueles
gue podem sustentar o status, a inteligibilidade de humano.

Observamos que nas reinterpretacdes publicas das midias sociais 0
corpo de Ayla se torna vetor de questionamento, na medida em que na primeira
imagem insere o lugar da crianca na protecdo de um berco, no direito ao
aconchego de um sono tranquilo, sem as marcas da guerra e do sofrimento. Na
segunda imagem, temos 0 mapa geopolitico como seu berco em imagens de
muros cercados por arames farpados, lembrando os campos de concentracao e
o Holocausto. E, nesses termos, o corpo estirado traz a marcagédo de um luto

publico que desrespeita a responsabilidade com toda a humanidade, deixa de
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ser uma guestao meramente dos Sirios. O luto publico, segundo Judith Butler
(IBDT), marca uma indignacédo diferente diante da injustica contra algumas
populacdes, ao mesmo tempo em que lhes confere inteligibilidade.

A inteligibilidade ndo é apenas um termo, mas uma categoria analitica
desenvolvida por Judith Butler (2008) e se refere a forma como se organizam as
identidades de género e de sexualidade, aplicando significado e organizacdo a
determinados tipos de corpos e excluindo outros. Corresponde aos processos
sociais que determinam que um ser humano deva corresponder sempre a um
género e essa correspondéncia acontece em virtude do seu sexo. Desse modo,
produz-se uma cadeia de significados que estabelece uma continuidade entre
sexo, género, desejo e préatica sexual, o que confere inteligibilidade aos corpos
que performam?!® coeréncia, estabilidade e unidade. Assim, a matriz
heterossexual define tanto a coeréncia como a incoeréncia, tanto a continuidade
como a descontinuidade. Aqueles corpos cujo género ndo é concordante com
seu sexo “natural”, inclusive os corpos que nao possuem uma definicdo clara de
sua anatomia estéo fora da matriz de inteligibilidade, por isso sdo considerados
como desviantes e abjetos.

Tomamos de empréstimo essa categoria analitica, porque observamos
qgue, assim como existe uma heterossexualidade compulséria que sustenta as
relacdes de género, h4 uma espécie de normopatividade compulséria, ou seja,
a presuncédo de “um ideal de normalidade como ordem politica e social”, por isso,
uma pessoa ao ser diagnosticada com autismo precisa de um “lugar no mundo”,
pois, assim como o corpo recebe a inscricdo do sexo/género, ha imputacbes
ordenadas a partir de um conjunto de sintomas e atributos biopsiquicos e
comportamentais que determinam o que é ou 0 que deve ser uma pessoa tipica
ou atipica, uma pessoa autista ou ndo-autista e quais 0os comportamentos

desejados, os corpos e as subjetividades correspondentes. Portanto, afirmamos

19 «Segundo Judith Butler (2008), o género é a estilizag&o repetida do corpo, um conjunto de atos

repetidos no interior de uma estrutura reguladora altamente rigida, a qual se cristaliza no tempo
para produzir a aparéncia de uma substancia, de uma classe natural de ser, onde essa coeréncia
€ constituida em uma relacdo entre discurso e prética, de tal forma, que o ato de estilizacédo
repetido cria uma materialidade aos corpos e aos sujeitos, que se constituem a partir desses
atos, que se apresentam como performance. Assim o ato de performar, é o ato de estabelecer
ou impor correlagéo e estabilidade entre discurso, corpo e sujeito.
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gue héa dizeres pré-construidos e pré-estabelecidos sobre o autismo que se
constitui em matriz de inteligibilidade.

Argumentamos que esses dizeres e essas praticas discursivas sao
anélogas a chamada “questdo da mulher” do século XIX-XX, quando surge na
Europa a epidemia de neurastenias, histerias e neuroses consideradas doencgas
femininas, quando na realidade eram sintomas, materializacao fisica da revolta
das mulheres contra a opressdo, mas que, no entanto, produziu uma demanda
por uma clinica de especialistas: ginecologistas, obstetras, psicanalistas,
conselheiros matrimoniais, pedagogos, assistentes sociais, que escamoteavam
no discurso do adoecimento a injuncéo de poderes, de dominacéo que definiam
o lugar da mulher na ordem patriarcal, utilizando o discurso do cuidado da saude
como discurso de dominagdo (ENRENREICH; ENGLISH, 2003). Defendemos a
hipétese de que a mesma engenharia biopolitica construiu-se em torno da
guestao do autismo, s6 que pelo agenciamento de “uma colecdo de sintomas”,
gue produz o sujeito autista e seu campo.

Cada campo cria seu objeto (BOURDIEU, 1987); no caso da matriz de
inteligibilidade que apresentamos aqui, ha um marcador social subjacente que &
uma nosografia aberta a interpretacdes e a elevacdo do autismo a categoria de
deficiéncia, que implica em uma ampliacdo e reorganizagao social e politica da
propria estabilidade dos modelos de deficiéncia, que se materializa na arena de
disputa e que p6e em movimento agentes diversos, da area psi, da reabilitacéo
e do ativismo que reivindica o autismo e, nesse processo, fabricam uma
identidade. Essas disputas se dao pela via de uma violéncia simbdlica, nao-
evidente, nao-explicita, mas sutil e potente, que pode ser captada por uma
economia discursiva que se inscreve nessas praticas, por isso adotamos, em
parte, a Analise do Discurso, mais especificamente a analise da superficie do
discurso nas representagdes do Jornal “O Globo” e nas Audiéncias Publicas”,
pela possibilidade de mapeamento e conexao entre linguagem e relagdes de
poder.
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2.2. Andlise Critica do Discurso (ACD) como lente metodoldgica.

A Analise do Discurso (AD) é um grande guarda-chuva transdisciplinar e
multidisciplinar aberto a aplicacdo e abrigando diferentes abordagens e
perspectivas (BATISTA Jr., 2018). Para os objetivos desta tese, escolhemos a
abordagem da Analise Critica do Discurso (ACD) pela sua capacidade de operar
conceitos oriundos tanto da linguistica como das Ciéncias Sociais criticas e por
compreender o discurso como pratica social e ndo como atividade individual ou
reflexo de variaveis situacionais, ou seja, o discurso tomado como uma forma
em que as pessoas manifestam sua acado sobre o mundo e sobre 0s outros, e
também como uma forma de representacdo que produz e reproduz relacdes de
poder (FAIRCLOUGH, 2001, p.90-91).20

A abordagem “critica” implica na revelacdo da posi¢do do pesquisador
ou analista do discurso na pesquisa. Além de seu compromisso em apresentar
as conexdes e causas ocultas que contribuem para uma dada situacdo de
desigualdade ou violéncia a ser analisada. O compromisso do analista do
discurso esta presente desde a escolha do objeto de pesquisa, e, principalmente,
deve “[...] se apresentar a partir da definicdo dos objetivos em termos politicos,
sociais e culturais” (FAIRCLOUGH, 2001, p. 28).

Compreendemos que o0s objetivos de pesquisa em ACD ligam-se
diretamente as estratégias metodoldgicas e, paratal, escolnemos uma operacao
de enquadramentos, nos termos de analise construido por Hubert Dreyfus e Paul
Rabinow (2010, p. 24-43) e Michel Foucault (2008) guando analisam a questao
da teoria das representacdes e da linguagem - O ponto de dialogo entre os
autores € o quadro de Velasquez “Las meninas”.

No dialogo hd uma descricdo densa dos elementos discursivos
expressos na iconografia do quadro. Para a exposicdo de nosso interesse,

destacamos a seguinte sintese:

Em Las meninas, os componentes da representacdo — o tema
da pintura — foram dispersos em trés figuras separadas. As
representacfes estdo espalhadas por todo o quadro. Esses

20 No capitulo 5, faremos a andlise critica do discurso e apresentaremos a estrutura teorico-
metodoldgica que fundamenta nossa andlise.
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componentes sdo a producdo da representacdo (o pintor), o
objeto representado (os modelos e o seu olhar) e a visdo da
representacdo (como expectador). Cada uma dessas funcdes
pode ser representada por Veldsquez. Essa dispersdo da
representacdo € necessdria para que todas essas funcdes
possam ser colocadas em um quadro organizado. Isso é o que
Foucault quer dizer quando afirma que “representacao” (...)
pode-se dar como representacdo (DREYFUS; RABINOW,

2010, p.32)

A sintese acima e a iconografia disposta abaixo direcionam o olhar para
0 que desejamos que seja visto.

Figura 12 Las meninas

Fonte: Dominio Publico,2022.

Segundo Hubert Dreyfus e Paul Rabinow (2010, p.31-32), a analise
foucaultiana do quadro mostra como sao retratados todos os termos da nocao
classica de representacao e que essaideia pode ser resumida em uma economia
do que pode ou néo ser colocado em um quadro — Diriamos, também, em cena,
ja que ha um movimento, uma encenacao, que se opera a partir do deslocamento
do olhar, no sentido de quem é tomado por sujeito central na cena. Para além
disso, interpretamos que Michel Foucault (2008) apresenta sua contribuicdo
metodolégica a analise critica do discurso (ACD) quando evidencia que ha uma

ordem nas disposi¢cdes das coisas para o saber e esta ordem nada mais € do
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gue o discurso de cada época e de quem 0 enuncia, por iSso as ciéncias, ao
colocar “o homem” na centralidade do conhecimento, criaram uma ordem e uma
medida, que lhes permitiu enumera-lo, peséa-lo, compara-lo, catalogéa-lo.
OperacOes que aceitam distinguir identidades e diferencas e, assim, marcar o
rompimento entre as palavras e as coisas. Ou seja, a linguagem passa a produzir
0 mundo e ndo mais apenas fazer parte dele.

Outro elemento que desejamos destacar € a cena em que ha um instante

de suspeicao.

Figura 13 Instante de Suspeicéo

O pintor esta ligeiramente afastado do quadroe. Langa um olhar
em diregiio ao modelo; talvez se trate de acrescentar um ultimo
toque, mas ¢ possivel que também o primeiro trago ndo tenha
ainda sido aplicado. O braco que segura o pincel esta dobrado
para a esquerda, na dire¢dio da palheta; ele estd, por um
instante imovel entre a tela e as cores. Essa mio habil esta
suspensa ao olhar, em troca. Entre a fina ponta do pincel e o
aco do olhar o espetdculo vai liberar seu volume.

Podemos vé-lo agora, num instante de pausa, no centro neutro
dessa oscilagdo. Seu talhe escuro, seu rosto claro, sdo meios-
termos entre o visivel e o invisivel [...]. (FOUCAULT, 2008,
p.04-05).

Fonte: Dominio Publico,2022.

Hubert Dreyfus e Paul Rabinow (2010, p. 29) destacam esse momento
estatico do pintor como o instante fundamental, pois € esse instante de fixidez
qgue lhe permite olhar e ser olhado, ou, em termos foucaultianos, permite
estabelecer os limites da visibilidade e invisibilidade. Sem o instante de fixidez,
o pintor desapareceria atras da grande tela esticada onde esta trabalhando.
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Compreendo que, quando construimos uma pesquisa, pintamos um
guadro. E o instante de fixidez € o momento em que apresentamos os termos de
Nosso aparecimento, embora estejamos presentes o tempo todo no pincel que
manejamos para produzir a cena que queremos que seja vista. Assim, com base
nos termos metodoldgicos da ACD, situamo-nos como sujeito e analista do
discurso, com o objetivo politico de revelar, pela fenda entre demanda social e
resposta dada pelo Estado, a circularidade de “concepcdes, projetos e discursos
de autismos”, que impactam no Sistema de Saude, no minimo, a partir de
contradi¢cdes e modelos de subjetivagao, produzidas em uma ordem discursiva,
gue disputa o poder de nomear.

O ato de nomear, de criar nomes, tem o efeito de produzir pessoas, seus
corpos e seus comportamentos. Assim, 0 signo compacto que tomou 0 nome
“autismo” tornou-se esse significante encarnado, que s6 faz sentido por se
inscrever num conjunto de agenciamentos que nao constituem apenas 0 seu
contexto exterior, mas contribuem para conferir & sindrome sua prépria
realizacdo, sua significacdo e sua consisténcia; isso, porque dizer que alguém é
autista significa estabelecer um correlato politico na esfera do corpo, do direito e

da politica publica.

2.2.1. Aproximacdo entre Andlise Critica do Discurso (ACD) e etnografia a

partir da bricolagem enquanto modelo de decolonizacdo de saberes

Segundo George Simmel (2005), o carater das coisas depende do fato de

serem totalidades ou partes. Assim, a moldura na obra de arte desempenha o papel

de simbolizar e afirmar a dupla func&o do limite da obra, ou seja, a moldura exclui

da obra de arte todo o ambiente e também o espectador, ao mesmo tempo em que

ajuda a posicionar essa obra para o consumo estético. Considero que na mesma

relacdo de similitude, a mesma funcdo é desempenhada pelos procedimentos

metodoldgicos, pois sao eles que ordenam e tornam tangivel os dados de pesquisa.

No ensaio sobre a moldura, Simmel (IBDT) trabalha com as categorias

“distancia” e “unidade”, “antitese contra nés” e “sintese em si mesmo” na qualidade

de conceitos complementares, indicando que se trata de cadeias de significantes
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gue constroem uma relacdo de reciprocidade de sentido, a partir de um movimento
entre interioridade e exterioridade da obra de arte.

Inspirada nessa perspectiva simmeliana, a moldura de procedimentos
adotada nesta pesquisa visa situar a pesquisa em uma relagdo de movimento, que
também se constitui na posicdo em cena de minha condigdo de pesquisadora-

nativa e da nativa-pesquisadora.

2.2.1.1 A moldurada pesquisa: umaaproximacao possivel entre etnografiae
Analise Critica do Discurso (ACD)

“Ninguém nasce antropologo, e menos ainda, por
curioso gque parega, nativo”.
(VIVEIROS DE CASTRO, 2002, p.121).

Historicamente a antropologia se desenvolveu a partir de um movimento
pendular, do “trabalho empirico” ao “trabalho de gabinete”, seja na renovacao e
nos questionamentos de suas categorias como “antropologo” e “nativo”. Esse
movimento reflexivo faz da antropologia ndo apenas um método de pesquisa,
mas uma maneira de: ouvir, interpretar e escrever. Faz dela uma ciéncia
eminentemente reflexiva, ao que Mariza Tereza Peirano?! definiu como “a
prépria teoria em acao”.

Por essa condicdo, de teoria em acdo, a metodologia exige o
enquadramento e a exposi¢cdo do olhar e do lugar de fala, que nesta tese é
marcada pela tessitura de nativa e de pesquisadora que, constituida em tramas,
confere a materialidade necessaria a pesquisa, tal qual representado na obra

“Paradigmal” de Flavia Mesquita.

21 Disponivel em:< https://n-a-u.org/pontourbe02/Peirano.html>. Acessado em 27, jan. de 2023
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Figura 14 Paradigma 1

Fonte: Obra de Flavia Mesquita

Para a artista, “Paradigmas” sdo padrdoes, modelos ou mapas de
comportamento que usamos para navegar na vida. Uma construgéo social que
se impbe através do tempo e que dita as normas do pensar e do agir,
independentemente de nossas mais intimas convicgGes??.

E pela “forca de sentido” que os paradigmas se impdem como mapas
interpretativos e, por tal, € que a etnografia (a partir de seu modelo
interpretativista), estabeleceu a necessidade de marcar “o lugar de fala” do
pesquisador, que pressupde evidenciar como o seu discurso se relaciona com o
sistema que o estrutura e, com o imaginario social e com as relacdes de poder
e de controle, que marcam seu aparecimento - O “lugar de fala” do pesquisador
€ um dos pontos fundamentais que permite a aproximacao entre o trabalho
etnografico e a Andlise Critica do Discurso (ACD) nesta tese.

A ACD é uma vertente da Andlise do Discurso (AD)?3 e compartilha com

a antropologia a linguagem como um fato social.

22 Disponivel em: < https://arteref.com/obra/paradigma-1-flavia-mesquita/>. Acessado em 07 de
fev. de 2023.

2 Andlise do Discurso é um grande guarda-chuva transdisciplinar que abriga correntes
metodoldgicas, dentre elas a Analise Critica do Discurso (ACD)
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A linguagem esta diretamente implicada ao fazer etnografico e se
expressa na sua “face pragmatica” 2%, ou seja, nos atos de referéncia ou
descricdo. A “face pragmatica da linguagem” aparece na antropologia sob o
termo “fala”, que consiste em atos concomitantes de “indexagcdo”, os quais
marcam e criam os limites da prépria comunicacéo e, desta feita, a linguagem é
considerada dentro de um conjunto de circunstancias que pressupde 0s papeis
de quem fala, ouve e cala; o lugar e a ocasido séo elementos considerados tanto
na observagéo, quanto na escrita do antropélogo.

Na Analise do Discurso (AD) o estudo da linguagem esta orientado para
analise linguistica do pensamento social e politico, por isso, o discurso (ao invés
da fala como na antropologia) € tomado como uma forma de agir sobre o mundo
e especialmente sobre os outros, como também um modo de representacao.
Pressupde-se na AD a relacdo dialética entre discurso e estrutura social, pois o
discurso é moldado e restringido pela estrutura social e, no sentido mais amplo,
pela classe e por outras relacdes sociais em nivel societario (FAIRCLOUGH,
2001.p.91).

A Andlise Critica do Discurso (ACD) € uma subarea da AD e sua principal
diferenca é a inovacdo, quando esta propde examinar ndo apenas o papel da
linguagem na ordem da reproducao social e das ideologias, mas também o seu
papel na ordem da transformac&o social, por isso, o discurso ndo deve ser
considerado em um nivel puramente individual, mas, antes de tudo, na pratica
social coletiva e na capacidade de resisténcia de que ele € imbuido.

Ha& uma pléiade de tedricos que influenciam a ACD, dentre os quais
citamos Foucault, Althusser, Backhtin e seu maior expoente Norman Fairclough,
gue sistematizou a abordagem, a partir de dois conceitos principais: discurso e
pratica social. E, nesse sentido, cabe a observacao de que “lingua néo é forma
nem funcéo e sim atividade significante e constitutiva” (MARCUSCHI, 2005, p.03
apud RESENDE; RAMALHO, 2006, p.14), o que admite que as analises de texto
considerem tanto o texto escrito quanto as imagens, que juntos devem ser vistos
como producdes sociais historicamente situadas, que dizem respeito a crengas,

ideologias, identidades, representacdes.

24 PEIRANO (IBDT).
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Além da diferenca entre fala e discurso, a etnografia e a ACD tém como
diferenca marcante a forma de coleta de dados. Na etnografia, temos a
presuncao do antropologo na relacdo face-a-face, a qual marca o “encontro
etnografico”; enquanto na ACD, o analista do discurso extrai seus dados de
pesquisa da materialidade do discurso e o reconstroi “artificialmente” a partir das
categorias de analise e sentidos, situados a partir da consideracdo das
condi¢cOes de producéo e enunciacao do discurso, sem que, para isso, haja a
necessidade imediata da interacdo social face-a-face.

Na perspectiva do fazer etnografico, a exigéncia de analise da dimenséao
da linguagem ¢é intrinseca e evidente, entretanto, trata-se de uma analise que
orbita em torno das “categorias nativas” e das imagens mentais acusticas de
sentido e significado, de expressdes no contexto da sociedade ou grupo social

pesquisado. Por exemplo,

[...] a triade dos signos composta por icone, indice e simbolo ndo
existe apenas combinada, mas em acdo. (No “icone”, as
caracteristicas do objeto sdo tangiveis, como, por ex., uma
balanca como signo de justica; no “indice”, o signo esti
vinculado ao seu objeto como, por ex., 0 caso dos pronomes
pessoais e indicativos (este, aquele); e, no “simbolo”, o signo
parte de uma convencéo, de uma lei geral). Essa multiplicidade
traz consequéncias fundamentalmente mais ricas do que a
pratica de pensar a linguagem apenas como um fendmeno

mental; [...] (Disponivel em: << https://n-a-
u.org/pontourbe02/Peirano.html>. Acessado em 27. Jan de
2023).

Assim, a linguagem nos termos de uma andlise antropoldgica,
desempenha a funcédo de fundar o oficio do antropélogo, em seu esforco
compreensivo, baseado no exercicio de construir uma relacdo de dialogo;
qualificado - nos termos que Roberto Cardoso de Oliveira (2000, p.24) definiu
como um “encontro etnografico”. Uma espécie de “fusédo de horizonte”, marcado
pela producdo de um espaco semantico partilhado por antrop6logo e nativo a
partir de uma perspectiva de diadlogo entre “iguais”.

Segundo Eduardo Viveiro de Castro (2002), o “encontro etnografico” é
uma “invencao” na medida em que escamoteia o fato de que

O antropélogo tem usualmente uma vantagem epistemoldgica
sobre o nativo. O discurso do primeiro ndo se acha situado no

mesmo plano que o discurso do segundo: o sentido que o
antropdlogo estabelece depende do sentido nativo, mas é ele
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guem detém o sentido desse sentido — ele quem explica e
interpreta, traduz e introduz, textualiza e contextualiza, justifica
e significa esse sentido. A matriz relacional do discurso
antropoldgico é hilemoérfica: o sentido do antropélogo é forma; o
do nativo, matéria. O discurso do nativo ndo detém o sentido de
seu proprio sentido. De fato, como diria Geertz, somos todos
nativos; mas de direito, uns sempre sdo mais nativos que outros.
(VIVEIRO DE CASTRO,2002, p.114).

A afirmacado de Eduardo Viveiro de Castro (IBDT) de que o antropélogo
“explica e interpreta, traduz e introduz, textualiza e contextualiza, justifica e
significa esse sentido” marca a posicdo hegemodnica de poder-saber do
antropélogo, o qual é escamoteado pela ideia de “assumir a perspectiva nativa”
no “encontro etnogréafico”. Assim, a legitimidade da ciéncia antropoldgica é
operada a partir do embotamento de presuncédo da mera presenca em “in loco”,
gue, segundo Vagner Silva (2000), possui uma abrangéncia maior.

[...] 0 “campo” ndo é somente nossa experiéncia, o “campo” (no
sentido amplo do termo) se forma através do livro que lemos
sobre o tema, dos relatos de outras experiéncias que nos

chegam por diversas vias, além de dados que obtemos em
primeira-méo” (SILVA, 2000, p.27)

Ao consideramos o campo para além da experiéncia imediata de
interacdo social, encontramos a fundacdo de “autoridade e legitimidade do
antrop6logo” presumida em um saber constituido em uma base reflexiva que
deveria resultar, segundo Vagner da Silva (2000, p.25), na promocédo do
alargamento da razédo, possibilitado pelo conhecimento das varias concepg¢des
de mundos presentes nas culturas diversas, que nao se fazem sem o encontro
de homens com homens. Assim, o trabalho empirico seria 0 momento
privilegiado para o exercicio desse objetivo, pois € nele que a alteridade,
premissa do conhecimento do antropdlogo, realiza-se.

A premissa da alteridade € trabalhada pela antropologia a partir da
suposicdo de uma igualdade entre “nativo” e “antropologo”, operada pela
mobilizacdo de identidade, em que se confere status de nativo ao pesquisador.
Eduardo Viveiro de Castro (2002) considera essa operacao problematica, pois o
status de poder do antropdélogo se mantém na medida em que é dele a
determinacdo de sentido, pois 0 antropdlogo possui 0 monopodlio da

interpretacdo. Por isso, propde: “[...] em lugar de admitir complacentemente que
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somos todos nativos, levarmos as ultimas, ou devidas, consequéncias a aposta
oposta — que somos todos ‘antropélogos’ (WAGNER 1981:36 apud VIVEIRO
DE CASTRO, 2002, p.115).
Considero que a provocacao de Eduardo Viveiro de Castro (IBDT) exige
a admisséao da estrutura de poder que rege o fazer antropoldgico e, mais ainda,
a necessidade de presumir outra forma de alteridade, que rompa com a
pretensado implicita do discurso do antrop6logo de se instituir como mais legitimo
e imponha a reflexdo politico-epistemoldgica sobre escrita e representacdo da
alteridade em nossos textos, fazendo-nos assim reconhecer
[...] O texto etnogréfico, como representacdo do campo e das
relacdes que nele se dao, pode ser, portanto, menos o resultado
“final” de uma pesquisa e mais um meio para melhor
“compreensao” dos valores do outro, considerando o fato de que
estes valores sao interpretados por alguém que os tem também
e nao se despe de seus préprios valores e subjetividades e fala

para terceiros, desconhecidos, de modo generalizante, ainda
gue “Cuidadosamente” (SILVA,2000, p.190)

Pelo exposto, considero que o posicionamento ético-politico advogado
pela ACD torna-se um elemento importante para o trabalho etnografico, no
sentido de criar uma forma de alteridade situada e auténtica.

No que se refere ao trabalho etnografico, destaco a problematizacéo
importante de Eduardo Viveiro de Castro (2002), quanto a necessidade de
reconhecimento de que no trabalho etnografico h4 assimetrias constitutivas,
como, por exemplo, o “selvagem” ndo é o “ndo-europeu”, assim como o “nativo”,
nao € o “nao- antropdlogo” , mas sim aquilo que o antrop6logo enxerga nele
guando se vé diante dele, ou seja, “0 encontro etnografico” nessa perspectiva
critica € na realidade a producao de uma virtualidade de um Outrem possivel.

O Outrem é a virtualidade daquilo que o antropologo projeta em sua
escrita interpretativa, pois ao tomar o nativo como o “outro sujeito” da relacéo,
nao consegue vé-lo como um “sujeito outro”, ou seja, como uma figura de
Outrem, objeto de expresséo e de condi¢des de um mundo que o possibilitou.

Em ACD, o Outrem aparece como o reflexo de uma estrutura pré-definida
de dizeres — discursos que definem e estrutura do que € o autismo - que existem
sobre esse sujeito resultante de uma economia discursiva, dentro de um contexto

de fala. E se assumirmos que essa falavem de um conjunto de constrangimentos
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sociais, que se estruturam por uma ordem do inconsciente, retomamos a questao
inicial sobre a questédo das hierarquias e do monopdlio dos sentidos. Portanto, €
preciso reconhecer que a alteridade s6 pode ser construida a partir da invencao
de um espaco de dialogo.

2.2.1.2 O Modelo tridimensional de Analise Critica do Discurso (ACD)

Nesta tese, projetamos e emolduramos o “espaco do dialogo”, dispondo-

0 como um conjunto de quadros e enquadramentos, que alinhados constituem o

gue Jean Claude Lévi-Strauss (1989) denominou de bricolagem, que se refere a

selecdo e sintese de elementos e componentes, selecionados de uma cultura,

cujo objetivo € o de decolonizacdo dos argumentos e dos modos de argumentar

sobre essa cultura em tela, e, para esta pesquisa, a decolonizagédo dos saberes
sobre 0 autismo, como objeto de pesquisa e analise desta tese.

Para cumprir os objetivos de pesquisa, escolnemos como objeto de

analise critica do discurso as Audiéncias Publicas no ambito Federal para

pessoas com autismo, adotando os seguintes critérios:

v Audiéncias realizadas em 2019 e 2021. O recorte temporal deu-
se em funcdo da necessidade de delimitar a pesquisa, mas
também em raz&do do simbolismo envolvido, pois a reunidao de
2019 marca o protagonismo inédito de pessoas autistas
discursando em causa propria, narrando a sSi mesmas e
organizadas politicamente sob a bandeira da neurodiversidade e,
a de 2021, o pleito de predominancia do ativismo materno pelo
acesso a tratamento de saude no ambito da esfera publica e
particular de saude, com destaque especial para a questdo das
disputas na esfera da saude suplementar e a questdo do Rol
Taxativo da Agéncia Nacional de Saude (ANS).

v/ Aaudiénciade 2019 aconteceu de forma presencial na Comissao
de Direitos Humanos e Minorias da Camara do Deputados - DF,
no dia 18 de junho, em comemoracéo ao dia do Orgulho Autista,
com base no requerimento da deputada Erika Kokay (PSOL-MG)
e do Deputado Padre Jodo (PT-MG) com o tema “Autistar é
resistir: identidade, cidadania e participacao politica para discutir
0 protagonismo das pessoas autistas em busca de seus direitos”.

v A audiéncia de 2021 aconteceu de forma semipresencial, devido
a Pandemia do Coronavirus (SARS-COV-2 /COVID-19). A audiéncia
obedeceu ao atendimento ao Requerimento n° 61, de 2021, da
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Deputada Erika Kokay (PSOL-MG) e visava abordar a situagao
do atendimento das pessoas com autismo na rede publica e
privada de saude.

v O objetivo de analise é comparar de que forma os discursos
produzidos nas duas audiéncias produzem enquadramentos de
poder, reconhecimento e aparecimento do sujeito autista e de
sua condicao politica de vulnerabilidade e precariedade.

v Mostrar como a ordem de aparecimento desses discursos esta
condicionada a um conjunto de forcas inerentes a formacéo de
um campo de disputa do autismo.

Consideramos as audiéncias publicas como objeto privilegiado de
analise, pois constituem arenas politicas dialégicas que articulam a participacao
democratica e a atuagdo de instancias representativas do Estado e de
comunidades, de sujeitos politicos precarizados em torno de uma agenda social
comum, que pode ou ndo ser convertida em diretrizes de politicas sociais, mas
que, a despeito disso, produzem audicbes, memoriais, documentos que
materializam a dinAmica dos conflitos sociais e a ordem dos poderes a que se
sobrepde. Ao elegermos as audiéncias com agendas na area da saude,
conectamos essa arena as politicas de saude para pessoas com TEA, em
desenvolvimento a partir da Lei “Berenice Piana”.

A principal caracteristica de uma politica de saiude é o seu papel
estratégico na organizacdo de acOes setoriais a serem desempenhadas de
acordo com as normas legalmente construidas.

A politica de saude é frequentemente estabelecida por meio de
leis e outras formas de normatizacdo que definem as regras e
incentivos que orientam a provisdo de servicos e programas de
saude, assim como 0 acesso a esses. (...). Como a maioria das
politicas publicas, as politicas de salde emergem a partir de um
processo de construgcdo de suporte as acdes de salde que se
sustentam sobre as evidéncias disponiveis, integradas e
articuladas com as preferéncias da comunidade, as realidades

politicas e os recursos disponiveis. (WHO, 1998: 10 apud
FLEURY; OUVERNEY, 2012, n.p.).

Segundo Sonia Fleury e Assis Ouverney (2012, n.p.), a politica de saude
€ uma forma de politica social, que se encontra na fronteira de diversas formas
de relacdo social e na interface entre Estado, sociedade e mercado que se

articulam e se fazem presentes no cotidiano da acdo do sistema de protecao
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social e podem ser analisadas quanto: a) a definicdo de objetivos (finalidades)
da politica, b) a construcédo e ao emprego de estratégias c) aos planos, d) aos
instrumentos e técnicas, €) ao desempenho de papéis politicos e econémicos
diferentes, f) a arena, g) aos canais e a rotina dos processos decisérios da
Politica de Saude, h) a assimilacdo, contraposicdo e/ou a compatibilizacido de
diferentes projetos sociais, i) ao desenvolvimento, a reproducdo e a
transformacdo de marcos institucionais, j) a formacédo de referéncias ética e
valorativas da vida social.

A fim de definirmos as fronteiras e a topografia de nossa pesquisa,
realizamos o exercicio genealdgico, buscando mostrar a passagem da condicéo
de invisibilidade da pessoa autista para seu aparecimento na cena publica como
objeto de politicas de saude e de disputas entre classes.

Para a finalidade de sistematizacdo da configuracdo de forcgas,
apresentamos 0s sujeitos e agentes: 1) a acao politica do ativismo de pais, 2) a
engenharia biopolitica acionada pelo DSM, que opera um movimento de
péndulo, puxando o biopsicossocial para o nivel individual, fisiolégico, genético
e neurolégico dos transtornos mentais, ignorando fatores causais como:
pobreza, classe social, trauma e ambiente relacionados a questdo da saude e
da doencga, 3) a taxonomia social que a Lei “Berenice Piana” (n° 12.764/12)
promoveu ao nomear e ao classificar o autismo, como uma forma de deficiéncia

e 4) os agentes que estao em disputas.

Por conseguinte, detivemo-nos na analise discursiva da politica de saude

para pessoas com autismo, a partir de dois enquadramentos:

a) Das arenas das audiéncias publicas de 2019 e 2021.
b) Da analise critica do discurso (ACD), tendo como referéncia a teoria do
reconhecimento de Judith Butler e dos atos de fala.

Observamos que tomamos a analise do enquadramento a a partir da
nocao de dispositivo, o qual é definido por Michel Foucault como “um conjunto
decididamente heterogéneo que engloba discursos, instituigcdes, organizacdes

arquitetbnicas, decisdbes regulamentares, leis, medidas administrativas,
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enunciados cientificos, proposi¢cdes filosoficas, morais, filantrépicas”
(FOUCAULT, 1979, p.24) — O dispositivo € uma categoria operadora da analitica
do discurso.

Consideramos apds essa tessitura a emergéncia do ativismo inédito na
histéria dos autistas de suporte 1 e 2 que lutam pelo direito & autorrepresentacao
a partir da construcdo de uma narrativa de si mesmo e pela aparicdo publica em
espacos de assembleias, tendo por base analitica a teoria do reconhecimento
de Judith Butler. Observamos que com isso fazemos o exercicio vocacional de
antropéloga, que consiste em procurarmos realizar a tarefa em fazer “[...Jatravés
do unico poder das palavras escritas, a dar-vos a entender, dar-vos a sentir e,
antes de mais nada, a fazer-vos ver. Isso, e nada mais, mas é imenso” (CONRAD
apud LAPLANTINE, 2004p.29). E, nesse sentido, desejamos ser capazes de
fazer-vos ver e reconhecer as pessoas com TEA como sujeitos de direitos e de
possibilidades...da mesma forma que vejo meu filho.

Assim, meu objetivo como analista do discurso nesta tese € o de afirmar
o modelo de deficiéncia social, e também de amplia-lo no sentido de mostrar a
necessidade de se pensar em uma esfera de relagdo simbiotica, em que méae
atipica (ou cuidador) e filho atipico dividem uma mesma necessidade de suporte
e de cuidado, e que, diferente da deficiéncia fisica, as deficiéncias invisiveis,
como o autismo, exigem a consideracao do apoio intersubjetivo, o qual passa
por uma dimensao ética e politica dos afetos, a nos amarrar ao lago social e a
produzir novas formas de existéncia, baseadas no respeito as diferencas e
diversidades de vida, dando a cada uma delas o direito de serem choradas e
pranteadas como importantes.

Para proceder a analise das Audiéncias Publicas, é necessaria a
apresentacao das condicdes de possibilidades de aparecimento dos sujeitos, ou
seja, necessaria a analise das condi¢des histéricas e politicas que criaram as
condi¢cdes de enunciacdo especificas de determinados discursos (FREIRE,
2021, p,14), ao que citamos 0 aparecimento na cena publica do sujeito autista,
como resultado de um conjunto de lutas empreendidas pelo ativismo de pais,
pela aprovacao da Lei “Berenice Piana” e pela engenharia social operada pelo

DSM - 4, os quais correspondem ao quadro de teias de relagdes, fig.10.
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Observamos que tal empreendimento metodolégico corresponde ao

modelo tridimensional de ACD.

Figura 15 Modelo tridimensional de ACD

_TEXTO

PRATICA DISCURSIVA
PRATICA SOCTAL

Fonte: REZENDE; RAMALHO, 2006 p.28

Nesse modelo tridimensional de ACD, antes de se constituir a analise do
discurso como materialidade textual, € necessario analisar e apresentar de onde
0s sujeitos falam, de onde os sentidos vém, a quem se dirige seus discursos e o
gue esta em disputa. Isto € necessario “[...] porque a lingua tem histéria que
construgdes linguisticamente simétricas como “Orgulho negro” e “Orgulho
branco”, estampadas em uma camiseta, tém efeitos” (FREIRE, 2021, p16) que
s6 fazem sentido se houver a identificacdo das hierarquias de poder e disputas
gue fundam a questédo da discriminagao racial. A mesma questao vale para o
autismo, é somente através da consideracdo de politicas e discursos
constituidos, que € possivel analisar o contexto do protagonismo inédito dessa

populacdo na histéria do Brasil, pois em termos sintéticos o discurso:

I. Manifesta-se em um texto — seja ele linguistico, multimodal, oral e/ou
escrito;

ll. E processado por uma pratica discursiva de producio, distribuicéo,
consumo e interpretacao textuais;

[ll. Encaixa-se em uma pratica social/sociocultural.
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Héa questdes que sao avaliadas em cada uma das dimensées do modelo

tridimensional da ACD.

Figura 16 Categorias Analiticas em ACD

TEXTO PRATICA DISCURSIVA
vocabulario produgio
gramdtica distribuicio
cOCsio CONSuUMo
estrutura textual contexto
forca

coeréncia
intertextualidade

PRATICA SOCIAL

idealogia
sentidos
pressuposicocs
metiforas
hegemonia
orientagies economicas,
politicas.culturais, idcologicas

Fonte: REZENDE; RAMALHO, 2006 p.29

O quadro de categorias funciona como propostas, ja que o carater
interdisciplinar e transdisciplinar da ACD permite flexibilidade e evolucdo de
acordo com o objeto em analise. Assim, € possivel encontrar uma variedade de

enquadramentos analiticos, conforme abaixo.

Figura 17 - Enquadre para Analise Critica do Discurso

ETAPAS DO ENQUADRE PARA ADC DE CHOULIARAKI E FAIRCLOUGII (1999)
13  Um problema (atividade, reflexividade)
(a) andlise da conjuntura

{i) priticas relevantes

e (b andlise da pritica particular
2) Obsticulos para 0) P p (ii) relagdes do discursa com
serem superadas outros momentos da priitica
© § s (i) andlise estrutural
C AnNdlisC dc dIscurso

(i) andlise interacional
3) Fungio do problema na priitica

4y Possiveis manciras de superar os obsticulos

3) Reflexio sobre a andlise

Fonte: REZENDE; RAMALHO, 2006 p.37
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Constituimos nossas categorias analiticas para as audiéncias publicas
considerando a forca, a distribuicéo, a circulacdo e o contexto de producéo do
discurso e adotamos para efeitos de andlise dos discursos das Audiéncias
Plblicas, as categorias de Judith Butler e sua critica aos modelos de
normalizacdo da vida.

A estrutura tedrica butleliana, filiada a teoria pés-estruturalista se
caracteriza®®; pela importancia da linguistica; énfase na natureza relacional das
totalidades; carater arbitrario do signo; primazia do significante sobre o
significado; descentralizacdo do sujeito; preocupacgao especial com a natureza
da escrita — ou seja, com o material textual; interesse no aspecto temporal como
algo constitutivo e integrante da natureza dos objetos e eventos; questionamento
da nocdo de sujeito do pensamento humanista renascentista que aponta o
sujeito como um ser autdbnomo, livre e autoconsciente, fonte de todo
conhecimento e da acdo moral e politica — Em Judith Butler o sujeito é clivado,
como no discurso.

Pelo exposto até aqui, chamamos atencéo que o bricoleur metodolégico,
embora passiveis de criticas e limites, foi recurso que viabilizou a apresentacao
dos quadros de guerra que fundam o autismo, tal qual observamos e
vivenciamos empiricamente e, para tal um grande esfor¢co de pesquisa se fez

necessario, 0s quais pontuamos:

I.  Reviséo bibliografica sobre o tema, com destaque para a pesquisa ha
area da psicanalise e anédlise comportamental. Também consideramos
referéncias nas areas de politicas publicas de salude e de movimentos
sociais que contribuiram para a constituicdo do SUS.

Il.  Analise de documentos e decretos relacionados a politicas para pessoas
com TEA a partir de 2012 até 2022.

[ll.  Utilizacdo do acervo do jornal “O globo” para constituir a genealogia do
autismo em termos de seu aparecimento na midia.

IV.  Consideragéo de coleta de dados oriundos da minha condig&o de nativa,
a partir de matérias que circulam em redes sociais e grupos de WhatsApp,
assim como discursos do ativismo de pais, presentes na tese de Barbara
Caldeira Andrada (2017) e na dissertacdo de Fernanda Cristina Nunes

% Sintese baseada em MISKOLCI, Richard. A teoria Queer e a Sociologia: o desafio de uma
analitica da normalizacdo. Sociologias, Porto Alegre, ano 11, n°® 21, jan./jun. 2009, p. 150-182
70



(2014) ou outros que representam a transcricao literal, principalmente de
autistas e pais. Esse movimento vem no sentido de garantir a visibilidade
desses grupos como interlocutores legitimos.

V. Conversas com especialistas, autista de suporte 2 e familiares, que nos
ajudaram a refletir sobre as questdes tedricas e como estas se
relacionavam com pressuposto empirico.

O esforco, teve por objetivo romper com o enquadre monolitico do autismo,
ao qual Anne McGuire (2011) define como discursos contemporaneos dominantes
sobre o0 “autismo advocacy”; que em termos gerais se refere ao carater de “coisa”
que foi atribuido ao autismo. Nesses termos, o autismo € uma “coisa” a ser
combatido “a ser 'lutado’, 'guerreado” e, nesses termos, ideologicamente temos
separado a pessoa com autismo da categoria da prépria vida, pois as
caracteristicas e o conjunto de sintomatologia que marcam o autismo, também se
constituem em formas de existéncia e subjetivacdo da pessoa com TEA. Assim, a
forma plural da configuracao desta tese, € um esfor¢co de adequacgéo aos proprios
termos do objeto de pesquisa. Realcamos que € a partir da advocacia de
determinadas intervencfes e tecnologias terapéuticas que essa maquina de

guerra contra o autismo é posta em acéo.
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3. QUADRO GUERRA |

3.1. Da precariedade das politicas em saude mental do século XX a
invencdo do protagonismo politico de pais de pessoa com autismo.

Quem estara nas trincheiras ao teu lado?
- E isso importa?
- Mais do que a propria guerra.

(Mae ativista citando Ernest Hemingway)

Neste capitulo, construimos a genealogia politica do autismo, a partir da
apresentacdo das inter-relacdes de saberes e lutas que permitiu que a sindrome
saisse da condicdo de raridade no século XX, alvo de atendimentos precarios,
tangenciados por outras deficiéncias, como a intelectual ou alvo de
confinamentos e acorrentamentos, para se tornar objeto de luta nacional e
mundial. Para tanto, adotamos a perspectiva genealdgica de Michel Foucault, a
partir da sistematizacéo realizada por Frederico Martucci (2018).

Segundo Frederico Martucci (IBDT), a genealogia € estratégica porque
mostra a parcialidade politica dos discursos, que produzem efeitos de verdade,
ao ordenarem a experiéncia social e as instituicbes que controlam. Assim, a
genealogia privilegia a relacdo entre saber e poder, constituidos a partir de
ordenamentos discursivos, como uma rede formada de inter-relacdo de saberes
gue permitem a emergéncia do discurso tal qual o percebemos hoje.

No caso do autismo, as inter-relacbes de saberes e lutas que nos
interessam sdo aquelas constituidas em torno do monopdlio da classificacéo
legitima do autismo, que se expressa em paradigmas, tratamentos, demandas e
disputas no ambito do SUS.

Observamos que a primeira esfera de incidéncia de poder-saber no
autismo se da sobre a sua propria nomeacao, isto porque “[...] Nomear requer
um contexto intersubjetivo, mas também um modo de endere¢camento, pois o
nome surge como um neologismo que é enderecado ao outro, e, por meio de tal
enderecamento, esse neologismo se torna préprio” (BUTLER, 2021, p.48). O
contexto intersubjetivo pressupde uma relacdo de interpelacdo (chamado) e
reconhecimento de uma autoridade, que confere a identidade por meio da
imposicdo bem-sucedida desse reconhecimento.
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Segundo Judith Butler (2021), a marca que a interpelacao imprime néo é
descritiva, mas inaugural, pois ela produz uma identidade, que inaugura um
sujeito pelo movimento de imposicdo e de reconhecimento. Assim, essa
operacdo designa e estabelece um sujeito da sujeicdo, produz seus contornos
sociais no tempo e no espaco, a partir de acdes reiterativas que fixam seu lugar
ao longo do tempo.

Situamos o autismo como um nome que foi enderegado, primeiramente
pela psiquiatria a determinados sujeitos, a partir de um conjunto de
caracteristicas e sintomas, mas que, no curso do tempo, transformou-se em um
objeto de disputa a ser reivindicado e reinterpretado por outros agentes que, a
titulo exemplificativo, citamos a neurobiologia.

Observamos que nem todos 0s nomes ocupam a mesma hierarquia.
Quando alguém é chamado de forma injuriosa ou quando esse nome reserva o
lugar de inferioridade, essa forma de chamado tem o efeito de “[...] privar o
destinatario da capacidade de exercer os direitos e liberdades comumente
aceitos em um contexto especifico (educacgédo ou trabalho), ou no contexto mais
geral da esfera publica nacional” (BUTLER, 2021, p.117). Assim, o poder de
nomear também é o poder de impor sancdes e silenciamentos, determinando o
lugar de autoridade ou subordinagéo dos sujeitos — da sujeicéo.

A simples negacdo do nome reconhecido ndo pode ser desfeita de um
momento para o0 outro, pois a relacdo de interpelacdo é complexa, ja que, ao
mesmo tempo que determinados termos de nomeagdo causam danos, eles
também, de alguma maneira, concedem alguma forma de existéncia social e
discursiva (BUTLER, 2021, p.39), principalmente quando é compartilhado por
outras pessoas e possui uma historicidade. Assim, a palavra que machuca
precisa se tornar instrumento de resisténcia na reorganizacdo que destroi o
territério em que operava anteriormente. Tal reorganizacao significa falar de um
discurso insurrecionario como resposta necessaria a linguagem injuriosa
(BUTLER, 2021, p. 242 -243).

Sabemos que o nome “autismo” significou varias coisas no discurso social
do século XX, mas que, a partir do ativismo dos pais e do movimento da
neurodiversidade no século XXI, ele vem assumindo a configuragdo de

resisténcia. Assim, nesses termos, cabe-nos situar, a partir da genealogia do
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autismo, como esse nome assume diferentes compleicbes no espacgo, no tempo
e na esfera das politicas de saude, na qualidade de um espaco constituido por
grupos de interesses, grupos de pressao, grupos sociais precarizados e
excluidos dos sistemas de cuidados de saude.

Estabelecemos como hiato temporal de analise a configuracdo da
medicina social em torno da loucura, o Movimento de Reforma Psiquiatrica

Brasileira (MRPB), a aprovacéo da Lei “Berenice Piana” em 2012.

3.2. O autismo nos pordes da precariedade - A Politica de Saude Mental
no século XX

Os grandes crimes, frequentemente partem de grandes ideias.
Poucas grandes ideias se mostram completamente inocentes
guando seus inspirados seguidores tentam transformar a
palavra em realidade — mas algumas quase nunca podem ser
abracadas sem que os dentes se descubram e os punhais se
agucem. Entre esses tipos de ideia, ocupa posicao privilegiada
a da visdo da pureza. (BAUMAN, 1998, p.13)

Quando falamos em precariedade, estamos falando de uma condi¢do
politicamente construida (BUTLER, 2009, p.25) que se estende a determinados
grupos ou populacdes. E, ao fazermos tais afirmacgdes, negamos a armadilha da
interpretacdo que toma a precariedade em um desvio que precisa ser corrigido,
para assumi-la como uma condicao relacional, sustentada por uma determinada
ordem social. Para os efeitos das discussdes e analises que tratamos aqui,
aduzimos que a instauracdo de uma ordem de pureza, que erigiu o ideal europeu
de modernidade no século XX, foi responséavel pelas condi¢des de inteligibilidade
da questédo do autismo e seus desdobramentos politicos no século XXI.

O ideal de pureza extirpa as imagens borradas do quadro, que devia
sustentar a marca da modernidade; por isso nos primeiros idos da idade
moderna “[...] os loucos eram arrebanhados pelas autoridades citadinas,
amontoados dentro de Narrenschiffen (naus dos loucos) e jogados ao mar; 0s
loucos representavam “uma obscura desordem” (FOUCAULT apud BAUMAN,
1998, p.13), assim como todos aqueles que ndo cabiam nos padrdoes de
“normalidade” moderna.

Segundo Zygmunt Bauman (1998, p.29), os loucos, os deficientes, os

pobres, os “estranhos”, “os fora-de-lugar” sdo sujeitos que tinham sua existéncia
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social “resolvida” a partir de duas estratégias complementares. Uma era
antropofagica, que consistia em aniquilar os estranhos devorando-os e, depois,
metabolicamente, transformando-os num tecido indistinguivel do que j& havia.
Era essa a estratégia da assimilacdo. A outra era antropoémica: vomitar os
estranhos, bani-los dos limites do mundo ordeiro e impedi-los de toda
comunicacdo com os do lado de dentro. Era essa a estratégia da exclusao —
confinar estranhos dentro das paredes visiveis dos guetos ou atrds das
invisiveis, mas nao menos tangiveis.

Nesse sentido, a psiquiatria teve um lugar de destaque e o hospital
psiquiatrico foi uma peca-chave, por sua estrutura e funcionamento, que operou
na transformacgéo dos individuos, principalmente no Brasil do século XX, onde
estava ligada a medicina social, que incorporava a sociedade como objeto e se
impds como instancia de controle social. Isso foi possivel em funcédo das
imbricacOes discursivas e nao-discursivas da categoria loucura, que produziu
saberes, sujeitos e formas de existéncia a partir de suas determinagdes
biopoliticas.

Segundo Michel Foucault (1975), o status de doenca mental atribuido a
loucura so foi possivel em funcdo do advento de uma medicina positiva, pois,
antes disso, o louco estava envolvido em uma rede de significacao religiosa e
magica. Foi a objetividade do olhar médico, dirigido a descoberta das causas da
deterioracdo da natureza humana, ao invés da mera atribuicdo fortuita e
valorativa de perversédo, que permitiu o controle da populacdo e o efeito do
poder-saber sobre todo o tecido social. Tal operacéo foi possivel em funcdo do
desenvolvimento conceitual de uma patologia geral e abstrata, que criou um
paralelismo, que unificou a perspectiva de doenca e um corpus de conhecimento
classificatorio - “[...] antes de tudo se considera a doenca, mental ou organica,
como uma esséncia natural manifestada por sintomas especificos” (FOUCAULT,
1975, p. 13).

As formas de classificacdo, resultaram no aparecimento do “Grande
Internamento” e na légica hospitalocéntrica, que, mais importante do que a
revelagdo de um suposto conhecimento mais verdadeiro, mais cientifico;
desempenhava “[...] o papel mais crucial na especificagcdo e na articulagao da
classificacdo e do controle dos seres humanos” (DREYFUS, RABINOW, 2010,
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p.06). Trata-se de “[...], a partir de uma série de operacfes que organizam
silenciosamente, e de uma sO vez, o mundo asilar os métodos de cura e a
experiéncia concreta da loucura” (IBDT, 2010, p.10) e que se tornou base para
emergéncia de formas complexas de dominagcdo moderna.

As formas de dominacdo Moderna se inscrevem e se materializam a partir
da ordenacdo meticulosa do espaco e do tempo no interior das instituicdes,
sejam elas punitivas (prisbes), “curativas” (hospitais e manicOmios) ou
educativas (escolas). E, nesse sentido, determinam a posi¢ao dos sujeitos, tanto
Nno seu interior, quanto no exterior, como, por exemplo, o discurso sanitarista,
durante a Republica Velha no Brasil. Foi a partir da perspectiva de uma
higienizag&o, de uma organizagéao e disciplina que o “[...] discurso sanitarista se
tornou interlocutor central entre o Estado e a sociedade, contribuindo para
instituir no pais a ordem politica centralista e socialmente excludente” (MELLO,
et al,2010, p.93).

No bojo das configuragbes da dominagcéo moderna, as criancgas tornaram-
se o alvo de politicas de intervencdo, controle e objeto de saber. E, assim, o
autismo apareceu pela primeira vez na histéria em 1911, no trabalho seminal
sobre deméncia precoce de Bleuler, que o definiu como um sintoma
esquizofrénico fundamental, caracterizado pelo

[...] desmantelamento dos elementos psiquicos vinculados as
experiéncias do corpo, tais como percepcles, sensacgdes,
movimentos etc. Tal desmantelamento faz do sujeito um
prisioneiro do mundo, pois sua propria subjetividade se torna
inacessivel para ele ou ela. Ele ou ela esta, literalmente, "fora de
si" e completamente identificado aos elementos desmantelados
do corpo. Qualquer que seja a natureza destes elementos, o
sujeito s6 consegue estabelecer relagdes parciais entre eles. Os

elementos que permanecem soltos parecerdo, desta maneira,
para ele, persecutérios (OLIVEIRA, s.d., p, 75)

O desmantelamento descrito refere-se a perspectiva de que em relacdo a
esquizofrenia “a foraclusdo do nome do pai gera a auséncia de um ponto de

amarracdo, originando um corpo despedacado” (SILVA,2019, p. 1308)2.

%6 Para essa questdo ver. ARAGAO E RAMIREZ, Heloisa Helena. Sobre a metafora paterna e a
foraclusdo do nome-do-pai: uma introdugdo. Mental, Barbacena, v. 2, n. 3, p. 89-105, nov. 2004.
Disponivel em
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S16794272004000200008&Ing=pt

&nrm=iso>. Acesso em 17 set. 2022.
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Marcamos essa perspectiva para mostrar a influéncia da psicanalise nesse
momento inicial de formulagdo. Em termos gerais, “[..] a foracluséo indica o tipo
de negacao envolvida no recalcamento: Verwerfung, cuja consequéncia para o
sujeito € o retorno no real, ja que a negacdo se deu pela via do simbdlico”
(ARAGAO E RAMIREZ, 2004, p. 100) e o real é definido como o lugar da lacuna,
da ndo-existéncia.

Apesar do trabalho seminal de Bleuler, o autismo foi aceito e reconhecido
como uma nova patologia da psiquiatria somente a partir do trabalho de Leo
Kanner em 1943. Segundo Luiz de Oliveira (s.d.), a explicacdo para esse fato se
deve: 1) a criacdo de uma psiquiatria infantil a época, b) ao desenvolvimento de
uma sisteméatica de estudo exclusivo para criancas e c) a definicdo do autismo
como “Disturbio autistico de contato afetivo”. Antes de Kanner, as criangas com
autismo eram consideradas “débeis mentais, que deveriam ser eliminadas, apés
ele, as criangcas com autismo passaram a ser consideradas como o resultado da
falta de afeto de maes, que ficaram conhecidas na década de 1950 como “mées
geladeira” (OLIVEIRA, s.d., p. 78-77).

Observamos que a passagem de concepcdo de um “autismo
esquizofrénico, demente e precoce” de Bleuler para o “autismo como um
disturbio do contato afetivo com causas e raizes em uma “maternagem
defeituosa” e “fria” foi a condicdo para forjar uma cadeia de significantes que
criou o laco social e o amarrou a condicdo de adoecimento. Somente a partir
disso que o autismo chamou a atencao do grande publico (BIALER; VOLTOLINI,
2022, p.07).

Situar a causa do autismo em uma “maternagem defeituosa”, possibilitou
gue criancas fossem encaminhadas para instituicbes que ficaram responsaveis
por fornecer “uma maternidade terapéutica”. Assim, a teoria de Kanner prospera,
n&do por acaso, em um periodo em que se vivia a “Epoca da Crianga”, ou seja,
colocava-se a crianga como devir do homem moderno e, para tanto, exigia-se
uma “nova maternidade”, conforme expresso em discurso do presidente
Roosevelt em um encontro de mulheres:

A boa mée, a mae sensata — e nenhuma mulher pode ser mae
realmente boa se ndo for sensata — € mais importante para a

comunidade do que o homem mais capaz; sua carreira merece
mais respeito e € mais Util para a comunidade que a de qualquer
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homem, por mais bem-sucedido que seja (...) Mas a mulher que,
por covardia, por egoismo ou por ideal falso e vazio, se furtar
aos deveres de esposa e mée, passa a sofrer desprezo, assim
como o homem que, por qualquer motivo, fugir a luta quando
convocado por seu pais (ROOSEVELT apud EHRENREICH,
ENGLISH, 2003, p. 206).

Os “olhos do poder-saber” inaugurado sobre as criangcas ocorre em
paralelismo e simultaneamente ao exercido sobre as mulheres, a partir da figura
dos “especialistas” (médicos, psicologos, pedagogos), isso foi possivel, gracas
ao discurso de imputacédo de culpa- Tudo que acontecia de errado com acrianga
tinha como raiz a questdo da maternagem defeituosa, por exemplo, “Spitz
identificou as “doencas psicotdxicas da infancia”, em que a personalidade da
mae € o0 agente provocador de doencas, como uma toxina psicologica’
(EHRENREICH, ENGLISH, 2003, p. 246).

Simultaneamente ao movimento de institucionalizagdo das criangas
autistas, tivemos o desenvolvimento de um ativismo materno, que recusou “a
culpa” e, a partir da organizacdo sob a forma de associacdes, passaram a
angariar fundos, a desenvolver e a financiar pesquisas buscando explicar a
etiologia do autismo com base em outras narrativas, como as causas organicas
(OLIVEIRA, s.d., p.08). Observamos que essa mobilizacdo do ativismo materno
se deu pela negacdo da imputacdo da maternidade defeituosa e por um
movimento de desamparo, que foi direcionado pela busca de uma terapéutica
gue garantisse esperanca de cuidados aos seus filhos. Esses dois movimentos
sincrénicos manifestaram seus efeitos nas politicas de saude no século XXI.

No Brasil, em especifico, a sincronia desses movimentos manifestou-se a
partir de uma natureza antropoémica, em que de um lado temos o hospital
psiquiatrico e de outro a assimilacdo das pessoas com autismo em instituicbes
filantropicas como portadoras de deficiéncia intelectual?’. Até o século XIX, “[...]
a “idiotia” pode ser considerada precursora ndo so do atual retardo mental, mas
das psicoses infantis, da esquizofrenia infantil e do autismo (BERCHERIE, 1998
apud BRASIL, 2015, p.17). Assim, os autistas tinham como espaco de destino:

o hospital psiquiatrico, a Sociedade Pestalozzi ou as Associacdes de Pais e

27 Essa condico foi necessaria em razéo da raridade do diagndstico até a década de 1980.
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Amigos dos Excepcionais — APAE, o que revela a completa auséncia de politicas
de saude para essa populacao e sua invisibilidade social.

Em 1970, tivemos a ecloséo de criticas a ineficacia do isolamento social
e ao aparato manicomial, ndo apenas no que se refere a sua estrutura fisica,
mas também ao “[...] conjunto de saberes e praticas cientificas, sociais,
legislativas e juridicas, que fundamentam a existéncia de um lugar de
isolamento, segregacéo e patologizacdo da experiéncia humana” (BARBOSA,
204 p.44 apud AMARANTE, 2007, p.56). O resultado do acirramento dessa
desaprovacao foi traduzido no movimento de Luta Antimanicomial, que originou
o Movimento de Reforma Psiquiatrica Brasileira (MRPB) em 1987, importante

marco para os objetivos deste capitulo.

3.3. O MRPB no século XX como germe para se pensar Politica Publica
de Saude Mental no Brasil

O Movimento de Reforma Psiquiatrica Brasileira (MRPB), nasce de um
momento singular de democratizacdo do pais, fruto do Movimento de
Trabalhadores de Saude Mental (MTSM) que teve seu inicio em 1978 — Nesse
ano, houve denuncias e mobilizacdo de trabalhadores contra uma seérie de
problemas sociais, como: trabalho precario, estupro, agressdo e mortes dos
pacientes ndo esclarecidas. A partir dessas probleméaticas, ocorreram
progressivamente encontros e congressos que resultou no MRPB (FONTE,
2020, p.05). O movimento foi importante, por idealizar teias de atencdo em
salude mental, abertas e competentes para oferecer atendimento aos problemas
da ordem do sofrimento psiquico a populacao de todas as faixas etarias e apoio
as familias, promovendo autonomia, descronificacdo e desinstitucionalizacéo a
partir de uma rede de cuidados, articulada a servigcos das areas de acao social,
cidadania, cultura, educagéo, trabalho e renda.

O MRPB defendeu uma rede de cuidados de base comunitaria,
multiprofissional e de facil acesso, no &mbito de uma estrutura que tivesse 0s
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), potentes e resolutivos, mas
principalmente, que dispusesse de respeito a pessoa em sofrimento psiquico
(PITTA; GULJOR, 2019, p.07-08). Os CAPS, juntamente com o Hospital-dias,
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corresponderam as primeiras formas federais de institucionalizagédo, passando,
em meados de 1990, a serem alvo da Reforma Psiquiatrica Brasileira.

Segundo Eliane Fonte (2020), duas leis solidificam a direcdo da politica
publica em Saude Mental no Brasil: a Lei Federal 10.216, de abril de 2001 (que
extingue os manicémios e cria servicos substitutivos) e a Lei 10.708 de julho de
2003 (que estimula a saida de pacientes com longos periodos de internacao). O
conjunto dessas leis, somado as iniciativas de reducdo dos hospitais
psiquiatricos, consolida a escolha por uma politica publica de sautde mental de
base comunitéria e reforca a esfera do Estado como locus de pleito dos
Movimentos Sociais.

Destacamos que os CAPS se tornam o l6cus privilegiado de
desenvolvimento na esfera da Saude Mental, ndo sé por romperem com 0
modelo manicomial, mas por terem sido idealizados para funcionar em rede, ndo
apenas entre si (inter-CAPS), mas em rede com outros servi¢os sanitarios (de
salde mental e saude em geral). A Portaria/GM n° 336, de 19/02 de 2002, definiu
a organizacdo dos CAPS, segundo o porte e a especificidade da clientela

atendida. Ficando a seguinte disposicao:

Quadro 2 - CAPS: Distribuicéo e Clientela

Capacidade de

Habitantes : -
atendimento/ més
CAPS | 20.000 a 50.000 240 pessoas
) p 360 pessoas
CAPS 1l +de 50.000 (equipe minima de 12 profissionais)
+ 200.000 450 pessoas Funcionamento 24h
CAPS Il _ Capacidade de acolhimento noturno
Pdblico-alvo criangas i
CAPSI e adolescentes 180 (Equipe minima de 11 profissionais)
Dependentes Quimicos 240 pessoas (Equipe de 13 profissionais)

CAPSad (alcool e drogas).

Fonte: BRASIL, 2015, p.99.

Além dos CAPS, em 2008, a Portaria 154 de 2008 estabeleceu a

constituicdo do Nucleo de Apoio a Salde da Familia (NASF)28 com o objetivo de

28 Em 2019 o Ministério da Saude removeu do governo Federal a responsabilidade sobre o
financiamento do NASF, deixando sob a responsabilidade e interesse dos Municipios, 0 que
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propiciar “apoio matricial” as equipes de Saude da Familia, cumprindo o
importante papel de dar suporte tanto técnico quanto institucional na atencéao
basica (AMARANTE; NUNES, 2018, p.2072). O objetivo desse desenho é a
articulacédo intersetorial com projetos oriundos da educacdo, da cultura, do
transporte, dentre outros do ambito das Politicas Publicas, conforme pode ser

observado na idealizacéo da figura a seguir.

Figura 18 Rede de atencdo a Saude Mental na concepcao do Ministério da Saude.

Associoghes e/ou
cooperalivas

Fonte: Ministério da Saude, Brasil, 2005

fragilizou a continuidade de assisténcia deste 6rgdo multiprofissional e, consequentemente,
diminuiu o roll de atendimentos ofertados na Atencao Primaria a Salude e Saude da Familia.
Veja sobre 0 assunto no site da fiocruz, no link:
https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/home/noticias/saude-da-familia-perde-modelo-do-nasf
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A perspectiva de rede de atencdo a Saude Mental foi legalizada por meio
da portaria n® 4.279, de 30 de dezembro de 2010, que definiu a Rede de Atencéo
a Saude (RAS) como: “arranjos organizativos de acdes e servicos de saude, de
diferentes densidades tecnolégicas, que integradas por meio de sistemas de
apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do
cuidado” (Brasil, 2010 apud AMARANTE, 2012,s.n.p.), tendo como escopo: a)
fomentar relacdes horizontais entre os diferentes pontos de atencdo; b)
estabelecer a Atencdo Primaria & Saude como centro da comunicagéo; realizar
planejamento e organizacdo das a¢fes segundo as necessidades de saude de
uma populacéo especifica; c) ofertar a atencdo continua e integral; d) manter o
cuidado multiprofissional e o compartilhamento dos objetivos e compromissos
com os resultados, em termos sanitarios e econdmicos; e) representando, assim,
um esforco de materializagdo do ideario de Luta Antimanicomial a partir do
desenvolvimento de um sistema integrado de saude conformado em rede e sob
a forma de territorios.

Na Saude Mental, o termo territério adquiriu particular relevancia, por se
contrapor a légica hospitalocéntrica, entretanto, trata-se de uma concepc¢ao
hibrida, que é operada nos textos “oficiais como espaco fisico e social apto a
catalisar os processos de reabilitacdo psicossocial e reinsercdo social de
pessoas com transtorno mental grave” (FURTADO et al, 2016, p. 10), enquanto
que na variavel simbdlica de poder, a simples extincdo dos espacos de
confinamento ndo é garantia por si s6 de inclusdo social da pessoa em
sofrimento psiquico ou de sua emancipacdo. Além disso, a perspectiva de
territorio carrega a possibilidade de um maior controle social, pois a génese do
Estado moderno € resultado de um longo e complexo processo de concentragado
de recursos materiais e simbdlicos, que tem sua acdo na relacdo entre os
agentes sociais e seu espaco de atuacdo (BOURDIEU apud FURTADO et al,
2016, p.09).

Para Paulo Amarante, os CAPS na esfera da reforma psiquiatrica sao o
elemento que “[...] abre o sulco do campo pos-manicomial e contribuem para
uma clinica comprometida com a vida, com uma subjetividade livre e com uma
maneira de existir orientada para a justica [...] (LANCETTI; AMARANTE, 2006,

p.633). Entretanto, esta analise se da sob o plano da idealizag&o, pois na esfera
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da pratica é marcado por diversos desafios, como a questao do financiamento,
gue ocorre segundo a logica da produtividade, ou seja, do quantitativo das
pessoas atendidas e ndo da qualidade ou da efetividade do atendimento e da
producdo do vinculo com o territério, questdo central para o novo modelo
(HEIDRICH 2007, p.123-125).

Ana Maria Pitta (2011) vé os CAPS como uma nova etapa de luta do
MRPB e correspondem a uma experiéncia empirica de fragmentacao, em funcéo
da absorcdo de liderangcas do movimento em cargos publicos e o desgaste
gerado por grupos e fac¢des que se anulam na acéo politica comum a partir da
insercao de demandas complexas nos CAPS, como usuarios de alcool, drogas
e outras formas de patologias e sindromes. Essas demandas podem ser
explicadas em razdo do imaginario clinico-politico do MRPB, que tem em seu
cerne assistencial a passagem “[...] do diagndstico psiquiatrico para o sofrimento
socialmente situado. Esse deslocamento esta na base da criacdo de servigos
gue ndo se organizam por diagndsticos e operam com base numa perspectiva
ecologica” (CALDEIRA ANDRADA, 2017, p. 67), o que ndo implica que o
diagnostico seja desconsiderado, entretanto, a questdo central € o sujeito em
sofrimento psiquico.

A categoria “sujeito em sofrimento psiquico” substitui o “sujeito da loucura”
e situa a questdo dos transtornos mentais em uma légica epistemologica, em
gue se reconhece que existem alteracbes da experiéncia subjetiva e
comportamental que se manifestam independentemente de causas subjacentes,
sejam elas bioldgicas, psicolégicas ou sociais. Além disso, o significante
“transtorno” expressa a incidéncia de condi¢bes clinicas em um determinado
individuo a partir do atravessamento de questdes de ordens ecoldgicas, ou seja,
de um conjunto de interacdes fisicas, bioldgicas e sociais que afetam de maneira
diferente cada pessoa, ao invés da ideia de “doenca mental”’, que aponta para
uma relacdo de fixidez. A nogcdo de sofrimento psiquico, também cria a
perspectiva da detec¢cdo precoce e a nocao de risco e de prejuizo, ou seja, do
comprometimento funcional da vida cotidiana em termos de incapacidade e
deficiéncia (BRASIL, 2015, p.32), e sdo essas expressdes que incluem e

enquadram o atendimento da pessoa com autismo na esferado CAPS e CAPSI.
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A instauracdo de uma categoria classificatoria ampla como a “de sujeito
em sofrimento psiquico”, desacompanhado de um modelo de intervencao que
tenha em sua autocritica marcadores de adequacéo, eficiéncia e eficacia, criam
um conjunto de criticas e impasses que impdem a necessidade de revisdo e
reflexdo sobre as bases de implementacdo da Reforma Psiquiatrica Brasileira
(RPB).

Segundo Ana Maria Pitta (2011), a generalidade terapéutica € um
problema comum na contemporaneidade das politicas publicas de saude mental,
ou seja, trata-se de uma politica opaca, que falta consenso e critérios para
obediéncia a uma diretriz nacional, o que resulta em uma politica palida, ineficaz,
com acdes pouco resolutivas, que chegam ao cidadéo de forma obsoleta e, em
certa medida, clientelista, pois se constituem a partir de equipes que flutuam na
dependéncia de prefeitos municipais em exercicio. Esta realidade se apresenta
dessa forma porque o MRPB ocorre “[...] no interior de um estado burocratico,
refratario ainovacdes e a radicalidade que a mudanca do modo de cuidar requer.
O doente mental, antes excluido do mundo dos direitos e da cidadania,
transforma-se em sujeito cidaddo e nao objeto de politicas publicas” (PITTA,
2011, p. 4588).

Os pontos de critica de Ana Maria Pitta (2011) sdo coincidentes com as
criticas realizadas pelo ativismo dos pais de autistas e o que motivou a luta pela
aprovacao da Lei n ° 12.764/12, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo a
Pessoa com TEA - Lei “Berenice Piana”.

Antes de analisarmos o lugar de elaboracgdo das criticas realizadas pelo
ativismo dos pais de pessoas com autismo, é importante apresentarmos as
condicBes que permitiram a emergéncia desses dizeres e dessa producao

discursiva, a fim de evidenciarmos suas bases e prosseguirmos nossa analise.

3.4. Em nome do filho: A recusa da “Maternagem Defeituosa” e a
producado de uma politica dos afetos

A histéria das pessoas com deficiéncia nos ultimos cinquenta anos tem
sido marcada pela luta em prol do direito a autonomia e a autorrepresentacao,

expressa na frase que marca o movimento “Nada sobre nds, sem ndés”. O
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autismo, embora tenha recebido o reconhecimento de que é uma forma de
deficiéncia no Brasil em 2012, sua origem de luta € marcada pelo ativismo
materno desde a recusa de uma “maternagem defeituosa” e pela producéo de
uma politica que emerge de um circuito de afetos, inscrita pelo amor e pelo
desamparo.

O movimento brasileiro das pessoas com deficiéncia, embora nao
excluisse ninguém, identificava um problema quanto a representacdo, pois 0
movimento reivindicava o direito de discursar sobre si e isso era impossivel as
pessoas com deficiénciaintelectual (“lugar do autismo” a época), pois estas eram
representadas por professores, pais e amigos. Além disso, o horizonte de
participacdo no espago publico ndo era uma demanda prioritria para esses
grupos, pois, segundo o movimento das pessoas com deficiéncia, havia uma
“superprotecao dos pais” que restringiam os filhos aos espacos pré-definidos das

casas e dos espacos institucionais.

Eles n&o os deixavam sair para nada e as entidades que atendiam pessoas
com deficiéncia intelectual queriam trabalhar sozinhas, sem fazer parte do
Movimento. Tanto que as APAEs e as Pestalozzis sempre tiveram a luta delas;
elas nao se interessavam pela nossa luta, e ndés também ndo nos
interessdvamos pelo movimento delas. Nossos respectivos trabalhos eram feitos
separadamente, mas sem brigas, sem animosidades. Simplesmente, cada
entidade preferiu seguir o préprio caminho. Mas isso mudou aos poucos. Ja em
1981, por exemplo, as entidades especializadas no atendimento a pessoas com
deficiéncia intelectual fizeram parte das reunides do Ano Internacional
(SECRETARIA NACIONAL DE PROTE(;AO DA PESSOA COM DEFICIENCIA,
2010, s.n.).

A expressdo, “sempre tiveram a luta delas” marca o desencaixe do
autismo em relacdo ao movimento das pessoas com deficiéncia em geral e, se
observarmos, o mesmo fenbmeno se reproduz no movimento da Luta
Antimanicomial (onde estdo invisiveis), conforme expresso no discurso de

profissionais que atuam nos CAPSiI.

[...] esse movimento também que os pais fazem, de criarem ONGs, de
criarem trabalhos paralelos, como algumas instituicdes... como AMA. A AMA é
antiga. E é assim, eles criam por conta propria e por exatamente ndo ver
caminhos para tratar de seus filhos... eles se unem para criar coisas assim. Ao
mesmo tempo que eu acho que é bem legal, € um movimento bacana, eu ndo
acho que a familia tinha que criar para segregar. Eu acho que elas tinham que
brigar para introduzi-los na vida como um todo [...]. E ai, se bota eles dentro de
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uma instituicdo ou de uma ONG, ou um servico, sei la, publico até, mas que vai
segrega-los, para mim, isso nao é fazer a promocéo, inclusdo desse paciente.
(Profissional do CAPSI, entrevista em maio, 2015). (CALDEIRA ANDRADA,
2017, p. 129).

O “desencaixe do autismo” ou 0 seu “nao-lugar” marca o desamparo
dessa populagéo, que tem sua existéncia sustentada em um circuito de cuidados
e afetos que os familiares constroem em seu entorno e 0s estrangeiros a essa
realidade e as demandas dela advindas interpretam esses cuidados como uma
espécie de preciosismo e superprotecdo, perfomando um discurso em certa

medida etnocéntrico e segregacionista, conforme Ié-se “eles ndo o deixavam sair

para nada”, “eles se unem para criar coisas assim”.
Entretanto, os familiares de pessoas com autismo dao outro significado a

sua acdo, ao que apresentamos

Fica aqui s6 a dica para as suas entrevistas e sua pesquisa de campo.
Quando um pai e uma mée recebem um filho com autismo, tem aquela vertente
gue reage, vai para as terapias e tratamentos; e tem aquela outra vertente dos
pais que quer recusar e diminuir o problema. Mas dentro desse universo os pais
se sentem, de certa forma, tachados como “pais- problema”. Isso seria objeto de
uma pesquisa muito grande, porque os pais se sentem excluidos do proprio
convivio familiar, no sentido de que quando aquele pai chega [nos lugares],
[também] chega aquela crianca que derruba tudo, que fala alto e que nao fica
quieto. Entdo, para festas de crianca n6s ndo somos mais chamados. Isso é
notdério. Se vocé perguntar aos outros pais: “Como é a vida social de vocés?
Mudou alguma coisa? Os amigos que vocés tinham antes, como € o depois?
Vocés continuam saindo, indo ao teatro? (...)". Entdo, isso é um verdadeiro
impacto. E como se uma bomba de néutron, aquela que mata tudo em volta, mas
ndo destréi nada, tivesse explodido nos nossos relacionamentos. Entdo, as
pessoas ja ndo nos convidam ndo € porque elas ndo querem, mas elas néo
sabem lidar com aquela situacdo. Algumas n&do sabem lidar, outras ndo querem
e outras ainda fazem até avalia¢Ges preconceituosas de nés: ndo educam direito,
nao tratam, ndo educam. (CALDEIRA ANDRADA, 2017, p.38).

A consideragcdo de demandas de cuidados permite-nos adotar a
perspectiva de pensar a sociedade a partir de afetos, o que implica considerar o
desamparo como afeto politico central, pois, segundo Wladimir Safatle, “Toda
acdo politica é inicialmente uma acdo de desabamento e sO pessoas
desamparadas sdo capazes de agir politicamente (SAFATLE, 2015, p. 53); isto
porque o desamparo cria vinculos “[...] ndo apenas a partir da abertura ao outro

em demanda de amparo, mas também a partir da despossesséao e por absor¢ao
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de contingéncias” (IBDT, 2015, p.17). J& o amor é a invencao que cria aliancas
em meio as despossesdes e a violéncia da despersonalizacdo e faz circular
relagdes que produzem seu préprio tempo (IBDT, 2015, p.365).

Na questao do autismo, a relacdo de desamparo da-se em primeiro plano
pela incidéncia do poder-saber, que atribuiu as causas do autismo a uma
“maternagem defeituosa”, fria e distante. Segundo Olga Solomon, “[...] as
narrativas sobre o autismo tém em comum um certo tipo de recorte para o
fendmeno: seja nos relatos tanto de Kanner como de Asperger, seja nas
narrativas que repetem estes relatos, o foco narrativo recai, invariavelmente,
sobre a crianca autista e seus pais” (2010 apud CALDEIRA DE ANDRADA, 2017,
p.51). Arecusa a essaimputacdo de uma “maternagem defeituosa” levou os pais
de autistas a se associarem e, em 1965, nos Estados Unidos, criarem uma
fundacao voltada para a pesquisa do autismo, que se tornou referéncia mundial
para o ativismo de pais de pessoas com autismo.

A fundacédo foi criada pelo psicélogo e pai de autista Dr. °© Bernard
Rimland, junto a outros sessenta familiares que a nomearam de National Society
for Autistic Children (NASC), hoje chamada de Autism Society of America (ASA).
O trabalho desenvolvido pela NASC foi pioneiro na promocao de programas
terapéutico-educacionais voltados para pessoas com autismo e consolidou uma
“rede de expertise” a partir da valorizacdo da experiéncia dos pais de pessoas
com TEA (NUNES, 2014, p.19).

A formacédo de “uma rede de expertise” produziu como efeito um universo
de “teorias explicativas” sobre a etiologia do autismo, caracterizado pela
fragmentacéo, diversidade e descontinuidade. A rede é formada atualmente pelo
financiamento de pesquisa por associacfes de pais, industrias farmacéuticas e
pais-especialistas, que se dedicam, desde o desenvolvimento de tecnologias
terapéuticas que garantam qualidade de vida aos seus filhos a experimentos
genéticos com a finalidade de “cura do autismo”. Além de pais-especialistas,
temos “os pais-ativistas”.

Segundo Barbara Caldeira Andrada (2017, p. 42), a categoria “pais-
ativistas” néo refere a apenas ter um filho autista, mas sim ao desenvolvimento
de um trabalho que mobiliza afetos e politicas. Implica a passagem de uma

identidade privada para uma coletiva. Na minha experiéncia, essa trajetéria se
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expressa em frases como “Do luto & luta”, que marca a transformagcédo da
identidade social e se constitui em categoria analitica que Erving Goffman (1961)
denomina de carreira moral.

A carreira moral (GOFFMAN, 1961) deve ser pensada como uma
transformacdo no sistema de significacdo caracteristico do self que adquire
novas bases de assentamento. Trata-se de progressivas mudancas que ocorrem
nas crencgas que o sujeito tem a seu respeito e a respeito dos outros que déo
significados a ele. Em determinadas categorias sociais; a carreira moral de uma
determinada pessoa inclui uma sequéncia padronizada de mudancas em sua
maneira de conceber seu self. Podemos perceber essas mudancas nesse trecho

de fala:

“Se vocé perguntar aos outros pais: “Como é a vida social de vocés? Mudou
alguma coisa? Os amigos que vocés tinham antes, como é o depois? Vocés
continuam saindo, indo ao teatro? [...]” (CALDEIRA ANDRADA, 2017, p.38).

Em termos sintéticos, elaborei a carreira moral, com base na experiéncia

de nativa e a dividi nas seguintes etapas:

l.  A“peregrinacdo pelo diagndstico”,
II. A acomodacao da nova realidade de ter um filho com autismo,
lll.  Abusca por umaforma de intervencao (tipos de terapias)
IV. A entrada em grupos de pais e comunidades virtuais, que se
organizam de acordo com a perspectiva terapéutica adotada por

cada familia.

Observamos que a escolha da intervencdo terapéutica obedece a
injuncdo de classe, pois o capital financeiro € elemento determinante nessa
configuracdo, por exemplo, os usuarios de saude da rede SUS sao tratados
predominantemente com farmacos, enquanto os usuarios da saude suplementar
possuem o tratamento direcionado pelas intervencdes, principalmente, de base
comportamental.

Em termos empiricos, temos a seguinte configuracdo, a partir das

intervencdes terapéuticas mais usuais.
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Quadro 3 - Carreira Moral do Campo Terapéutico do Autismo

Acomodacgao do
Diagndstico

1
BIOMEDICO
TEACCH FARMACOS

Definigdo de Plano
Terapéutico

FLOORTIME CAPS

Busca do Diagnéstico

Entrada em Grupos ABA
de Pais :

Fonte: Elaborado pela Autora, 2022

As tecnologias terapéuticas no quadro 3, estdo disponiveis nos
apéndices. Observamos essas tecnologias sédo o locus que constitui a formacéao
dos habitus e disposi¢cdo do campo, nos termos bourdiseano, para compreensao
dessa dimenséo seria necessario um estudo de empirico, em que pudéssemos
mostrar as relacdes e as interacdes que estdo estabelecidas, que se da desde a

linguagem prépria de cada espaco, assim como as formas de agir.

3.5. Apresentacédo dos paradigmas etiolégicos do autismo no século XX-
XXI

As tecnologias terapéuticas descritas nos apéndices podem ser
combinadas ou n&o, e seu acesso ou sua impossibilidade depende da
disponibilidade financeira e do ethos de classe das familias. A questdo de se
tornar compulsoria uma em detrimento de outra ou ao invés de outra advém
muito mais de um recrudescimento politico-ideolégico do que outra coisa, uma
vez que todas as intervencbes terapéuticas visam obrigatoriamente ao
desenvolvimento de habilidades e competéncias sociocognitivas na pessoa com
TEA. Destacamos ainda que nao existe uma correlacdo imediata entre as

tecnologias terapéuticas e as concepgbes paradigmaticas de autismos,
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construido ao longo da histéria, conforme podemos observar, de forma sintética,

no quadro a seguir.

Quadro 4 - Paradigmas Etioldgicos do Autismo

Bioldgico- Desde 1943, com Leo Kanner, que supds que a origem do transtorno
estava ligada a uma origem biologica, a uma inabilidade inata.
Asperger, em 1991, também relacionou os sintomas a fatores genéticos
e, subsequentemente, até a atualidade, h&d estudos que buscam
identificagdo da causa do autismo em ressonancia magnética, DNA etc.
Estudos recentes das imagens cerebrais de pessoas diagnosticadas
com autismo resultantes de ressonancias magnéticas, tomografias
computadorizadas, cérebros post-mortem e in vitro identificou
irregularidades dispares no cerebelo, na amigdala, no hipocampo, no
sistema limbico, entre outras (BERNARDI, KIRSTEN, & TRINDADE
2012; FREITAS et al., 2014).

genético

De perspectiva psicanalitica, inscreve a sindrome na énfase das
relagcBes familiares. No Brasil, a vertente psicanalitica lacaniana supde
que o autismo pode ser causado por uma falha da funcdo materna na
constituicdo da crianga como sujeito que pode fazer com que ela se
isole, impedindo ou dificultando que desenvolva o seu préprio eu e
produzindo, assim, o autismo. Nesse contexto, sdo discutidas duas
possiveis falhas: a auséncia ou o excesso da funcdo materna
(KUPFER, 2000).

Relacional

Surge em 1988, quando o médico britinico Andrew Wakefield e sua
equipe publicaram o artigo “MMR vaccination and autism” no periédico
The Lancet, relacionando a vacina triplice MMR (sarampo, caxumba e
rubéola) ao desenvolvimento do autismo. Em decorréncia, a midia
vinculou 0 aumento do numero de diagnésticos aos programas de
vacinagdo. No entanto, os dados tinham sido fraudados e, em 2010,
Wakefield perdeu sua licenga médica por conduta antiética
(HAERTLEIN, 2012; POLAND, 2011). [...] Ainda que as vacinas e 0
envenenamento por mercurio ndo sejam mais considerados um risco
pela comunidade cientifica, esse paradigma ganhou for¢a nos ultimos
anos com o crescimento de pesquisas que relacionam outros fatores
ambientais ao desenvolvimento do autismo, e dentre eles se destaca a
de Sandin et al. (2014). Para melhor compreenséo dos fatores de risco
ambientais atuais, trés grupos principais serdo apresentados de acordo
com os tipos de agentes, a saber: (a) os agentes infecciosos que
procedem de uma doenga, como a rubéola congénita e o
citomegalovirus; (b) os agentes quimicos que procedem do contato com
substancias quimicas, como o uso do acido valproico e da exposicao a
poluicdo atmosférica; e (c) que serd denominado de “agentes
associativos”, e que procedem, por exemplo, do aumento da idade
parental e de doencas maternas gestacionais, como o diabetes e a
hipertensdo. [...] Embora os fatores ambientais sejam apenas
correlacionais, e néo totalmente consistentes, ha inimeros tratamentos
alternativos propostos, dependendo de quais possiveis agentes sdo

Ambiental

90



previstos em cada caso. Segundo as pediatras Levy e Hyman (2008),
0s tratamentos alternativos encontrados para a diminuicdo dos
sintomas podem ser classificados em: (a) suplementos alimentares:
vitamina B6, magnésio, dimetilglicina, melatonina, vitamina C,
aminoéacidos, 6mega 3, acido félico e secretina; (b) farmacoldgicos:
antibidticos, agentes antifungicas, medicamentos gastrointestinais,
oxigenoterapia hiperbarica e terapias imunologicas; e (c) outras
terapias com dietas livres de gliten ou caseina, ou, ainda, a quelacao,
que prometem a desintoxica¢do do organismo. Entretanto, ndo ha ainda
uma completa comprovacao cientifica desses tratamentos.

O quarto paradigma surgiu a partir das discussdes sobre deficiéncia e
normalidade que estimularam a primeira articulacdo sobre
neurodiversidade em 1999, realizada pela socidloga Judy Singer,
diagnosticada na época com a sindrome de Asperger (Ortega, 2009).
O paradigma da neurodiversidade vé o autismo como uma diversidade
da natureza humana pelo desenvolvimento neurolégico atipico,
consistindo, portanto, numa questéo de identidade que n&o precisa ser
tratada. Dessa forma, reivindicou o respeito a diferenca, as posicoes
politicas e aos direitos (Akhtar & Jaswal, 2013; Jaarsma & Welin, 2012;
Ortega, 2009). Isso implica transpor do ter para o ser, isto €, as pessoas
s&o0 autistas e ndo tém autismo, ja que n&o é um objeto que se porta. E
0 mesmo sentido que esta presente implicitamente no uso das
expressdes: pessoa com autismo e pessoa autista. Ao ser usada a
preposigdo com o autismo é visto como algo adquirido pela pessoa em
um determinado momento da vida e que pode ser curado. Sem a
preposicdo e seguido de um predicativo, 0 autismo é visto como um
modo diverso de perceber o mundo. Na contram&o do movimento da
neurodiversidade, fomentado também por pessoas diagnosticadas com
autismo de alto funcionamento, estdo os progenitores das criancas
diagnosticadas com autismo de baixo funcionamento e com
incapacidade intelectual que afirmam que seu filho ou sua filha nao
possui condicbes de se auto organizar e de se autodefender. Esses
progenitores veem o autismo como uma doenca a fim de obterem o
direito de, por exemplo, ter os tratamentos custeados pelo governo
(Ortega, 2009).

Neurodiversidade

Fonte: Quadro construido pela autora com base em informacgdes contidas em FADDA; CURY,
2016 p.414 — 416.

O quadro paradigmético sistematiza as interpretagdes sobre o autismo e
evidencia a economia discursiva em seu entorno, uma vez que as autoras
consideraram tanto os enunciados dominantes quanto 0s marginais, que

compdem a inteligibilidade?® do autismo como uma questédo social e politica.

29 De acordo com Butler a “[...] grade de inteligibilidade cultural por meio da qual os corpos,
géneros e desejos sdo naturalizados” (BUTLER, 2008, p.216). A autora utiliza esse termo a partir
das noc¢bBes de “contrato heterossexual”, de Monique Wittig, e de “heterossexualidade
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Chamamos atencédo de que parte desse quadro é resultado da mobilizacdo e do
ativismo de pais de pessoas com TEA.

Outra questédo: de forma imediata ndo héa relagédo entre as concepc¢des de
autismo e as tecnologias terapéuticas ABA e TEACCH, isto porque elas
encontram-se assentadas na ciéncia comportamental, historicamente, voltadas
para a deficiéncia intelectual, no entanto, os bons resultados dessas terapias no
atendimento as pessoas com autismo e toda discursividade construida em seu
entorno fizeram delas objeto de pleito, principalmente pelo ativismo de pais.

E importante destacar, conforme mostramos anteriormente, que a
experiéncia com esses modelos de intervencao no Brasil originou-se nas APAES,

nas Sociedades Pestalozzi e Associagcdo de Amigos do Autista (AMA).

3.6. Cenas de aparecimento Publica: Genealogia dos discursos em torno

do autismo no Jornal “O Globo” no século XX-XXI

A AMA foi a primeira forma de ativismo exclusivo e especifico para
pessoas com autismo, o que para nos implica afirmar a construcdo de uma cena
de aparecimento. Sua reproducéo para todo o territorio nacional criou uma malha
assistencial importante, principalmente na visibilizacdo do autismo na midia
escrita, com destaque para o jornal “O globo”.

No livro “Retratos do Autismo no Brasil”, as fundadoras da AMA-SP abrem
a leitura apontando a publicacdo de uma carta no jornal “O globo” em 22 de
outubro de 1985, que serviu de catalizador para fundar a associacéo e visibilizar
0 autismo como uma questdo no ambito das politicas publicas.

Ao buscarmos o acervo do jornal “O globo”, usando como palavra-chave
autismo, encontramos um conjunto de materiais, 0os quais selecionamos, tendo
como marco zero a primeira publicacdo sobre a tematica em 1979 e a ultima, em
2018. Esta ultima foi apenas uma decisdo econémica, no sentido de que o
principal objetivo dessa pesquisa € mostrar as inter-relagbes de saberes e

discursos em torno do autismo e, neste tdpico em especifico, a partir da

compulsoéria”, de Adrienne Rich. Butler problematiza a inteligibilidade das identidades, ou seja,
guestiona que as pessoas adquirem identidade através de conformidades (pré) estabelecidas e
padronizada. Ou seja, a inteligibilidade nao é nada mais do que o quadro, que permite evidenciar
aquilo que se define como norma ou como desvio, assim, a inteligibilidade do autismo é dada
pela sua afirmagédo enquanto desvio daquilo que se caracteriza como um sujeito tipico.
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economia discursiva que marca sua configuragdo como objeto de politicas

publicas, em que tomamos, apenas a questdo da superficie do discurso.

Quadro 5 - Genealogia do Autismo no Jornal “O Globo” (1979 -2018)

TITULO DA MATERIA/ ANO DESCRICAO DO SUPERFICIE
AUTOR CONTEUDO DISCURSIVA

B . A reportagem €é uma | .. . o

Olhar dlstantc?, um ar | 29/04/1979 reproducdo americana e Sera meu filho?

estranho. Sera mesmo compde uma espécie de

o meu filho? P P : “Os bebés que berram,
reportagem especial, d o
publicada em dois | UMa dura experiéncia

Autor:  Donald Katz, momentos, “O mundo “A menina gue ndo tem

Rolling Stone, exclusivo secreto do autismo. Nele umairma a(r]aconversar"

para o Globo. h&d uma descricdo mitica P '
sobre “algo terrivel na | | . . .
uimica pessoal de Beth Se tivesse aconte_mdo ha
qu . dez anos, a vida de
Mitchell”, que a levaram di :
ara um lugar distante. A IVersas pessoas gstar|a
partir disso. temos ) A arruinada — nos teriamos
gescrigéo ’sobre A sido rotulados de pais
sensibilidade auditiva da desumanos’,
crianca e outras
caracteristicas comuns ao
autismo.

O Paciente esta curado. = 30/04/1979 Na  continuidade  do | “Agressfes, choques e

Agora ele é um perfeito

autdbnomo.

Autor: Donald Katz,
Rolling Stone, exclusivo
para o Globo.

“Mundo Secreto do
Autismo”, ha descri¢cao do
dr. Bruno Bettelhein, que
teorizou que as criancas
autistas “optaram” pelo
autismo, devido S
deficiéncias humanas que
percebiam em suas mées.
Nessa época as criticas ja
eram realizadas a essa
teoria. Na sequéncia da
reportagem € descrito o
trabalho do Dr. Lovas, que
de 20 criancas atendidas,
conseguiu resultados
efetivos com duas.

outras formas de terapia”

“Ivar Lovas esta quase
concluindo seu manual de
ensino”.

“Fiquei entristecido no dia
que a vi vestir o pijama,
escovar os dentes e ir
para a cama, e descobrir
gue ela ainda estava mais
interessada na luz
fluorescente do que em

mim-.

Identificar sintomas, a @ 04/05/1980
tarefa prioritaria.

Autor: Ana Maria Amorim

Jornal da Familia:
Apresentacdo sobre as
correntes e consideracao
sobre o autismo: a) como

uma lesdo cerebral e,
como tal, incuravel; b)
como uma psicose

adquirida nos primeiros
anos de vida, passivel de
cura e c) como estado

“No diagndstico, o risco
de que a crianga autista
seja considerada
retardada”

“Os pais devem ficar
atentos as diversas fases
de desenvolvimento dos
filhos”.
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patolégico que se
caracteriza pelo
desligamento da realidade
exterior e a criagdo de um
mundo autbnomo. Na
reportagem ha o aviso de
gue os pais devem ficar
atentos nas fases de
desenvolvimento dos
filhos. Na reportagem se
adverte sobre o risco de
as criangas autistas serem
consideradas retardadas
no diagnadstico.

“[...] os orfanatos e
escolas para retardados
ou surdos estao cheios de
criancas autistas, com
possibilidade de cura”

SEGUNDO CADERNO:

“O autismo se oferece

Um projeto sem fim. 25/05/1995 T .
rata-se de uma | como um enigma para 0s

Autor; Paulo Roberto reportagem sobre a | psicanalistas”

Pires E_scola Freudiana e a “Pa_ra a psicanalise o
discussao sobre cem anos | autismo nao é
da psicandlise e o0 | exatamente uma doenca,
lancamento da revista | mas algo que incita a
sobre autismo, do grupo | producdo de um saber”
lacaniano.

Justica determina que | 16/07/2006 A repor}age_:m_ t(;ata qe ‘_‘Secrgtér(ijo da Saude e

estado pague gma' acéo iniciada apés | investigado ~por

tratamento. endncia de pessoas com desfcumprlr ordem_Jgd|E:|§1I
autismo serem | obtida pelo Ministério

Autor: Soraya Aggege acorrentadas em por6e§. Pdblico; na mesa do

: (@) caso abriu = promotor, dezenas de
jurisprudéncia para a | casos iguais”.
obrigatoriedade do Estado
de S&o Paulo garantir | “A constituicdo é muito
atendimento a todas as | clara”.
pessoas com autismo. Na
reportagem, além das “Ministério ndo oferece
caracteristicas sobre o | atendimento especial:
autismo, ha dados  Nao ha levantamentos
estatisticos estimados e a | sobre o autismo no pais. E
denuncia sobre a | um problema histérico, diz
auséncia de servicos. a coordenadora”.

Um mundo a parte: 19/07/2009 SAUDE. Descricdo sobre @ “Maior dificuldade é a

Aumentam diagnostico 0s sintomas | inclusao”

e polémica sobre caracteristicos do autismo

autismo, distarbio que e esclarecimento sobre | “Como a crianga Vvai

isola. alguns mitos como a | evoluir, depender da
guestdo da vacina e | avaliagdo da linguagem e

Autor: Anténio Marinho esclarecimento sobre  doseuQ.l“
tratamentos, como, por
exemplo, o ABA.

A genética do Autismo: 09/06/2010 CIENCIA: A reportagem @ “Cientistas descobriram o

Descoberta de elo entre
doenca e DNA promete
melhorar diagnéstico e
levar a tratamento.

descreve 0 projeto
Genoma do Autismo, que
visa descobrir a genética
por tras do autismo.
Segundo os estudos de

primeiro elo significativo
entre o autismo e DNA,
num estudo que pode
revolucionar a
compreensédo desta
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Autor: Steve Connor

(Do Independente)

trés genes alterados,
relacionados a
comunicagcado entre 0s
neurénios e um deles é
associado ao autismo e a
outros disturbios mentais.

desordem
comportamental que afeta
milhdes de pessoas em
todo mundo. ”

“O Projeto Genoma do
Autismo que envolve mais
de 1,5 mil familias nos

EUA, Canada, Reino
Unido e resto da Europa,
tem como objetivo

identificar o lado genético
da desordem por meio do
levantamento do DNA dos
pacientes.

Coluna: Qual é o seu

“O diagnostico de autismo

DlAagnostlco antes dos  11/09/2011 problema? antes  dos trés  anos
trés (03) anos reduz o~ .
sintomas de autismo. D_escn,ga_o de como K melhora_o prognospcq em
diagnéstico antes dos trés | 80% diz o psiquiatra
Autor: Anténio Marinho anos, com tratamento | infantil Fabio Barbirato”
' adequado com
fonoaudidlogo, pode | No autismo classico ha
oferecer um bom | técnicas como ABA”
prognostico. A reportagem
adverte que ndo existe
medicamento para 0
autismo, mas em caso de
comportamento agressivo
€ necessario e que dieta
com reducdo de glaten
nao tem qualquer
evidéncia cientifica.
“Cresci ouvindo que o 05/08/2012 Entrevista Alysson Muotri. | “A descoberta de uma
autismo nado tem cura, droga eficaz € hoje uma
mas, para mim, isso €& Trata-se de entrevista @ questao de
mito”. descrevendo a descoberta | financiamento. Temos o
de uma droga em modelo e as bibliotecas
Brasileiro que reverteu laboratorio para cura do & quimicas, mas
doenca em laboratorio autismo. Na matéria € | precisamos de verba para
diz que tratamento é enfatizada a falta de | juntar as duas coisas”
possivel, mas faltam financiamento para esse
recursos. tipo de pesquisa e do uso | “Essa falta de
de bibliotecas quimicas. organizacdo faz com que
Autor: Luciana Calaza 0 movimento pré-autismo
no Brasil ndo tenha forca
politica”
Cada vez mais comum:  15/11/2012 Saude e bem-estar: A | “O numero de autistas

Aumento de casos de
autismo acende alerta:
ha exagero de
diagnostico?

Autor: Lilan Fernandes

reportagem problematiza
o aumento do diagnéstico
de autismo e questiona o
pressuposto de uma
possivel epidemia ou das
mudancas do DSM.
Apresenta também a
importancia do tratamento
precoce e traz as

indica uma
planetaria? "

epidemia

“Em torno de 60% dos
autistas ndo tém vida
independente e moram
com os pais. A ideia hoje,
com o] diagndstico
precoce, é reduzir este
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tipologias de autismo,
como classico, sindrome
de Heller, sindrome de
Rhet, sindrome de
Asperger, TID/SOE.

ndamero” (Mariana Luiza

Garcia Brandao,
psicologa).
“A definicéo na

Classificacao
Internacional de Doenca,
esta sendo revista porque
ha muito tempo a
descricdo do autismo nao
condiz com 0 que esta
sendo visto na prética
clinica - diz a
neuropsicologa” Roberta
de Sousa Marcello.

SEQUELAS DO 20/12/2012 NOTA: A reportagem faz No Brasil, uma lei
MASSACRE: referéncia a um massacre | aprovada no congresso
gue houve nos Estados | hoje na fila para ser
A doenca do Unidos causado por um @ sansdo da presidente
preconceito:  Ligacao jovem que atirou em | Dilma Rousseff ameaca
do autismo a violéncia colegas e professores, | piorar 0 cenario.
causa revolta; mas cuja causa se atribuiu | Proposta, a principio,
discriminagéo a um possivel diagnéstico | como um avanco, abre
contamina projeto de lei de autismo. A repérter | perigosa brecha para a
brasileiro. chama atencéo para o fato | exclusdo escolar, ao
de que esse tipo de | modificar a punicdo a
Autor: Manuela Andreoni relacéo sem dados | agentes escolares que
: objetivos  favorece a negam o acesso de
Thais Lobo discriminaca : o
iscriminagéo das | autistas a instituicdes de
pessoas com autismo, | ensino, isentando-os de
gue ja sofrem uma série @ castigo, nos casos que
de preconceitos no seu comprovadamente 0
dia a dia. servico educacional fora
da rede regular de ensino
for mais benéfico ao
aluno”

‘O preconceito foi
reforcado de maneira
dramatica pelo massacre
na Ultima sexta-feira,
qgquando veio a tona a
especulacdo que o jovem
teria um transtorno do
espectro autista,
possivelmente sindrome
de Asperger. Bastou a
suspeita para que se
relacionasse o autismo a
violéncia premeditada,
gerando uma onda
mundial de revolta entre
autistas, familiares e

ativistas”
Cientistas relacionam 13/08/2013 Nota: Trata-se da  Em 1998, quando
cancer e  autismo: divulgacédo de uma  cientistas anunciaram ter

Crianca com mutac&o

descoberta inesperada -

isolado, pela primeira vez,
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genética que causa
tumor também tem
transtorno do

desenvolvimento.

Autor: Gina Kolata do

New York Times

um gene cancerigeno,
chamado PTNEN, que
acomete 10% das
pessoas com TEA

células-tronco

embrionarias  humanas,
vislumbrou-se uma das
maiores revolugbes ja
alcancadas da medicina.

“Assim como o cancer, o
autismo tem crescimento
irreqular de células, no
caso, dos neurbnios”.

Pais de olho, evolucéo

veloz: tratamento
precoce e participacéo
dos responsaveis
reduzem sintomas,

dizem especialistas.

Autor: Viviane Nogueira

02/04/2015

Caderno: Sociedade

A reportagem descreve
pesquisas realizadas em
ambulatério em criancas
até dois anos de idade. E
trazida ainda a informacéo
de que tratamentos
realizados até os quatro
(4) anos de idade podem
reduzir drasticamente o0s
sintomas do autismo.

“Ha ainda uma visédo
muito retrégrada em que o
pai entrega o filho para o
terapeuta e fica na sala de
espera. SO que para ter
um aprendizado, €
preciso um numero de
repeticbes relevante, so
assim se muda o
comportamento.
Aprendendo o que é
correto, 0s pais usam isso
no dia a dia, e a chance da
crianga se  apropriar
desse conhecimento €
infinitamente  maior —
explica a fonoaudiéloga
Katia Bandin”

Excesso de Folato na
gravidez pode aumentar
risco de autismo:
Ingestao de nutrientes é
recomendada para
evitar problemas de
desenvolvimento
neuroldgico no bebé.

Autor: Sérgio Matssura

12/05/2016

Caderno: Sociedade
Descricdo de estudo da
Escola Bloomberg de
Saude Publica da
Universidade Johns
Hopkins, nos EUA, niveis
de folato quatro vezes
mais altos do que o
considerado adequado na
mae, logo apdés dar a luz,
estdo associados a um
risco duas vezes maior de
o filho desenvolver TEA. O
folato € uma vitamina B, e
sua versao como acido
folico € usada em
suplementos vitaminicos
populares, especialmente
entre gestantes.

‘De acordo com a
pesquisa, niveis altos de
vitamina B12 também
podem ser prejudiciais em
gravidas, triplicando o
risco de o feto
desenvolver autismo. Se
ambos 0s nutrientes —
folato e vitamina B12 -
estiverem em excesso no
organismo, o risco de uma
crianca ter a doenga
aumenta 17,6 vezes.

[...] O que precisamos
descobrir é se deve haver
recomendacgfes
adicionais sobre qual é a
dose ideal desse nutriente
durante toda a gravidez”

Entrevista: “Nao ha nada
de bonitinho no
Autismo”.

Autora: Clarissa Pains

21/01/2017

Caderno: Sociedade

Jornalista descreve em
livro detalhes de sua
relagéo com o filho autista,
desde a angustia que
antecedeu a confirmacéao
do transtorno aos quatro
anos, até o convivio
comum com 0

“Esqueca 0s extremos.
N&o se jogue da janela, o
autismo ndo €é uma
tragédia. Mas também
ndo finja que é uma coisa
facil. Quando recebermos
o diagnostico, € como
viver um momento de luto.
Vocé pode perder aquela
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adolescente cheio de
vitalidade, mas que
depende da familia para
tudo.

ideia que tinha do que o
seu filho seria.”

De méae para filho:
Estudo associa DNA
mitocondrial a maior
chance de desenvolver
autismo.

Autor: Cesar Baima

24/08/2017

Caderno: Sociedade

Uma grande reportagem
gue mostra como a
wvulnerabilidade de uma
pessoa para 0 autismo
varia de acordo com sua
antiga linhagem
mitocondrial.

“Passando apenas da
mae para a prole, o DNA
mitocondrial pode ter
grande influéncia no risco
de desenvolvimento de
transtornos do espectro
autista (TEA) pelos seus
filhos, o que significa que
algumas populacdes
podem estar mais sujeitas
gue outras condi¢cdes”.

“A indicacdo € de um
estudo do Hospital Infantil
da Filadélfia, pioneiro na
genética mitocondrial e
suas mutacdes - que
resultaram em diferentes
“linhagens”  conhecidas
como hapléticos — para
tentar reconstruir as rotas
e a cronologia da
expansao da Humanidade
pela Terra e a sua ligacéo
com diversas doencas,
publicado ontem  no
periodo cientifico “Jama
Psychiaty”

Chave para laudos mais
precisos: UFF pede
patente de método
financeiramente viavel
gue auxilia diagnoéstico
precoce de autismo.

Autor: Daniela Kalicheski

08/06/2018

Ciéncia e Pesquisa:

Gisele Nascimento &
mestre em Diversidade e
Inclusdo e desenvolveu
um kit que auxilia no
diagnéstico de autismo,
no qual esta inserida.

A demora para obter um
laudo preciso de seu filho,
diagnosticado com
Transtorno de Espectro
Autista (TEA), foi o que
motivou Gisele
Nascimento, bidloga,
pedagoga e sociologa, a
direcionar seus estudos
para desenvolver
métodos que pudessem
auxiliar no processo para
acelerar o diagnostico [...]
Gisele pode auxiliar no
diagnostico de TEA em
bebés de 5 a 18 meses e
cuja utilizacao €
financeiramente viavel, o
que permitiria sua
aplicacdo em clinicas
médicas.

“Mais que autista, meu
filho é artista”

27/01/2018

Segundo caderno:

Entrevista

No cinema, na tela e nos
livros.
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EM PARCERIA com Teo
Nader, de 17 anos,
documentarista volta a
videoarte e mostra em
exposi¢do os caminhos
abertos pelo autismo no
terreno criativo.

Autor: Nelson Gobbi

Entrevista em que Carlos
Nader fala de sua parceria
com Teo Nader, de 17
anos, sobre a exposicao
que retrata os caminhos
abertos pelo autismo no
terreno criativo.

1. “Rain Man”. Vencedor
do Oscar de 1989 nas
categorias filme, direcéo,
ator e roteiro, o drama é
lembrado pela atuacéo de
Dustin Hoffman como o
autista Raymond Babhitt.
2. “Olhe nos meus olhos”.
Publicada em 2008, a
autobiografia de John
Elder Robison conta como
foi crescer com Sindrome
de Asperger numa época
em que n&o havia o
diagnéstico.

3. “O estranho caso do
cachorro morto”. No best-
seller de Mark Haddon
(2012), o} menino
Christopher Boone, que
tem Sindrome de
Asperger, investiga a
morte do cao da vizinha.

4. “Atypical’. A série da
Netflix €& centrada no
adolescente autista Sam
(Keir Gilchrist) e na forma
como ele se relaciona
com afamilia e os colegas
do ensino médio. Tera
uma 22 temporada.

5. Life, animated”.
Indicado ao Oscar em
2017, o documentario
narra a histéria de um
garoto portador de
autismo que aprende a se
comunicar vendo as
animacodes da Disney.

Fonte: Elaborado pela autora com base no acervo digital do Jornal “O Globo”, 2022.

Segundo Michel Foucault (2009), as praticas discursivas ndo podem ser

descoladas das praticas institucionais e das posi¢cdes que 0s sujeitos ocupam,

as quais dizem sobre as condicdes de possibilidade de emergéncia de certas

praticas discursivas/saberes. Assim, ao considerarmos a genealogia do discurso

sobre o0 autismo no Jornal “O globo”, podemos observar a mesma estrutura

discursiva de poder-saber trazida pelo autor em “A Histéria da Loucura” (1972),

guando descreve a loucura como um objeto novo que faz seu aparecimento na

passagem imaginaria da Renascenca, a partir das naus dos loucos.

Foucault (1972) questiona sobre a ideia de que a “[...] circulacdo de

loucos, 0 gesto que os escorraga, sua partida e seu desembarque ndo encontram
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todo seu sentido apenas ao nivel da utilidade social ou da seguranca dos
cidaddos” (1972, p.15), ou seja, ndo h& apenas um sentido imediato de
produtividade, mas o fato de que a loucura sera o quadro que sustentara o
primado da racionalidade moderna, no sentido daquilo que deve ser evitado, o
seu contraponto, e nesse sentido pode-se observar toda uma forma de
estruturacao social e politica que ira caracterizar a modernidade. Essa operacao
foi possivel, porque “a doenca” no seu nivel estrutural e perceptivel, constituiu —
se um elemento de controle e, logo, um “objeto” que se referia a toda coletividade
e nao apenas a um grupo de individuos.

Nas cenas de aparecimento do jornal “O globo”, observamos na superficie
da primeira matéria o questionamento “Sera meu filho?”, “Os bebés que berram
uma dura experiéncia’. Nesses termos, 0 questionamento da propria
humanidade do sujeito e a construcédo de uma cena imaginéaria do autismo como
um enigma.

Na segunda matéria, em sua continuidade, temos a seguinte superficie
“Agressdes, choques e outras formas de terapia”, “lvar Lovas estd quase
concluindo seu manual de ensino”, “Fiquei entristecido no dia que a vi vestir o
pijama, escovar os dentes e ir para a cama, e descobrir que ela ainda estava
mais interessada na luz fluorescente do que em mim”. Aqui ha uma chave sutil
de mudancas de percepcdes do autismo como “anomalia” possivel de
tratamento em que se reconhece, nem que isso signifique agressdes e choques.
Nessa segunda matéria, temos ainda o distanciamento do viés psicanalista
sendo constituido.

Na matéria de 1980, temos o ideario de cura constituido e a ideia de que
a populacéo de pessoas autistas pode ser muito maior do que se pressupunha
e que pode afetar a todos como podemos observar: “Os pais devem ficar atentos
as diversas fases de desenvolvimento dos filhos”, “[...] os orfanatos e escolas
para retardados ou surdos estao cheios de criangas autistas, com possibilidade
de cura”.

Em 1995, na matéria sobre os 100 anos de estudos da psicanélise e o
lancamento de um grupo de estudo sobre o autismo, observamos em toda a
matéria um discurso que “é interno”, no sentido de que, em nenhum momento

observamos o discurso psicanalitico se colocando como “objeto de utilidade”
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para os pais ou para a pessoa autista, mas sim como objeto de utilidade para os
psicanalistas - “O autismo se oferece como um enigma para os psicanalistas”.

De 1995 até 2006, ndo encontramos nem uma reportagem sobre a
guestao do autismo. Mas é interessante observar que transformacdes sociais
ocorreram nesse intervalo, sendo a principal dela a configuragdo do autismo
como uma responsabilidade do Estado, conforme superficie discursiva “Justica
determina que estado pague tratamento”. O reconhecimento da
responsabilidade do Estado implica afirmar o reconhecimento da pessoa autista
na esfera da humanidade.

Na préxima cena de aparecimento, em 2009, a questdo posta € a
dificuldade de inclusdo. E nessa etapa a terapia em analise do comportamento
€ citada como a mais eficiente. Mitos j& podem ser considerados em relagéo a
guestdo entre vacina e autismo e, ja existe o reconhecimento pacifico de que:
“Como a crianca vai evoluir depende da avaliacao da linguagem e do seu Q.I".
Observamos que a consideracao da linguagem e do Quociente Intelectual (Ql),
marca bem o parametro e o paradigma da racionalidade pelo qual o autismo &
interpretado.

A partir das matérias de 2010, temos o discurso sobre o autismo sendo
construido como uma sindrome que pode ser localizada em um traco de DNA ou
em um gene em especifico, ou na auséncia de uma determinada vitamina e,
nesse sentido, temos uma reconfiguragcdo do autismo como uma questao na
ordem da neurobiologia e nos mesmos moldes de relagdo de bioidentidades
analisadas por Paul Rabinow.3°

Na impossibilidade de prosseguirmos as consideracfes sobre todo o
guadro genealdgico do autismo no jornal “O Globo”, detemo-nos aquilo que é
nosso objetivo: Localizar o nascimento da AMA — SP na intertextualidade dos

jornaiss,

30 Rabinow P, Rose N. O conceito de biopoder hoje. Pol Trab. Ver. Cienc. Soc. 2006; 24:27-
57.

31 Destacamos que o Jornal o Estado de S&o Paulo sé disponibiliza o acervo a assinantes, por
isso optamos pelo jornal “O globo”, por compreendermos que capturariamos a mesma dinamica
social, uma vez que ela se estende por toda sociedade e ndo é um fenémeno localizado.
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3.7. A AMA como catalisador politico da luta pelos direitos da pessoa
com TEA

Na historia da AMA, a principal relacao estabelecida foi com o Jornal” O
Estado de Sao Paulo”, que publicou uma carta no dia 22 de outubro de 1985. A
carta de um lado faz a exposicédo da situacdo de vulnerabilidade das pessoas
com TEA e seus familiares e, de outro, torna-se o catalisador de aliangas, que
permite a constru¢cdo de uma identidade coletiva de matua-ajuda e de luta por

intervencdes terapéuticas.

Autismo (sindrome ou doenc¢a?) OESP 22/10/1985 Carta publicada no
jornal O Estado de S&o Paulo em 22 de outubro de 1985

Sr.: Somos pais sofridos e vamos perdendo as forgas no longo caminho
que passa pelo diagnostico de nossos filhos - criangas autistas - e estende-se
por todos os dias da existéncia. O autismo (sindrome ou doenga?) é um
problema ainda desconhecido, de tratamento paciente e resultados lentos, as
vezes imperceptiveis. A rotina da escola e os constantes cuidados que essas
criancas exigem nos esgotam, e as dificuldades nos levam ao desanimo. Mas o
gue assusta ainda mais, preocupacao de dia e de noite, é o futuro sombrio que
nos ameaca, um futuro sem perspectivas e sem esperancas.

[...]

Comecamos trabalhando nos fundos de uma pequena igreja batista da
Zona Sul e de 14 mudamos para a rua do Paraiso, 663, onde nosso nucleo
mantém agora 13 alunos, em meio periodo. Eles exigem atencéo ininterrupta,
cuidados especiais, muita paciéncia e, sobretudo, amor. E tudo isso recebem de
nossa equipe - pedagogos, assistentes sociais, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais, psicélogos e seus auxiliares, mas as despesas sdo grandes
demais.

[...]

Do governo pedimos o reconhecimento para nossa Associacdo como
entidade de utilidade publica, assisténcia do Ministério da Saude e da
Previdéncia Social para um trabalho de diagndéstico precoce e tratamento,
recursos do Ministério da Educacéo para a formacéo de classes especiais, apoio
financeiro imediato e a longo prazo. Nao queremos funcionar apenas como
nacleo escolar e de treinamento. Temos também que partir para a pesquisa,
Unica saida possivel para mergulhar nesse mistério terrivel que € o autismo.
(AMA, 2013, p. 17 e 18).

Nesta cena de reconhecimento, € possivel observarmos a formacao de
uma bioidentidade social, caracterizada pela criagdo de uma ecologia comum de
memorias, em que o vinculo tecido pela experiéncia de despossessao, converte-

se em luta contra a discriminacdo e a invisibilidade de dores, as quais sao
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nomeadas de uma forma ainda seminal, como violéncia de Estado, ja que é
preciso o processo politico e 0 que, na perspectiva marxista, poderiamos definir
como consciéncia de classe. Consideramos que a consciéncia de classe é uma
forma mais sofisticada de elaboracdo da questéo social, antes dela, o que temos
€ a experiéncia imediata de desamparo, o qual é fundante da politica, “[...] pois
o desamparo cria vinculos ndo apenas através da transformacdo de toda
abertura ao outro em demandas de amparo. Ele também cria vinculos por
despossessao e por absor¢cdo de contingéncias” (SAFATLE, 2015, p. 25) e o
converte em luta e reivindica¢des que se dirigem em Gltimainstancia a sociedade
e ao Estado.

Destacamos que desde a sua fundacdo a AMA configura-se como uma
associacdo independente e com acdes difusas, que vao de atendimento a
pessoas com autismo a luta politica por seus direitos.

A AMA criou uma rede nacional de pais e profissionais que viam o
autismo como uma deficiéncia cognitiva e do desenvolvimento global e
nao apenas como disfuncdo psiquiatrica, e promoveu encontros
nacionais e internacionais nos quais profissionais com diferentes
origens, incluindo psiquiatria e psicanalise, puderam aprender novas
perspectivas e abordagens. A AMA importou e adaptou conhecimentos
— modelos de reabilitacdo educacional e profissional — dos principais
centros de tratamento do autismo nos Estados Unidos e na Europa.
Buscaram estruturar o ambiente e as tarefas da vida cotidiana,
aprimorando a independéncia, métodos de comunicagéo e estratégias

de inclusdo no esporte e no lazer [traducdo livre] (BLOCK, P.;
CAVALCANTI, 2012, s.p.).

A abertura de frentes assistenciais realizadas pela AMA — SP foi uma agéo
politico-social, resultante de espacos vazios deixados pelas politicas publicas de
Estado e cuja legitimidade foi consolidada por meio da difus&o de experiéncia e
pelo intercAmbio com instituicdes estrangeiras. Em “Retratos do Autismo no
Brasil” (AMA, 2013), temos a descri¢do dessa atuacao e 0 seu protagonismo em
trazer para o Brasil as tecnologias terapéuticas: ABA e TEACCH.

A AMA também foi importante para a criacdo de outras organizagfes, ao
gue citamos: Associagao Brasileira de Autismo (ABRA), Associagcéo Brasileira
para Agao por Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA) e inspirou outras
associacoes, a saber: Fundacdo Mundo Azul (RJ) e Associacdo de Pais de
Autistas e Deficientes Mentais (APADEM-RJ).
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Consideramos a partir dos estudos de Fernanda Ferreira Nunes (2014) e
Barbara Caldeira Andrada (2017), que a “segunda onda3?” de associagées pro-
autismo como APADEM e Fundacdo Mundo Azul desenvolvem uma nova etapa
do ativismo politico de pais em prol das pessoas com autismo, e destacamos 0
enderecamento ao Estado do autismo como uma questao de direito e ndo como
assisténcia social, por isso a luta se orienta para a criacdo de politicas
especificas de incluséo e intervencao para as pessoas com TEA, assim como de
espacos especializados.

A experiéncia paradigmatica dessa nova etapa de ativismos teve como
entidade pioneira a Associacdo de Pais de Autistas e Deficientes Mentais —
APADEM, do Municipio de Volta Redonda no Rio de Janeiro, a partir da

aprovacao de trés leis municipais:

As leis aprovadas no municipio sao as seguintes:

a) Lei municipal n°® 4770/2011 — Institui no municipio de Volta
Redonda o Dia Municipal de Conscientiza¢do do autismo [...].

Art. 1° “Fica instituido no municipio de Volta Redonda, o Dia
Municipal de Conscientizagdo do Autismo, a ser comemorado
no dia 2 de abril de cada ano.”

b) Lei municipal n° 4.833/2011 — Institui a politica municipal de
protecdo dos direitos da pessoa com transtorno do espectro
autista [...].

Art. 2° “A pessoa com Transtorno do Espectro Autista €
considerada Pessoa com Deficiéncia para todos os efeitos.

¢) Lei municipal n®4.922/2012 — Dispde sobre a implantacéo de
um centro de atendimento integral para pessoas com transtorno
do espectro autista no municipio de Volta Redonda [...].

Conta com as metodologias comportamentais e visuais, como
TEACCH, ABA e PECS.

Art. 1° “Fica determinada, no ambito do municipio de Volta
Redonda, a implantacéo de um Centro de Atendimento Integral
para criancas, adolescentes e adultos com transtorno do
espectro autista.” (NUNES, 2014, p.71).

O pleito por tecnologias terapéuticas: TEACCH, ABA e PECS em espacos

especializados para autistas unificou a luta em nivel nacional e resultou na

32 Tomamos a metéafora “da onda” dos movimentos feministas, nos mesmos termos que esse
movimento, ou seja, para dar visibilidade a certas pautas, as quais sdo consideradas dentro de
um quadro historico e compreensivo de lutas e de maturidade do préprio movimento social.
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aprovagcdo da Lei “Berenice Piana”, que, na interpretagdo do movimento, a
aprovacao da Lei implicava a implementacao dessa agenda, conforme descreve

Ulisses Costa

Quando conheci as histérias de criangas, jovens e adultos autistas de
familias carentes, que ndo tinham condi¢cBes de arcar com altos custos dos
tratamentos privados e que, por falta de politicas publicas especificas para as
pessoas com autismo, a saber, diagnéstico precoce na rede publica de saude,
tratamento multidisciplinar, acompanhamento psicolégico com os familiares e
integracdo dos centros de tratamento com a educacao, conclui que o quadro do
autismo de grande maioria dessas pessoas seria agravado, justamente pela falta
dessas politicas publicas, levando essas familias a dor e ao sofrimento de verem
um ente querido tornar-se incapaz para o convivio familiar e social, sem ao
menos saber onde encontrar ajuda. Vi, portanto, a extrema urgéncia de que
alguém fizesse alguma coisa.

A falta de iniciativa dos érgao de governo e demais membros de nossa
sociedade, para reparar esse grave dano causado as pessoas com autismo e
seus familiares, aumentava ainda mais a dor dessa familias, por perceberem que
“0s autistas ndo existiam para a sociedade”, “a sociedade ndo entende o que é
um autista”, “os médicos pediatras e neurologistas ainda desconhecem o
diagndstico precoce” , “os profissionais de educacdo e 0s espacos escolares
ainda ndo sao preparados para receberem os autistas”.

Agora, jamais imaginei que iria fazer dentncia a Defensoria Publica por
falta de tratamento e diagndstico precoce; solicitar a Defensoria que
entrdssemos com representacdo contra o Brasil na OEA (Organizacdo dos
Estados Americanos) devido a demora no julgamento de nossa a¢do na Justica;
gue faria contato via e-mail com o responsavel da OEA para a América Latina,
Sr. Santiago Canton, depois de transcorrido de nossa representacdo naquela
organizacgao internacional; que faria a Lei Municipal no Brasil em defesa dos
direitos dos autistas; que escreveria para o presidente do CDH no Senado
Federal , a fim de pedir-lhe uma audiéncia com a finalidade de denunciar o
descaso e o abandono em que vivem os autistas por falta de tratamento
especifico, e viabilizar uma Lei Federal de protecdo de pessoas com autismo [...]
(COSTA, 2013, p. 65-66).

Em resposta ao ativismo de pais e familiares pelos centros especializados
em autismo, foi langcado o manifesto “Movimento Psicanélise, Autismo e Saude
Publica - MPASP”33, em 12 de abril de 2013.

A base de denuncia do MPASP séo as acles de exclusdo de praticas

psicanaliticas da esfera das politicas publicas para o atendimento de pessoas

3Disponivel em:
<http:/ww.sedes.org.br/Departamentos/Psicanalise/pdf/Carta%20de%20Princ%C3%ADpios%
20MPASP.pdf>. Acessado em 10 de nov. de 2019.
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com TEA e seus familiares, o que, em termos simbdlicos, atinge o cerne das
Politicas de Saude Mental, pois o “marco inaugural” de cuidado do movimento
Pés-Reforma Psiquiatrica foi o CAPS “Luiz Cerqueira” (inaugurado em 1987),
que tinha como horizonte bioético e terapéutico:

v Aclinica psicanalitica;
v O uso racional dos psicofarmacos e,
v As praticas de inclusdo social das pessoas com transtornos

mentais e deficiéncia.

Em linhas gerais, o MPASP denunciou o cerceamento das liberdades
individuais e o achatamento do sujeito “atipico”, a partir da supervalorizacédo de
praticas terapéuticas baseadas na medicalizacdo e nas terapias de base
comportamental (ABA), como caminho Unico e exclusivo. Trata-se, nesse
sentido, segundo o MPASP, de acao de nulidade do horizonte de pessoa com
sofrimentos psiquicos e a criacdo de uma espécie de reengenharia social,
desenhada pelo DSM.

Nesse panorama, o0 MPASP materializou a existéncia de uma esfera de
conflito em torno do Sistema de Protecdo Social para a populacédo autista, ao
mesmo tempo em que se colocou como agente da disputa, conforme observavel

na proposicao de diretrizes para o SUS, em destaque:

8 O objetivo geral da psicanalise com sujeitos autistas é o
de minimizar suas angustias, ampliar suas capacidades de
aprendizagem, permitir que eles encontrem prazer nas trocas
emocionais e afetivas e proporcionar uma ampliacdo de seu
campo de escolha, bem como de sua possibilidade de aumentar
suas redes de relacionamento, com maior qualidade nas trocas
com 0s outros, valendo-se de recursos simbolicos possiveis que
Ihe possibilitem usufruir o maximo de sua convivéncia com 0s
demais.

9 O Movimento sustentaerecomendaaincluséo de criancas
com autismo em escolas regulares sempre que possivel
(como opcdo prioritaria), contando com uma rede de apoio
interdisciplinar e intersetorial que articule o diadlogo entre
saude e educacéo, a fim de considerar as possibilidades e as
dificuldades singulares de cada crianca. A inclus@o implica um
projeto educacional para que a crianca participe, aprenda de
acordo com as suas possibilidades e se integre as atividades
escolares.
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10. Deve-se reconhecer a crianga como cidaddo com pleno
direito de acesso a toda forma de tratamento para seu
sofrimento. [..]

12 O Movimento considera que as familias das pessoas com
autismo devem ter o direito de escolher as abordagens de
tratamento para seus filhos. Principalmente porque o debate
permanece em aberto na comunidade cientifica, néo
considerando como eficaz um Unico método de intervencdo em
detrimento dos outros. Para tanto, as familias devem ter acesso
as informac0®es acerca das abordagens de tratamento.

13. Por isso, restringir o tratamento de pessoas
diagnosticadas no espectro do autismo a utilizagdo de uma
Unica metodologia (como tém proposto algumas medidas
publicas apoiadas em argumentos falaciosos de
cientificidade) representa um retrocesso terapéutico e cientifico
em um campo no qual tem se revelado que s6 € possivel
avancar por meio da complexidade.

14. E preciso que a salde mental seja exercida levando em
consideracdo as diferentes concepcdes de psicopatologia que
h& na atualidade.

Fonte: Disponivel em
http://mww.sedes.org.br/Departamentos/Psicanalise/pdf/C
arta%20de%20Princ%C3%ADpios%20MPASP.pdf.
Acessado em 10 de nov. de 2019.

O contexto da publicacdo do MPASP faz frente a publicacdo em 2013 do
documento Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (BRASIL, 2014), pelo Ministério da Saude, sobre a assisténcia
ao autismo no SUS. Esse documento vem na esteira da Lei “Berenice Piana”,
como uma questdo pertencente ao campo das deficiéncias e propondo o
tratamento via reabilitacdo. Essa orientagdo entrou em conflito com outro
documento chamado “Linha de Cuidado para a Atengcdo as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencéao
Psicossocial do Sistema Unico de Satude” (BRASIL, 2015), que define o autismo
como um transtorno mental, pertencente ao universo de cuidados da atencéo
psicossocial.

Em detrimento as questdes postas pelo MPASP, em 2014 foi promovida
na Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro (ALERJ) uma Audiéncia
Publica com a finalidade de discutir a implementacdo da Lei “Berenice Piana”’ no
Estado do Rio de Janeiro - RJ. Segundo Barbara Andrada (2017), a audiéncia
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teve como ponto principal de conflito e disputas o artigo a alinea “c” do artigo 3°,

gue define o l6cus privilegiado de atendimento a pessoa com TEA.

Art.3° Serd garantido a pessoa com transtorno do
espectro do autismo o direito a salde no ambito do
Sistema Unico de Salde, respeitadas as suas
especificidades.

81° Ao Ministério da Saude compete:

I. promover a qualificagdo e articulacdo dos pontos de
atencdo da Rede SUS para atencdo adequada das
pessoas com transtorno do espectro do autismo,
garantindo:(...)

¢) a qualificacao e o fortalecimento da rede de atencdo
psicossocial no atendimento das pessoas com o
transtorno do espectro do autismo. (CONADE, 2014b,
grifo nosso apud NUNES, 2017, p.66).

O conflito em relacéo a alinea “c” foi capitaneado por uma mobilizacéo
virtual, via midia social Facebook, cujo slogan era: “CAPS NAO E LUGAR PARA
AUTISTA". Para exemplificar essas manifestacdes, apresentamos uma dessas

postagens.
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Figura 19 CAPS NAO E LUGAR DE AUTISTA

SERA QUE O CONADE ~ ABRA — ABRAGA ~ MUNDO AZUL, ENTENDERAM QUE A INCLUSAQ SOCIAL DOS
AUTISTAS £ COLOCAR ELES EM QUALQUER LUGAR, INCLUSIVE NOS CENTROS DE OUTRO TRANSTORNO
(CAPS) QUE POR SINAL FALTAM REMEDIOS, PROFISSIONAIS QUALIFICADOS E ESPACOS APROPRIADOS.

28 e 29/04/2014 |
PARABENS !!!

CONADE —- ABRA
ABRACA - MUNDO AZUL

BELO EXEMPLO DE FRATERNIDADE

POR ISSO DIZEMOS, EM NADA
VOCES NOS, REPRESENTAM !!! | I

Autismo no Brasil - Tribuna do Autista

29 de abril de 2014 - &

147° e 148° Dia sem a Regulamentacao da lei do Autista. A
NOSSA POSICAO E, NAO !!! - POR ACHARMOS QUE O CAPS
NAO E UM LUGAR ADEQUADO PARA TRATAMENTO DO
AUTISTA.

Fonte: Facebook (Disponivel em:
https://www.facebook.com/search/posts/?g=caps%20n%C3%A30%20%C3%A9%20lugar%20p
ara%?20autista. Acessado em 02 de maio de 2022.)

A postagem mostra a recusa do ativismo de pais de pessoas com TEA
em relacdo aos CAPS, a qual ndo é fortuita, mas construida a partir de uma
memdaria histérica e de um conjunto de experiéncias negativas e concretas, como
mostra Fernanda Nunes (2014) em depoimento de um usuario do sistema
CAPSI.

O CAPS néo faz tratamento para autista! O CAPSi ndo faz tratamento para autista!
O CAPSi insere 0 autista dentro de uma disciplina ou dentro de um contexto que eles
acham que é o correto e pde tudo na bacia das almas. No Brasil, vocé n&o vai ter
nenhum pai, nenhuma mée, nenhuma pessoa sa que vai dizer que CAPS funciona
para pessoa com autismo. Porque se vocé coloca o autismo dentro de um contexto
geral, sem um trabalho especifico para ele, n&o vai funcionar. Me perdoe, CAPS
serve para dar receita de remédio controlado. (...). Quando nés pedimos um centro
para autistas, teria que ser na linha comportamental. A linha comportamental para o
autista ndo é uma teoria. A linha comportamental para o autista ndo é uma ideologia
individual, ndo. Foram pesquisas feitas, por muitos profissionais que perceberam,
isso nos Estados Unidos e em outros paises da Europa... O Unico pais que trabalha
a linha psicanalitica para o autista € a Franca (NUNES, 2014, p. 82.).
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No trecho retirado do discurso acima ha uma construcdo narrativa

importante, conforme podemos observar:

“O CAPSI insere o autista dentro de uma disciplina ou dentro de um
contexto que eles acham que é o correto e pde tudo na bacia das almas” (IBDT).

O uso da palavra disciplina, foi utilizado semanticamente como obrigacéo,
entretanto, ndo deixa de guardar semelhancas de forca de sentido com o
conceito foucaultiano de disciplina (1987)%4, na medida em que impde uma
docilidade aos corpos e tenta determinar o lugar da pessoa autista — neste caso,
na “bacia das almas”. Observamos que o termo popular se refere as irmandades
criadas para angariar fundos que financiavam missas em favor das almas do
purgatorio, ou seja, almas que estavam na antessala do paraiso, mas vivendo
as aflicbes do inferno. Ou seja, a aprovacdo da Lei “Berenice Piana” com a
manutencdo de atendimento dos usuarios de servico autistas pelos CAPS
representou, na interpretacdo discursiva desse ativismo, uma conquista nao-
realizada e a imposi¢cdo de uma docilidade que significa o controle dos corpos
das pessoas com autismo pelo Estado, a ponto de lhe impor a invisibilidade e a
indistincdo nos CAPS.

Outro trecho que merece destaque é

“A linha comportamental para o autista ndo € uma ideologia individual,
nao. Foram pesquisas feitas por muitos profissionais que perceberam isso nos
Estados Unidos e em outros paises da Europa... O Unico pais que trabalha a
linha psicanalitica para o autista é a Franca” (NUNES, 2014, p. 82).

A referéncia sobre as formas de organizacdo das diretrizes de
atendimento a pessoa com TEA em outros paises aponta o conhecimento da

discussado que esta sendo travada, pois na Fran¢ca em 2013 houve uma grande

34 praticamente nos mesmos termos de Foucault (1987), quando analisa, em Vigiar e Punir, a
disciplina como técnica de poder que fabrica os individuos ao utilizar como plataforma uma
anatomia politica do corpo. A distribuicdo e a reparticdo superficial dos corpos em um espago
determinado os tornam Uteis e déceis; onde a docilizagao e a otimizagdo dos corpos visam a
constituicdo da incorporacdo de uma subjetividade docilizada.
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mobilizag&o politica em torno da questédo do autismo, que influenciou 0 MPASP
no Brasil.

Na Franca a questdo do autismo se transformou em politica de Estado e
a critica elaborada pela psicanalise denunciou aquilo que se convencionou
chamar de “epidemia de autismo” e que no trabalho de Barbara Nunes (2017);
no discurso dos profissionais de saude, aparece como “enxurrada de autismo”,
sendo este um importante aspecto a ser analisado a fim de compreendermos a
capacidade de mobilizacdo conquistada pelo ativismo de pais de autistas nas

ultimas décadas do século XXI.

3.8. O Autismo como Questéao Politica

Até esta etapa da escrita, apresentamos genealogicamente como 0
autismo passou da condicdo de sindrome rara e invisivel, parasitaria de espacos
terapéuticos como APAEs e Sociedades Pestalozzi, para objeto de assisténcia
e guestao social a partir da atuacdao da AMA, da APADEM, da Fundacéo Mundo
Azul, todas entidades que constituem o ativismo de pais e a ABRA e a ABRACA,
que sdo organizacbes constituidas por pessoas autistas, lutando em causa
prépria e, nessatese, sendo compreendidas como uma terceira onda da luta em
prol da pessoa com autismo. Em comum, esses dois tipos movimento tém a
promocao do autismo como questao de politica nacional e de direitos humanos.

Destacamos que o0 avanc¢o da luta politica em torno do autismo ocorreu
dentro de uma configuragio em que a questdo da multiplicidade de
interpretacdes da etiologia do autismo criou um espaco biopolitico de disputas
entre classes terapéuticas, grupos de interesses (ao que citamos 0s pais e 0S
préprios autistas). Considerando a questao de uma economia discursiva a partir
de Michel Foucault (1996), precisamos afirmar que a ordem dessas disputas sé
foram possiveis em funcéo da construcdo de uma economia discursiva, em que
0s sujeitos antes interditados no seu direito de fala, como pais e autistas, fizeram
um furo no saber hegeménico e deslizaram para a cena publica, ocupando o
espaco com seu discurso; que nesta perspectiva analitica, ndo € apenas aquilo

gue reflete o mundo, mas aquilo que constréi o mundo; o discurso “[...] ndo é
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simplesmente aquilo que traduz as lutas ou os sistemas, mas aquilo pelo que se
luta, o poder do qual queremos nos apoderar (FOUCALT, 1996, p.10).

Dentre os elementos que permitem a emergéncia de uma economia
discursiva em torno do autismo, destacamos o Manual Diagnésticos e
Estatisticos de Transtornos Mentais (DSM), o qual operou mudangas em nivel
classificatorio, impactando todo o sistema de protecéo social e evidenciando a
existéncia de um movimento interpretativo sobre o autismo; possivel em funcao
de sua etiologia desconhecida e seu desenho constitutivo, operacionalizado a
partir de quadros de inclusao e exclusao de sintomas, comorbidades e patologias

associadas.

Figura 20 Comorbidades associadas ao Autismo

QUAL E A FREQUENCIA DE
COMORBIDADES EM AUTISTAS?

"Mais de 70% dos individuos com a TEA apresentam alguma
comorbidades, envolvendo distarbios neurolégicos, psiquiatricos,
condi¢ctes gastrointestinais, entre outras". Danielle de Paula Moreira - Bidloga

10% de chance- Disturbios Gastrointestinais

de chances - Epilepsia

28% e 44%  de chances- Transtorno do Déficit de Atengao
com Hiperatividade (TDAH)

45% de chances- Deficiéncia intelectual

50% e 80% de chances - Distirbios do Sono

: _de chances- Problemas Motores

Fonte: Revista Autismo e Realidade, 2016°5.

Por essa condicdo, o0 autismo demanda intervencdo por equipe
multidisciplinar, de forma continua e constante, o que representa um alto custo
de tratamento para o Sistema de Saude e para as familias, principalmente se

consideramos seus aspectos genéticos. Conforme quadro a seguir:

35 Disponivel
em:https://autismoerealidade.org.br/?gclid=CjwKCAjw87SHBhBIEiwAukSeUbAtqoQav66g9Zwi
BfDxnd5INa2pWvOwZNILIJ9MV25SXTCXMYp_fBoCN2gQAvVD_ BWwE. Acessado em 05 de nov.
2020.
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Quadro 6 - TEA e Comorbidades

TEA e Sindrome Metabdlica

Sindrome Caracteristicas Tratamento
Sindromes Autismo, Fadiga possivel atraso nos
mitocondriais marcos motores. ST
Disturbio do Autismo, Atraso no desenvolvimento, ST
metabolismo de Purina | Epilepsia.
Fenilcetondria Autismo, Epilepsia. DI
Defeitos de sintese de Autismo, autoagressividade, DI. Suplementaca
Colesterol o de colesterol

AUTISMO SINDROMICO
Sindrome Caracteristicas cene

Relacionado

Sindrome do X-Fragil Autismo, caracteristicas dismorficas
(rosto alongado, orelhas grandes e
proeminentes), possivel ataxia ou
tremores, funcionamento cognitivo e
executivo alterados.

Sindrome de Rett Autismo, regressao no MECP2
desenvolvimento, DI, crescimento
anormal do cranio, Epilepsia.

Sindrome de Heller Autismo, regressao na fala, nas Sem genes
habilidades sociais e motoras.

FMR1

especificos
Sindrome de Autismo, hipotonia neonatal, SHANKS3
PhelanMcDermid caracteristicas dismorficas,
crescimento normal a acelerado,
atraso ou auséncia da fala.
Sindrome da Esclerose | Autismo, convulsdes, dificuldades TSC1, TSC2
Tuberosa comportamentais e intelectuais,
envolvimento de multiplos 6rgéos
(rins, coracdo, pulmao etc.).
CDKL-5 Autismo, comprometimento motor, CDKL-5
deficiéncia intelectual, déficits visuais,
epilepsia.
Sindrome de Prader- Autismo, deficiéncia intelectual, UBES3A -
Willi deficiéncia de horménio do DYK!ENS
crescimento, hipotonia, regiao
hipogonodismo, irritabilidade, cromossdmica
hiperfagia paterna 15q11-
ql3
Sindrome de Angelman | Autismo, ataxias, convulsdes, UBES3A regiao
deficiéncia intelectual e acesso de cromossdmica
risos. paterna 15q11-
ql3
Sindrome de Timothy Autismo, problemas cardiacos, Cavl.2

sindactilia, deficiéncia imune,
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disfuncBes neuroldgicas e
dismorfismos faciais.
Fonte: BRITO, A. 2020 apud BRITO, 2021, p. 04-05.

Segundo Anitta Brito (2021, p.21), até onde se conhece atualmente, a
genética responde por 97% dos casos de TEA, mas ainda néo esta claro o que
realmente representa os 3% faltantes, tampouco se compreendem 0s
mecanismos ambientais que possam responder a 100% dos casos de TEA. A
origem indeterminada impossibilita distinguir as pessoas com TEA entre aquelas
afetadas pela genética e outras somente pelo ambiente.

Em termos gerais, em 2013 o TEA foi caracterizado pelo DSM-5% por
déficits na comunicacdo e interacdo social; padrdoes de comportamentos
repetitivos e estereotipados e um repertorio restrito de interesses e atividades,
presentes antes dos trés anos de idade. Classificado no hall das doencas
mentais com o CID-10 com a especificacdo geral de Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD). Em 2019, com o lancamento do CID-11 (entrou em
vigor em 1° de janeiro de 2022), o TEA passou a ser considerado apenas em
relacdo ao prejuizo da linguagem e deficiéncia intelectual, conforme Quadro 6:

A primeira tentativa de classificagBes de patologias psiquiatricas foi em 1840 a partir da
medicdo da frequéncia de duas categorias. A Ultima classificacdo que antecede o primeiro
Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) surge em 1918, com 22
categorias mentais. Na pratica clinica, ha muitas controvérsias em relacéo as classificacdes em
psiquiatria, pois esta rompe com as teorias de cunho critico filoséfico que constituiam as
caracteristicas das patologias mentais. A historia nos mostra que houve uma fissura no modo de
entender o sofrimento psiquico, e ali esvairam-se a subjetividade e a histoéria de vida dos sujeitos.
No ano de 1952 é publicada a primeira edicao do DSM, posteriormente, o Manual foi reformulado
até a quinta edi¢cdo, lancada em 2013. As classificacdes em psiquiatria foram criadas com a
finalidade de obter dados estatisticos sobre a populacéo e de buscar uma linguagem universal
sobre as patologias. Disponivel em: https://doi.org/10.5007/1807-1384.2019v16n1p73. Acesso
em 08 de jul. de 2021.
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Quadro 7 - Mudancas Comparativas na Classificagdo do Autismo, segundo DSM, CID
10eCID 11

Mudancas
Comparativas
na
Classificagdo do
Autismo,
segundo DSM,
CID10eCID 1

Fonte: Quadro criado pela autora com base em extracéo e sistematizacédo de informacgdes

disponiveis em: http:/Mmww.who.in/health-topics/internacional-classification-of-disease.
Acessado em 28 de mar. de 2021.
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Em termos de manifestacdes clinicas e funcionalidade, o autismo pode

ser representado da seguinte forma:

Figura 21 Representacdo de Manifestacfes Clinicas — TEA

Dificuldades Ecolalia Falha no jogo
em iniciar ou simbdlico
manter imitativo
conversas
Reducso nos Auséncia ou
cgﬂ”;ﬁ:’éga' atraso de
nao-verbais linguagem
Falha na e
partilha de ituais nao
interesses ESPECTRO funcionais
Insucesso
niéﬂaggo Maneirismos
Falta de motores
partilha pares RelagGes
sacial/ peculiares
emocional com objetos
Interesses

estereoti- pados

Fonte: Elaborado pela autora

Segundo Agnes Aflalo (2008), a publicacdo do DSM-5 foi fruto de uma
frenética negociagdo, gerando um mercado para a industria farmacéutica de
milhdées e milhdes de dolares, que se transformou em uma maquina de guerra
contra a psicanalise, uma vez que produziu o apagamento das concepgdes
freudianas dos sintomas, antes presentes no DSM-1 e DSM-2 Os sintomas
descobertos pela psicandlise foram desprezados e outros sintomas foram
fabricados, ao que citamos a timidez, que foi rebatizada como “fobia social” e se
converteu em transtorno mental mais diagnosticado dos EUA.

O DSM é estratégico por exercer fungcdo econémica em diferentes niveis
e por ser referéncia obrigatéria para as seguradoras, para os hospitais, tribunais,
prisdes, escolas e para o conjunto de profissionais da saude e, por isso, € dotado
de carater normativo.

A partir do DSM-5 houve ampliacdo da categoria do autismo de maneira
tal que podemos falar de uma espécie de movimento progressivo de fagocitose
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de outros diagnésticos psiquiatricos, que repercute em uma hiperinflacdo
diagnostica, que explica o porqué de se estimar que incidéncia de autismo em
criancas seja maior do que a de outras doengas como diabetes, cancer, AIDS e
sindrome de Down combinadas (BAIO et al., 2014) e que, apesar de nao
existirem dados oficiais no Brasil, calcula-se, com base em analogias estatisticas
com os EUA, que temos cerca de 2 milhdes de pessoas com autismo no Brasil,
conforme se |é a seguir.
Dados publicados em 2014 pelo Centro de Controle e Prevencéo de
Doencas [CDC] (Centers for Disease Control and Prevention, 2014)
revelam que o autismo atinge o alto indice de um em cada 68 criancas
de oito anos nos Estados Unidos, na propor¢édo de 4,5 meninos para
uma menina. Os dados de 2012 indicavam uma em cada 88 criancas.
Supde-se que parte desse aumento no nimero de casos se deve a
mudanca no critério diagnéstico e a maior conscientizacdo sobre o
transtorno em todas as areas da salde e na sociedade. Ainda ndo ha
dados estatisticos oficiais no Brasil, mas estima-se que cerca de 2
milhdes de pessoas podem ser incluidas no diagnéstico de autismo,
considerando a populacéo brasileira de aproximadamente 200 milhdes
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2016) e a prevaléncia do

transtorno de 1% da populacdo conforme indicada pela Associacéo
Americana de Psiquiatria [APA] (2014). (FADDA,; VERA, 2016, p.412).

Para compreender esse dado exponencial, basta comparar que em 1980,
no DSM-2, o autismo infantil ocupava trés paginas (97-100) e era considerado
muito raro, em uma prevaléncia de 02 a 04 casos por cada 10.000 individuos e,
em 1995; no DSM-3, sendo rebatizado com o nome de TEA, absorveu os
seguintes diagnosticos: retardo mental e movimentos estereotipados, ocupando
nesse momento seis paginas (79-85). E em 2000, com a publicacdo do DSM-IV,
ganha ampliacdo de oito paginas (81-88) e uma frequéncia compreendida entre
02 e 20 casos por cada 10.000 individuos (AFLALO, 2008 n.p.).

Ao considerar o autismo a partir da perspectiva genealdgica de Michel
Foucault (1963, 1969), temos nesse exercicio inicial de escavamento dos
dominios de saber que, desde a sua forma inicial, ha um deslizamento da
linguagem e do seu poder de nomear.

A primeira nomeacao foi dada em 1911 pelo psiquiatra Eugener Bleuler
gue identificou o autismo como uma forma de esquizofrenia. Depois, em 1943,
Leo Kanner o define como um distdrbio do contato afetivo, caracterizado por trés
sintomas: auséncia de contato afetivo, atraso na comunicacao verbal e nao-

verbal (ou auséncia completa de ambas) e angustia ao ser deslocado de um
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ambiente para outro (CAVALCANTI, ROCHA,2007 apud ANDRADE, 2014,
p.12). Em 1944, Has Asperger classifica-o como “psicopatia autista na infancia”.
Em 1952, na primeira versdo do DSM-1, foi classificado como uma subcategoria
da esquizofrenia infantil. Em 1978 o psiquiatra Michael Rutter apresenta-o como
um disturbio do desenvolvimento cognitivo, criando um marco na compreensao
do transtorno, propondo uma definicdo com base em quatro critérios: atraso e
desvios sociais nao sé como deficiéncia intelectual; problemas de comunicacao
ndo s6 em fungdo de deficiéncia intelectual associada; comportamentos
incomuns, tais como movimentos estereotipados e maneirismos, e inicio antes
dos 30 meses de idade. Em 1980 o DSM-3 reconhece pela primeira vez o
autismo como uma condicao especifica e o coloca em uma nova classe, a dos
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID).

Em 1981 a psiquiatra Lorna Wing desenvolveu o conceito de autismo
como um espectro e cunhou o termo Sindrome de Asperger, em referéncia a
Hans Asperger. O trabalho de Lorna Wing mudou a forma como o autismo era
considerado e sua influéncia foi sentida em todo o mundo. Como pesquisadora,
clinica e mae de uma crianca autista, ela defendeu uma melhor compreenséo e
servicos para individuos com TEA e suas familias. Fundou a National Autistic
Society, juntamente com Judith Gold®’, e o Centro Lorna Wing e, em 2013, sua
nomeacdo como Transtorno do Espectro Autista (TEA) pelo DSM-5, publicado
pela Associagdo Psiquiatrica Americana (APA).

O deslizamento da nomeacéo de autismo so foi possivel em funcdo da
auséncia de uma etiologia especifica que ocorre mesmo a despeito da existéncia
de uma corrida pela industria farmacéutica pela busca de um “autismo genético”
(AFLALO, 2008 n.p.), o qual att o momento teve parcos avancgos,
permanecendo, assim, o diagnodstico exclusivamente constituido pelo olhar e
pelo discurso da clinica médica.

O que distingue o diagndstico clinico das outras formas diagnésticas,
segundo Cristian Dunker (2015), é que o primeiro recorre a dimensdo do
patoldgico, enquanto os demais se apropriam do patolégico. E esse movimento,

cadavez mais, entende, como efeito de possibilidade, que um conjunto de signos

37 Disponivel em: < https://autismoerealidade.org.br/o-que-e-0-autismo/marcos-historicos/>.
Acessado em 04 de jun. de 2021.
118



https://autismoerealidade.org.br/o-que-e-o-autismo/marcos-historicos/

clinicos sejam dotados de valor diagnostico, produzindo uma colonizacéo, que
incide sobre as formas de nomear a existéncia e o sofrimento sob o signo do
patolégico e tendo o DSM como expressao desse movimento - O DSM, enquanto
sistema de classificacdo, recebe criticas por se deter nos sintomas. Nesses

termos:

O DSM, ao obliterar a falta de um saber clinico, de natureza etioldgica
e fisiopatolégica, contribui para que se paralisem os esforcos de
investigacéo e sistematizacdo de um saber sobre o Real em jogo na
clinica psiquiatrica. No conforto de sua categorizagdo, acomoda-se a
ignorancia quanto a causa do sofrimento mental. E a abordagem que
recusa a causa enquanto implicada na complexidade da experiéncia
sociocultural humana, também n&o a encontra no plano biolégico e
organicista, pois encontrar uma droga que anestesia os sintomas nada
prova quanto a construcdo de um saber sobre o sofrimento humano
(SILVA, 2013, p.65).

Em razdo dessas criticas e dos efeitos de verdade produzido
(FOUCAULT, 1996), foi criado em 2011 um movimento internacional
denominado de “Stop DSM”. A principal critica do movimento refere-se a
utilizacdo do manual como ferramenta de obliteracdo das possibilidades de
pensar e interrogar sobre os sujeitos para além de seus sintomas, deixando vazio
0 espaco para a subjetivacdo ou realizando-a no contexto de um sistema
classificatorio. Cristian Dunker (2015, p.28) argumenta que o DSM opera uma
repatologizacdo generalizada, uma vez que, ao descrever grupos de sintomas
cada vez mais reduzidos e distantes de uma descri¢do teorica especifica, ha
uma expansao do quantitativo dos diagndsticos.

No caso do autismo, as mudancgas de classificacdo sucessivas do DSM,
converteu-o em um problema de Saude Publica e, consequentemente, um
problema de Estado, primeiro nos EUA e posteriormente nas demais nagoes,
das quais citamos a Francga, que em 2012 torna-o uma questéo nacional e revela
a existéncia de uma esfera de disputa entre psicandlise e terapias
comportamentais, como ABA.

Eric Laurent (2008) afirma que a clinica do autismo, no ambito da
psicanalise, exige o enfrentamento politico que se inscreve na resisténcia de
acao de classificacdo diagnostica e de uma patologizacéo, que buscam acionar

componentes genéticos ou biolégicos como determinantes na assunc¢ao do
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autismo. O autor compreende que, mais do que a localizagcdo genética ou ndo
do autismo, o0 que importa a psicanalise é a particularidade do sujeito no caso a
caso. Assim, a batalha que a psicandlise travaria, seria contra os modos de ver,
de forma protocolada, os aspectos uUnicos de uma histéria “[...] € uma batalha
pela diversidade das abordagens [...], € uma proposi¢ao de respeito a forma de
ser de cada um” (LAURENT, 2008 p. 11). Além disso, a leitura psicanalitica do
autismo ndo depende das hipéteses etioldgicas sobre o organico, como diz
Laurent (2014, p. 33): “o fato de haver algo de biolégico em jogo nao exclui a
particularidade do campo de constituicdo do sujeito como um ser falante”.
Francois Anasernet e Ariane Giacobino (apud RUIZ et al., 2020, n.p.)
chamam esse novo contexto social e histérico de batalha de “fragmentacédo do
campo do autismo”, que se configura em interpretacdes etioldégicas e
terapéuticas que entram em disputa. NOs chamamos de quadros de guerra, pois
pressupomos a existéncia disputas pelo monopélio do poder de nomear, assim
como, de auferir lucros por um lado e, por outro, a luta pelo direito a dignidade e
a diversidade de existéncia sem as formas de violéncia do Estado e do mercado

capitalista.
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4. QUADRO DE GUERRAlI

4.1. Cadeias de Relagc6es do Campo do autismo e Apresentacao de seus
Agentes de interesse e objetos de disputas

Quando consideramos a passagem da condi¢do do TEA de raridade para
a de “epidemia mundial”’, com contornos politicos em paises como Franca e
Estados Unidos, afirmamos, nos termos de Kenneth Camargo Jr (apud RIOS;
FEIN, 2019, p.13), que ha um pressuposto implicito de que uma “coisa” chamada
autismo existe e que esse pressuposto envolve reconhecer que esse termo se
refere a um conceito socialmente construido e que ele designa pessoas que
compartilham um conjunto de caracteristicas e experiéncias comuns. Com isso,
ndo negamos a condicao clinica da sindrome, mas reconhecemos que existe um
processo biolégico, no sentido abstrato, que é determinado por fatores sociais,
0s quais moldam a percepcao do sujeito autista na condicdo de objeto com
necessidade de intervencédo de politicas de salde.

A forma como mostramos o molde social operado sobre o autismo foi
exposto nos capitulos anteriores, evidenciando que o autista deixa de ser um
corpo abjeto®® e invisivel para aparecer na cena publica como corpo politico e
simbidtico, ligado a uma maternagem que lhe institui uma bioidentidade, como
podemos ler no discurso a seguir, de uma mée, que representa milhares de
outras em todo Brasil em situacdo de vulnerabilidade e precariedade, na

Audiéncia da Comissao da Pessoa com Deficiéncia no Rio de Janeiro, em 2015.

[...]. Estou falando abertamente. Eu tive que arrancar os meus dentes para poder
cuidar do meu filho, porqgue sendo nao poderia cuidar do meu filho. Era uma
opcao minha: ou eu cuidava dos meus dentes ou tratava do meu filho. (Comisséo
da Pessoa com Deficiéncia, 2015: 3-4 apud RIOS, 2016, p.10-11).

Consideramos que € a partir da experiéncia de precariedade e

vulnerabilidade que o vinculo afetivo entre mae e filho se transforma em

38 “Os corpos abjetos sdo corpos cujas vidas ndo sio consideradas vidas e cuja materialidade é
entendida como ndo importante. Entre eles, Butler cita: ndo-ocidentais, pobres, pacientes
psiquiatricos, deficientes fisicos, refugiados [..] etc. (cf. PRINS; MEIJER, 2002, p.7 apud
PORCHART, 2015, p. 40).
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catalisador de aliancas politicas e reivindica espa¢os de aparecimento e
inaugura a pessoa autista como um corpo de direitos na cena publica.

A constituicdo da pessoa autista como sujeito de direitos tem sua
existéncia fundada, conforme apresentado no primeiro capitulo, na seguinte

configuracao:

I.  Pela acao politica do ativismo materno,

Il. Pela engenharia biopolitica desenhada pelo DSM, que opera um
movimento de péndulo, puxando o biopsicossocial para o nivel
individual, fisioldgico, genético e neuroldgico dos transtornos mentais,
ignorando fatores causais como: pobreza, classe social, trauma e
ambiente relacionados a questdo da saude e doenca e,

lll.  Pela taxonomia social que a Lei “Berenice Piana” promoveu ao
nomear e classificar o autismo, como uma forma de deficiéncia.

O conjunto dessas acgdes e a configuracdo de suas interagdes produziu
uma diagndstica e uma terapéutica que impactam no sistema de salde,
reconfigurando-o e questionando-lhe a estrutura e disposicdo de promocao e
protecéo social.

Chamamos atencdo ao fato de que adotamos a perspectiva da
antropologia da salde para a qual, tanto o diagndstico quanto a terapéutica, sao
compreendidos como um constructo cultural complexo, que possibilita ao médico
diferenciar seus objetos, classificar patologias especificas em uma semibtica
clinica e trata-las a partir desta nomeacéo (VALTELINNA, 2019, p.261).

Na esfera do sistema de saude, o diagndstico adquire uma expressao
normativa sobre a vida, tanto como fenémeno individual como coletivo, na
medida em que permite o agenciamento e as reivindicacdes politicas a partir da
producdo de um corpo, que € tanto corpo fisico como corpo social. Essa
plasticidade traz a possibilidade de analise do corpo autista como objeto material
— da ordem da biologia e da natureza —, por um lado e por outro, como fendmeno
sociolégico, historico, subjetivo e psicolégico, 0 que permite problematiza-lo
enquanto matéria e existéncia que recebe as injuncdes de regulacbes e

normatividades, além de resisténcia e prazeres.
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Segundo Vladimir Safatle (2015), a metafora do corpo politico é usada
insistentemente pelos mais diferentes filésofos, sejam classicos como Hobbes e
Rousseau ou modernos como Deleuze e Guatari, permitindo, assim, deduzir o
fato de que a instauracdo politica é indissociavel de um processo de
incorporacdo da sociedade, ja que a politica nunca foi e nunca sera um espaco
desincorporado. A incorporacao, segundo ele, pode se dar de varias maneiras:
organica, unitaria ou identitaria.

Nesta tese, damos énfase a questdo identitaria como forma de analisar
as politicas de resisténcia e reconhecimento do sujeito autista, na condicao de
populacdo em situagcdo de precariedade e vulnerabilidade. E, para tal
empreendimento, tomamos o0 corpo como catalizador politico e espaco de
materializacdo de registros de violéncia, regulacdo e resisténcias. Assim,
representamos 0 corpo autista como um corpo despedagado, cuja expressao

ideografica esta assentada no quadro Guernica de Pablo Picasso.

Figura 22 Quadro de Guerra

Fonte: Dominio Publico, 2022.

Guernica é feita com a técnica Oleo sobre tela, somada a “collage”. Nela
observamos o conjunto disforme de partes de corpos de pessoas e animais
compondo a cena e fazendo referéncia a cultura espanhola. O quadro é um
manifesto critico ao bombardeiro de Guernica, ocorrido em 1937, como resultado
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da Guerra Civil Espanhola. Pablo Picasso, a partir da dramaticidade de sua arte,
mostra os efeitos da guerra sobre a vida das pessoas e, da mesma forma,
desejamos mostrar que o autismo, ao se tornar objeto de Politicas Publicas
desde a aprovacao da Lei “Berenice Piana’, promoveu a constituicdo de um
espaco de disputas que produz efeitos na consolidagao e efetivagdo do SUS
como Sistema de Protecdo Social para as pessoas com autismo e também na
constituicdo de uma luta identitaria que reconfigura, amplia a compreensao de
deficiéncia, ao mesmo tempo em que produz também novos significados sociais
para a questao do autismo.

Um dos significados sociais (MACGUIRE, 2011, p.82) é aquele produzido
€ do discurso de um autismo que precisa de uma solucdo, que precisa ser
corrigido ou reabilitado, entretanto, diferente do discurso insidioso que pode ser
denunciado quando se andlise a questdo racial ou de género, no caso da
deficiéncia, os poderes disciplinares que irdo agir sobre esses corpos, tem sua
violéncia justificada em nome da remissdo do autismo. Assim, as tecnologias
terapéuticas, principalmente as invasivas, possuem a justificativa formal de
“tratar 0 autismao”, sem se preocupar com a pessoa autista e, desta forma produz
0S mesmos atos de violéncia e extirpacdo representado na Guernica.

Destacamos ainda, que a “collage” que constituimos nesta tese, organiza
a economia discursiva e biopolitica em torno do autismo, para mostrar como o
resultado das disputas travadas no plano do poder-saber, produzem o corpo
autista como um corpo despedacado, que serve a injuncao dos saberes médicos
terapéuticos e familiares, mas nunca se apresenta como um corpo para si
mesmo.

O corpo autista tem sua origem politica como uma interpretacéo clinica e
como objeto de disputas e intervengdes. Compreendemos que toda guerra
possui um objeto ou capital de disputa — que interpretamos como sendo o
monopolio legitimo de falar em nome do autismo, pois isso significa o direito de
determinacédo sobre a vida das pessoas com autismo e seus familiares, além do
usufruto de prestigio social, politico e financeiro que circulam nessas dinamicas
sociais.

A representagdo do corpo autista como um corpo despedacado vem

desde a sua representacdo em Bleuler (OLIVEIRA, s.d., p.75), que concebeu e
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descreveu o0 autista como um sujeito marcado pelo desmantelamento psiquico
vinculado a experiéncia do corpo, em sensacoes e percepcdes desordenadas,
gue o levam a relagdes parciais e incompletas. E dessa representacao fundante,
cada area de atuacdo clinico-terapéutica tomou uma parte desse “corpo
despedacado” para definir ou tratar as pessoas com autismo. Assim, ndo é de
se admirar que aparecam os discursos “o cérebro autista”, “a mente autista”, “o
intestino do autista”, um corpo desordenado ou na expressédo de Bleuler “um
sujeito fora de si” (OLIVEIRA, s.d., p.75).

A representacdo do corpo autista despedacado se reproduz na
configuracdo do sistema de salude e de protecdo social como desamparo e
precariedade. Observamos que os termos dessa dinamica séo operados a partir
da fragmentacao, seja ela em termos estruturais, seja ela em termos clinicos.

A experiéncia concreta de despedacamento e desamparo ao invés de ser
operada no seu contrario, ou seja; como fundamento de uma politica de
reconhecimento da vulnerabilidade; da interdependéncia e da nossa
responsabilidade ética perante a vida (RODRIGUES, 20214, p. 12), € operada
como forma de invisibilidade ou oportunismo econémico.

Incorporamos o0 corpo autista enquanto matéria e existéncia, nos termos
de uma biopolitica identitdria e de reconhecimento, constituido a partir de
contingéncias e injungdes do poder (BUTLER, 2008). Com isto, pretendemos
examinar a questdo das pautas politicas na esfera da saude publica, mais
especificamente das politicas de saude para pessoas com TEA nas Audiéncias
Publicas realizadas em 2019 e 2021. O objetivo € problematizar pela fenda entre
demanda social e resposta dada pelo Estado a circularidade de concepcdes,
projetos e” discursos de autismos” que entram em concorréncia e impactam o
sistema de saude a partir da criacdo de diretrizes para essa populagao.

Analisaremos essas diretrizes questionando:

I.  Elas encadeiam linhas integrais de cuidados e de necessidades
concretas de saude, com projetos terapéuticos singulares, que
visam as necessidades especificas dos sujeitos com autismo?

II.  Que modelos biopoliticos e identitarios de protecado social estao
sendo gestados nessas relacdes de disputas? e
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.  Em que medidas as forcas existentes, discursam sobre um novo
modelo psicossocial de deficiéncia?

Os questionamentos acima elaborados emergem do fato de que a
aprovacao da Lei “Berenice Piana” significou a vitoria do ativismo de familiares
de autistas e também a exposicdo de uma esfera de antagonismo e conflitos

entre esses agentes e os demais, que compdem o campo do autismo. A saber:

. Os trabalhadores da saude mental;
II.  Aclasse de “Expertise” em autismo e
. O movimento inédito da neurodiversidade, formado de autistas

para autistas.

O antagonismo entre esses sujeitos evidencia-se na medida em que é
preciso responder as questdes: de quem € a responsabilidade pela pessoa com
autismo? Quais atores e instituicbes de saude s&o responsaveis para a
construcao de itinerarios terapéuticos capazes de ativar a poténcia dos sujeitos
autistas, de tal maneira a integra-los de forma equanime a reabilitacdo de que
necessitam? Eles precisam de reabilitagdo? Ou de acolhimento nos termos da
perspectiva psicanalitica? Além dessas questbes, compreendemos o0
aparecimento publico das pessoas com autismo discursando sobre si e narrado
a si mesmas, ocupando materialmente o espaco e aparecendo em cena publica
nas assembleias e audiéncias.

Consideramos que essas cenas de aparecimento da pessoa autista se
tornam possiveis em funcéo das ultimas décadas de investimento terapéuticos
e do ativismo de pais de autistas e das mudancas classificatérias do DSM, que
operacionalizou a entrada, por exemplo, da sindrome de Asperger na esfera de
classificacdo do autismo. Essas acfes abrem espaco de reflexdo, contestacdo e
negacédo das formas de politica existentes, até esse momento. Mas qual o peso
do discurso do sujeito autista? Por estarem na esfera da salde mental a partir
do CID-11, seu discurso recebe as mesmas interdi¢ées que o discurso do “louco”
no século XIX? Os autistas gozam da alteridade e ontologia necessaria a ponto
de interferir na formulacao de diretrizes politicas de saude?
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O conjunto dessas indagacgdes constitui o cerne de nossas reflexdes e a

ordem dos quadros de guerra, que pretendemos expor nos proximos capitulos.

4.2. Aformacao do Campo do Autismo

Deduzimos que formacdo do campo do autismo se ddo mediante as
interacbes simbolicas de concorréncia que se sao pela luta pelo monopdlio
legitimo do nome, ou mais especificamente, da etiologia e da exclusividade
terapéutica, que se converte em ganhos sociais, politicos e monetarios.

As interacdes podem ser mais bem compreendidas quando tomamos de
empréstimo o conceito de doenca de Rorhschu (1978 apud HEGEMBERG,
1998, p.57-58), que define a doenga como um tipo de necessidade de ajuda
(subjetiva, clinica ou social) em pessoas cujo equilibrio fisico, psiquico ou
biopsiquico se encontre de alguma forma prejudicado.

Para Rorhschu, a doenca se sustenta em um sistema simbdlico

tridimensional, conforme se observa a seguir:

Figura 23 Modelo Relacional de Doenca e Saude de Rorhschu.

D

0 ——

Fonte: HEGEMBERG, 1998, p.14.

Nesse modelo temos o d., doenca, S., sociedade, e m., médico. Esse

modelo permite a consideracdo de um namero ilimitado de relagdes a considerar,
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ao que citamos, a pessoa com ela mesma, a pessoa com o0 médico, o médico
com a pessoa, a pessoa com a sociedade etc. Isto é possivel, porque o que esta
em jogo, mais do que o adoecimento em si, € a percepcao de adoecimento como
necessidade de ajuda. Por exemplo, um alcodlatra podera ser o ultimo a se
reconhecer doente, enquanto existe todo um sistema de salde afirmando essa
condicdo. Além disso, podemos considerar as necessidades de saude a partir
de outras dimensfes como: a saude enquanto representacdo social (que implica
em analisar as condi¢des de classe) ou a saude a partir do ponto de vista dos
planejadores de saude. Isto € possivel porque “doenca” € um conceito
polissémico, que varia de acordo com o sistema simbdlico em que esta inserido.

A doenca, no dia a dia, pode significar estado subjetivo,

associado a um mal-estar individual que leva ao pedido de

auxilio, dirigido ao médico. Com este significado, a palavra
‘doenca’ mantém nexo ‘aegritude’, do Latim, que corresponde a

“aflicdo”, “inquietacao” (e, indiretamente, a “doencga”). O médico
diante de quem o procura, em busca de auxilio, delineia um
quadro clinico. Por meio do diagnéstico, situa o mal contemplado
e pensa nas maneiras de combaté-lo, fixando uma terapia
(Nosologia). Analisando os sintomas e procurando determinar
causas, 0 médico deixa um pouco, o terreno da pratica e passa
as consideracfes teéricas (Patologia) (HEGEMBERG, 1998,
p.58).

No modelo de Rorhschu, a sociedade (s) encontra-se invisibilizada ao
fundo da estrutura, mas ao mesmo tempo é ela quem sustenta a visao
tridimensional da doenca (D); que, para ordem de nosso interesse, destacamos,
sua relacdo com as concepc¢des de poderes e dominios de cada época, mas
principalmente da modernidade, que opera sobre a questao do autismo.

Segundo Francois Laplantine (2008, p.159), toda sociedade em dado
periodo é confrontada com um certo tipo de doenca — que é mais disseminada e
gue ndo consegue dominar — e, a partir dai, desenvolve uma certa concepc¢ao
da etiologia e tenta responder com uma panaceia, um remeédio ou grupo de
remédios. O fato € que a doenca em qualquer sociedade € percebida como um
problema que exige uma solucdo. Para isso se confere a alguns membros da
sociedade o poder terapéutico. E eis 0 ponto que toca nossa analise sobre a
guestdo do autismo - A quem cabe o poder terapéutico sobre o0 autismo, ou

ainda, o autismo precisa de uma intervencao terapéutica especifica?
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A primeira consideragdo para nossa pergunta é a da ordem da taxonomia,
pois o autismo é classificado sob o signo do déficit, que possui duas estruturas
discursivas dominantes: uma na esfera da Salude Mental que o toma sintoma e
outra na esfera da Reabilitagdo que o coloca sob a rubrica da deficiéncia. Ambas
estruturadas a partir do discurso médico-terapéutico dominante, que tem sua
legitimidade inscrita pelo/no proprio ato de enunciar a partir de um discurso
homogéneo e patologizante®® que caracteriza as duas esferas discursivas.

O discurso médico-terapéutico se contrapfe ao do leigo, que nada sabe
e sO tera a possibilidade de saber aliado a esse discurso (TELLES, 2011, p.15).

Assim temos a primeira cadeia de relacoes.

Figura 24 Cadeia 1 - Estrutura de Dominacdo do Campo do Autismo

/ Necessidades ¢ interesses médico- \ Classes dominantes (ativismo): Demanda
terapéuticos de legitimacdo
MEDICOS/TERAPEUTAS LEIGOS.

Discurso da Reabilitagio’Mercado de Classes dominadas: demanda  de
especialistas. tratamento.
Discurso da Sadde Mental

. J

Fonte: Elaborado pela autora

As setas representam o sentido da relagdo de concorréncia estabelecido
e o fluxo das funcdes cumpridas por cada agente?’. Na relacdo médico-
terapéutica (médicos, fonoaudiélogos, psicélogos, terapeutas etc.), a funcao
desempenhada varia de acordo com a classe de leigos atendida. As classes de
leigos-dominantes (classe de pais ativistas) tém sua demanda marcada pela
legitimacdo de seu discurso, a partir da aderéncia ao modelo terapéutico

cognitivo-comportamental voltado para a esfera da reabilitagdo*'. Essa

39 Conforme os diversos quadros descritivos das caracteristicas negativas que apresentamos no
capitulo anterior

40 Observamos os individuos, através de diferentes formas de dominacdo e poder que
incorporam a estrutura social, legitimando-a, reproduzindo-a ou transformando-a e, nesse
sentido, que se tornam agentes nos termos de Pierre Bourdieu e sujeito para Judith Butler.

41 Conforme apresentado no segundo capitulo.
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coalizacdo entre classe médico-terapéutica e classe de leigos-dominantes é
responsavel pelo processo de fomentagdo de um mercado lucrativo e altamente
especializado e também por um movimento de pressao e legitimacao desse
modelo a partir da luta estratégica na esfera judiciaria. Esse movimento de
pressao produz efeitos no SUS desde a criacdo de demandas como formulas,
medicacdes e terapéuticas especificas.

As acdes judiciais por terapias, principalmente de tecnologias ligadas a
andlise comportamental (ABA) e a féormulas nutricionais (modelo biomédico;
movimento DAN), constituem o fendmeno de judicializa¢do do autismo.

Na judicializacdo temos de forma objetiva e clara a manifestacédo do Poder
Judiciario no cumprimento da promessa da democracia do Estado Constitucional
e, a partir disso, insere-se essa esfera de Poder, no debate publico e na agenda
de Politicas Publicas, criando um hiato complexo, pois o judiciario assume
demandas de carater politico e social, que estdo na orbita da representacdo e
da discussédo na esfera publica e da agenda de Politicas Publicas, as quais se
expressam a partir de circuitos (SCCHI, 2010)%%;

Figura 25 . Circuito das Politicas Publicas

Identifica-
Avaliacdo ¢do do
Problema
Implemen- Formacao
tacdo da Agenda

Tomada de
decisao

Fonte: Elaborado pela autora

42 Sugerimos para este topico a leitura sobre o conceito de Circuito de Politicas Publicas.
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Partimos da compreensao de que a Politica Publica é a acédo do Estado
na mediacdo de interesses que acontecem dentro de um processo de disputa
em distintas arenas decisorias e da acdo de diferentes agentes, influenciados
por ideologias, interesses e necessidades de varios agentes; sejam eles formais
(que atuam diretamente nas arenas politicas institucionalizadas, como o Poder
Executivo, o Poder Legislativo, o Poder Judiciario e os partidos politicos) e/ou,
informais como os que atuam na esfera da sociedade civil. A fim de dar conta da
complexidade e instabilidade de relagbes de poder que se estabelecem no
dominio das Politicas Publicas, utilizamos o modelo analitico de ciclo das
Politicas Publicas, conforme Figura 25

O modelo de ciclo

[...] traz ideia de que as politicas publicas sdo moldadas em
todas as suas fases por diferentes tipos de atores e institui¢des,
0s atores podem estabelecer relacfes (redes formalizadas ou
ndo) de acordo com suas crengas/interesses na defesa de uma
ideia, sendo suas ac¢des afetadas pelo contexto em que operam
e influenciadas por eventos externos. Assim, analisar o processo
de politicas publicas significa compreender como esses fatores
interagem e influenciam a trajetéria das politicas publicas ao

longo de suas fases ou etapas (ALMEIDA, GOMES, 2018,
p. 443).

O ciclo das Politicas Publicas € um complexo integrado, moldado em
todas as fases pela dindmica instavel entre eventos internos e acdo dos atores
gue entram em concorréncia ou coalizdo. Cada etapa sistematizada
desempenha uma funcdo dentro do circuito, conforme podemos descrever:
PRIMEIRA FASE — Identificacéo do problema ou Formacao da Agenda (Selecéo
das Prioridades); SEGUNDA FASE — Formulagdo de Politicas (Apresentacao de
Solucdes ou Alternativas); TERCEIRA FASE — Processo de Tomada de Deciséo
(Escolha das Acbes); QUARTA FASE — Implementacdo (ou Execucédo das
Acbes); QUINTA FASE — Avaliacdo. Na pratica, as fases se interligam entre si,
de tal forma que essa separacdo se da mais para facilitar a compreenséo do
processo.

Na judicializacdo do autismo, temos a ruptura do circuito das Politicas
Publicas entre a SEGUNDA FASE e a QUARTA FASE. Ou seja, entre a relagéo

da Formacdo da Agenda Publica e a Implementacdo das acfes. Por isso, a
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judicializac&o caracteriza-se pelo fato de que questbes relevantes do ponto de
vista politico, social ou moral estdo sendo decididas em carater final, pelo poder
judiciario. E nesse sentido temos uma ruptura e transferéncia de poder para as
instituicdes judiciais, em detrimento das instancias politicas tradicionais, que sédo
o Legislativo e o Executivo, além de comprometer a esfera da vontade politica,
pois a discussdo do interesse coletivo é sombreada pela necessidade ou

interesse imediato individualizado.

Figura 26 Quebra do Ciclo das Politicas Publicas

(Re) formulacgdo (Poderes Legislativo e Executivo)

Implementagao (falhas)

Judicializacdo — Formulacdo
Judicial:
— Problema (pedido)
— Agenda (por vezes ausente)
— Alternativas (limitadas)
— Decisao (judicial)

¥

Implementacdo (for¢ada) a

Avaliagdo (por meio dos processos)

Fonte: BARREIRO; FURTADO, 2015, p. 302.

Destacamos que o fenbmeno da judicializacdo ocorreu quando do
fortalecimento do Poder Judiciario, que passou a ser tomado como um caminho
de pressao politico-judicial por segmentos, por sujeitos e agentes sociais, no
pleito de suas lutas. Esse caminho se construiu com a experiéncia de pacientes
com HIV positivo e sua reivindicacéo pelo coquetel antiviral e pela luta politica
gue resultou na criacdo de politicas publicas e politicas de saude para essa
populacdo (FALAVINHA, 2013, p.12). Nesse fendbmeno se reconhece ndo sé o

papel de agente de politica publica do poder judiciario no sentido de controle e
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efetivacdo de direitos, mas também se reconhece a producéo de desequilibrio e
rupturas, além da criacédo de espacos de demandas mal-intencionadas, como no
caso de tratamentos experimentais ou de alto custo que impactam no
planejamento orcamentéario e de demandas de Estado e municipios.

No caso da judicializacdo do autismo, destacamos que a jurisprudéncia
nessa area fomenta a classe de especialista, principalmente em analise do
comportamento (ABA), que associada a classe de pais ativistas atuam como
movimento de presséao politica, nas arenas decisoérias do SUS e nos espacos de
manifestacdes das audiéncias publicas de saude.

A influéncia da judicializacdo do autismo da esfera da salde suplementar
nas arenas decisorias do SUS ocorre em razdo de que a politica no interior do
SUS é caracterizada pela descentralizacdo e estruturada a partir da divisédo e do
compartilhamento de competéncias entre as trés esferas da federacao (Uniéo,
Estados e municipios), a0 mesmo tempo que € unificada nacionalmente em
articulacles, elaboracdes e estratégias que permitem o desenvolvimento de uma
estrutura decisoria fundamentada em instrumentos, processos e arenas
(FLEURY, 2012), dentre as quais destacamos os mecanismos de formacéao da
vontade politica.

Mecanismo de formac&o davontade politica: as conferéncias
de Saulde, realizadas periodicamente em todos os niveis do
sistema, que em uma interacdo comunicativa, colocam todos os
atores sociais em acdo conjunta em uma esfera comunicacional,
periodicamente convocada. Além de mecanismos de
aprendizagem e reconhecimento social, esta instancia fortalece
a sociedade organizada que participa do processo de
construgdo dos lineamentos politicos mais amplos do sistema,
embora sem carater vinculativo. S&o os espacos de construcao

de diretrizes para a formulacao da politica de salde orientarao
as politicas de saude [...]. (FLEURY, 2012, n.p.).

A fim de compreendermos esta dindmica, necessario se faz descrever a
estrutura de funcionamento do SUS e da acdo de classes de interesses e

beneficios que orbitam o sistema.

4.3. A estruturade funcionamento do SUS
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O SUS concebido pelo movimento sanitario e inscrito na Constituicao
Federal € orientado pelo direito universal a saiude e consagrado como modelo
de Seguridade Social, baseado em trés principios doutrinérios: universalidade,
integralidade e equidade. Em termos de nomenclatura, seu arranjo presumiu a
juncdo entre a previdéncia, Ministério da Saude e secretarias estaduais e
municipais de saude, com entendimento da saude como resultante de uma
relagdo complexa e, condicionada pela relacdo de trabalho, acesso a bens e
servicos. Esse horizonte insere a questao narelacao de cidadania e democracia
e ndo apenas como auséncia de doenca (SANTOS, 2003).

O SUS, enquanto Sistema de Protecdo, incorporado a Constituicdo
Federal, define, no art. 196: “A saude € direito de todos e dever do Estado,
garantindo mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducéo do risco
de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acoes e
Servigos para sua promocgao, protecao e recuperagao”, apresenta-se, do ponto
de vista do financiamento, estruturado em dois subsistemas de financiamento,

conforme desenho.

Figura 27 SUS e seus Subsistemas de Financiamento.

Todos os cidaddos, sdo financiados
por recursos plblicos (SUS).

SUBSISTEMA
PUBLICO
Servidores Pablicos (civis e militares).
Planos e seguros de satde, de afiliagdo
voluntaria, ndo compulséria,
financiado  majoritariamente  com
recursos de  empregadores e
empregados (contratos empresariais
SUBSISTEMA coletivos) ou exclusivamente pelos
PRIVADO individuos ou familias.
(SAUDE
SUPLEMENTAR)

Outro de acesso direto por meio de

pagamento no ato da prestacdo dos
servigos assistenciais.

Fonte: Elaborado pela autora.
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A cobertura por plano ou seguro privado de salde ou por servigcos
destinados aos servidores publicos nao tira o direito de quem tem essa cobertura
assistencial de ser também atendido pelo SUS. Assim como ndo retira do
Subsistema Privado sua pactuacdo em cumprir a obrigagdo do Estado em
relacdo a saude, pois a iniciativa privada deve atuar como sujeito solidario as
mesmas obrigacdes e ideais definidas pelo SUS, por isso a previsdo de

contratacdo de servigos privados se deve dar sob trés condicdes:

v A celebragéo de contrato, conforme as normas de direito
publico, ou seja, interesse publico prevalecendo sobre o
particular;

v A instituicdo privada deverd estar de acordo com o0s
principios basicos e normas técnicas do SUS. Prevalecem,
assim, os principios, como se 0 servico privado fosse
publico, uma vez que, quando contratado, atua em nome
deste;

v Aintegracao dos servi¢os privados devera se dar na mesma
I6gica organizativa do SUS, em termos de posi¢do definida
na rede regionalizada e hierarquizada dos servicos. Dessa
forma, em cada regido, deverd estar claramente
estabelecido, considerando-se o0s servicos publicos e
privados contratados, quem vai fazer o que, em que nivel e
em que lugar. (LEI N° 8.080, DE 19 DE SETEMBRO DE
1990).

Além disso, no seu Art. 7°, “As acdes e servi¢cos publicos de saude e os
servigos privados contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de
Saulde - SUS sao desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no artigo

198 da Constituicdo Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios:

| - Universalidade de acesso aos servicos de saude em todos
os niveis de assisténcia; Il - Integralidade de assisténcia,
entendida como um conjunto articulado e continuo das acdes e
servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos
para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema,;
lll - preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua
integridade fisica e moral; IV - igualdade da assisténcia a salde,
sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie; V - direito
a informacgéo, as pessoas assistidas, sobre sua saude; VI -
divulgacdo de informacfes quanto ao potencial dos servicos de
salude e sua utilizacdo pelo usuério; VII - utilizacdo da
epidemiologia para o estabelecimento de prioridades, a
alocacdo de recursos e a orientacdo programatica; VI -
participacdo da comunidade; IX - descentralizacdo politico-
administrativa, com dire¢édo Unica em cada esfera de governo: a)
énfase na descentralizacdo dos servicos para 0s municipios; b)
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regionalizacdo e hierarquizacdo da rede de servicos de saude
LEI N° 8.080, DE 19 DE SETEMBRO DE 1990).

A participacdo da iniciativa privada de carater Complementar e
Suplementar foi regulada e garantida em 2008, através da edi¢cao da Lei n°® 9656,
gue institucionalizou o setor suplementar (BRASIL, 1998)%3, tornando, assim, o
Sistema de Saude Brasileiro duplicado, conforme apontado pela Organizacéo

para Cooperacédo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) em 2008.

Quadro 8 - Sistema de Saude Brasileiro

Vigilancia Sanitaria e

Vigilancia Epidemiolégica e

e Atencdo a Saude e Atencdo a Saude

e Promocéo a Saude e Promocéo a Saude

e Prevencdo de riscos e e Prevencdo de riscos e doengas
doencas e Atencdo Basica, Atencao de

e Atencgédo Bésica Média e Alta Complexidade

e Atencdo de Média e Alta
Complexidade

Fonte: ANS, 20009.

Precisamos olhar para além da aparéncia imediata do quadro e analisar
a relacdo de transliteracdo politica enganosa, na qual o que se universaliza € 0
consumo, por meio da cobertura de diferentes grupos em condi¢des distintas de
acesso e utilizacao, de acordo com sua capacidade contributiva (FLEURY, 2018,
p.61).

Maria Monteiro destaca que

‘[...] além da compra de servigos privados, o governo brasileiro
também manteve outras decisbes previas que financiavam
(direta ou indiretamente) o setor privado, como as renlncias e
subsidios fiscais, a contratacdo de planos privados para
funcionarios publicos e empréstimos bancarios, entre outros
(MONTEIRO, 2018, p.297).

43Disponivel em:< http:/Awww.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/I9656compilado.htm>. Acessado em
10 de nov. de 2022.

136



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l9656compilado.htm

Maria Monteiro (2018, p. 297) classifica a presenca do setor privado no
sistema de saude publica de parasitas simbioticos. As acdes desses parasitas
visam ao interesse de expansédo do setor privado de saude dentro do SUS a
partir da abertura da previsdao daquilo que o sistema deve contratar como
servicos privados para a assisténcia publica. O resultado dessa acédo € o
fortalecimento da iniciativa privada ao invés da expanséao e aperfeicoamento da
rede de servico publico. Isto € importante, pois € necessario reconhecer que nao
existem servicos neutros, que a escolha de uma determinada terapéutica ao
invés de outra significa privilegiar praticas e setores empresariais.

A relacéo hibrida entre o publico-privado produz dilemas e impasses que
impactam como problemas estruturais dentro do SUS. Conforme apresento

fundamentada em experiéncias concretas.

4.4. Judicializagcdo do autismo e os impactos no SUS: A estruturacdo da
acdo entre classe médica terapéutica e classe leiga dominante
(ativismo de pais) na experiéncia de Sao Luis - MA.

Para exemplificar os impactos da judicializacdo do autismo e seus efeitos
no sistema de saude, trazemos como questao estratégica a experiéncia de Sao
Luis - MA, para tanto situamos algumas questdes historicas, sendo uma delas o
conjunto de acBes que tornou possivel a formacdo do campo terapéutico em
ABA na cidade ludovicense.

A implantacdo da formacao de ABA foi resultado da acao de mobilizacao
do grupo de pais de autistas “llha Azul"44, que trouxe para a cidade prestadores
de servicos a fim de oferecer treinamento e acompanhamento a familias e

pessoas com TEA, dentre os quais destacamos o grupo Gradual .

4 A Associacdo dos Pais, Familiares e Amigos de Pessoas com Transtorno do Espectro Autista,
denominada Grupo llha Azul, foi fundada em dezembro de 2012 e surgiu da necessidade de pais
e familiares de pessoas com TEA de se apoiarem, tendo em vista a caréncia de profissionais
qualificados e os elevados custos para realizar as intervengfes terapéuticas necessarias para o
desenvolvimento das pessoas que se enquadram nessa condicao (Fonte escrita e ndo publicada,
verificar como citar).
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O grupo Gradual é um dos grupos pioneiros na area, com sede em Sao
Paulo, que atende atualmente 17 Estados (AM, AP, BA, CE, DF, ES, GO, MA,
MG, MS, MT, PA, PB, PR, RJ, SC e SE), conforme se observa na figura 28,
onde podemos observar no mapa a disseminacdo de uma rede especializada
em ABA.

Figura 28 Atuacdo da Gradual no Brasil
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Fonte: Disponivel em: < https://www.grupogradual.com.br/quem-somos/>.

Acessado em 20 de jul. 2022

No mapa é possivel identificar que se trata de um sistema complexo, que
se estende nacionalmente, pois as trocas ndo ocorrem apenas na relagdo entre
classe terapéutica dominante e classe de leigos dominantes, mas também na
troca de experiéncia entre classe de leigos dominantes e classe de leigos

dominadas, cuja interacédo produziu um ethos de classe® .

4 0 ethos, de forma sintética, correspondente aos valores interiorizados que direcionardo a
conduta do agente.
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Destacamos a capacidade de articulacdo desses grupos de acessarem
uma pléiade de notérios especialistas, e citamos como exemplo a “I Jornada do

grupo llha Azul"4,

Figura 29 | Jornada Maranhense de Autismo

Fonte: https://www.facebook.com/grupoilhaazul/photos/pb.100064718194438.-

2207520000./545674685531207/?type=3.
Acessado em 02 de mar. de 2022.

A jornada aconteceu nos dias 06 e 07 de abril de 2013 e teve como
presenca Marisa Furia (Presidente da ABRA), Dr. Thomas Sam Higbhee
(Professor do Dep. de Ed. Especial — Utah State University), Dr. 2 Rosa Magaly
Morais (Psiquiatra da infancia e adolescéncia), Mc. Cassia Leal da Hora
(Psicéloga e coordenadora do curso de especializagdo em Andlise do
Comportamento ao autismo pelo Nucleo Paradigma).

Na primeira jornada o evento contou com a participacao de mais de 200
pessoas entre familiares e profissionais da saude e educacdo. Paralelo a

% ASSOCIACAO DOS PAIS, FAMILIARES E AMIGOS DE PESSOAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA de S&o Luis. MA.
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jornada, o grupo “llha Azul” conseguiu organizar e oferecer de forma particular
um curso em nove modulos de aprimoramento em Anéalise do Comportamento
Aplicada (ABA). O curso versou sobre conceito de autismo, diagndstico precoce,
planejamento terapéutico e escolar, rotinas de vida diaria para promover
independéncia, roteiros sociais, utilizacdo de suportes visuais para 0 ensino e
estratégias de habilidades de brincar.

Na segunda jornada, em 2014, o grupo conseguiu um publico de 450
pessoas e contou com a participacdo de representantes do Ministério Publico,
Secretaria de Estado de Direitos Humanos, Assisténcia Social e Cidadania —

SEDIHC e Secretaria Municipal de Saude e da Educacao.

Figura 30 Il Jornada Maranhense de Autismo

Il JORNADA MARANHENSE
XVIlI JORNADA REGIONAL
DE AUTISMO

"’ KO LUIS/MA-04 A 06- ABRIL-2014

Fonte: https://www.facebook.com/grupoilhaazul/photos/pb.100064718194438.-
2207520000./545674685531207/?type=3.
Acessado em 02 de mar. de 2022.

A atuacédo e legitimacdo social conquistada pelo “llha Azul”, a partir da
importacdo e fomentacdo da tecnologia terapéutica baseada em analise do

comportamento (ABA), teve como efeito a criacdo de uma rede de servicos em
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Sao Luis - MA, nos anos posteriores, principalmente na iniciativa privada. E a
judicializac&o foi um caminho utilizado pelos pais de autistas para acessar essa
rede.

Empiricamente de 2014 a 2022 tivemos aumento exponencial de decistes
judiciais que garantiram o acesso a terapias ABA, assim como de integracéo
sensorial. Podemos constatar tal dado a partir da abertura de clinicas privadas
pelo que citamos, pelo menos vinte, quando ndo conferiamos em 2013 mais de
cinco.

Chamamos atencao para os valores monetarios envolvidos nesse mercado e,
para dar prova disso, apresentamos o0 orcamento abaixo, consoante os Quadros
8e:

Quadro 9 - Orgcamento Terapia ABA — Ano 2022 - Clinica A

Terapia Qtd / Horas Valor Unitario Valor Total
Terapia ABA 80 200,00 16.000,00
Supervisdo ABA 4 225,00 900,00
Fonoaudiologia 12 200,00 2.400,00
Integragdo Sensorial 12 200,00  2.400,00

Valor Total: 21.700,00

Fonte: Dados de Campos, 2022

Quadro 10 - Orgcamento Terapia ABA - Ano.2022 - Clinica B

TERAPIA Valor Unitario/h
FONOAUDIOLOGIA 157,00
FISIOTERAPIA 157,00
PSICOLOGIA ABA 181,00
TERAPIA OCUPACIONAL 181,00
INTEGRACAO SENSORIAL 157,00
FONOAUDIOLOGIA 157,00

Fonte: Dados de Campos, 2022
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Poderiamos apresentar mais orcamentos e chegariamos a mesma base
de valores que esses dois exemplos. Observamos que a presenca da terapia
ABA nos dois exemplos “puxa” os valores para cima e que a indicacao
terapéutica costuma ser de 40h semanais e, em muitos casos, 80h. No
or¢camento da Clinica A, ha 108h que a prépria clinica definiu como necessidade
de uma crianca de 9 anos, com problemas comportamentais de autoagressao e
nao-oralizada, chamou-nos atencdo a pratica de “semi-internacao” e isso so é
possivel gracas a judicializacdo do autismo.

O modelo de semi-internacdo tem se tornado uma pratica comum em S&o
Luis — MA, o que néo significa que haja avancos significativos no quadro de
avancos das pessoas com autismo, pois nem sempre a qualidade de servicos é
correspondente aos valores pagos pelos convénios e falta aos pais instrumentos
técnicos para acompanhamento e elaboracdo de plano terapéutico junto a
equipe multiprofissional.

A disseminacao da judicializacdo do autismo exerce influéncia em todo o
sistema de saude, sem o questionamento e a reflexdo da viabilidade do modelo
e sem a considera¢do de como o custo desse modelo sera absorvido. No caso
da saude suplementar, isso € feito pelo aumento exponencial das taxas das
operadoras de saude repassadas aos usuarios. E no caso do Estado?

E importante destacar que a questdo da demanda por tratamento integral
e multidisciplinar chegou ao Supremo Tribunal Federal (STF) a partir do litigio do
Rol de Procedimentos Médico-Terapéuticos definido pela agéncia reguladora de
saude ANS — Agéncia Nacional de Saude. O litigio consistia no pedido pelas
operadoras de saude de que o rol deixasse de ser ilustrativo para se tornar
taxativo.

Em decisédo preliminar, proferida em 08 de junho de 2022, o STF pugnou
favoravel as operadoras de planos de saude, acompanhando a orientacao
favoravel da ANS aos planos de salde e, apesar dessa decisao impactar todos
0s usuéarios do sistema, seu efeito restritivo foi absorvido com maior resisténcia
pelo ativismo de pais de autistas, principalmente aqueles beneficiarios de
liminares ou que estavam em processo por terapias ilimitadas, baseadas no
modelo ABA e TEACCH.
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E importante destacar que, antes da decisdo do STJ, a¢des proferidas em
2019 anunciavam uma relacdo de oportunismo, impasse e dilemas dessa
estrutura hibrida do sistema de saude, e destacamos dois trechos de duas pecas
judiciais distintas que se constituem em modelos exemplificativos da dinamica
do campo.

As pecas tratam do pedido de atendimento terapéutico baseado em ABA
para menores com TEA. A indicacdo é de 40h semanais para tratamento
multidisciplinar com fonoaudidlogo, psicélogo, terapeuta ocupacional e
integracéo sensorial.*’

As fundamentacdes dos juizes nos chamam atencéao:

Na peca juridica 1 (Quadro 10), temos a indicacdo de que as terapias devem
ser abarcadas por Politicas Publicas, para que nao haja desequilibrio financeiro

das operadoras.

Quadro 10 — Peca Juridica 1

Outrossim, destaco que eventual impossibilidade de custeio do tratamento pelo Autor, na parte
que exceder o limite de sessdes cobertas, deve ser abarcada por politicas publicas, conforme diretrizes da Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autistaestabelecidas no art. 2°, Il e 3°. Il
da Lei n°. 12.764/2012, ndo podendo ser arcada pelo Plano de Salde, sob pena de acarretar o desequilibrio

contratual.

Posto isto, contra o parecer ministerial, voto pelo conhecimento e parcial provimento do Apelo,
apenas para majorar o custeio integral pelo plano de 18 para 40 (quarenta) sessdes do tratamento pelo Método ABA,

por ano do contrato, mantendo os demais termos da sentenca recorrida.

Sala das Sessbes da Terceira Camara Civeldo Tribunal de Justica do Estado do

Maranhdo, em S&o Luls, 28de novembro de 2019.

Na peca juridica 2 (Quadro 11), temos a indicacédo de que a familia deve

custear 50% do tratamento junto com a operadora de saude.

47 O quantitativo de sessdes pelo Rol exemplificativo da ANS é de 40 sessdes anuais, de cada
especialidade terapéutica (sem a obrigatoriedade de formacgao especifica), com duragéo de 40
minutos cada sessdo. Nessa dindmica, quando o terapeuta consegue a aten¢do da crianga, a
sessdo ja terminou. Além disso, ainda ha o problema de uma agenda fragmentada, que impde a
familia deslocamentos desnecessarios e dispendiosos.
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Quadro 11 — Peca Juridica 2

Do exposto, com fulcro nosartigos 7° e 70 do Estatuto da Crianga e do Adolescente, bem como
artigos 5°, 6° e 227 da Constituigio Federal, rejeito a preliminar arguida pelo requerido e JULGO
PARCIALMENTE PROCEDENTE o pedido, para que sejam mantidos os efeitos da decisdo liminar
conferida nos autos a id.xxxxx, determinando a requerida que promova o custeio do tratamento médico
comportamental aplicada (ABA), consoante indicagdo medica, limitando-se o custeio do tratamento
pelo Método ABA a 18 (dezoito) sessdes por ano de contrato, apos o que, havendo necessidade de
continuidade das sessdes, estas serdo custeadas em regime de coparticipagdo entre a operadora e o

beneficidrio, na proporgio de 50% (cinquenta por cento) para cada.

No exposto, observamos que, apesar da judicializa¢ao resolver a questao
imediata do individuo em vulnerabilidade, ndo deixa de provocar consequéncias
como a criacdo de um mercado especialista e oportunista e de converter lutas
gue deveriam ser coletivas em particulares, que, analisadas caso a caso,
produzem naturezas diferentes de interpretacfes. E € nessa dinamica que
ocorre a ruptura do ciclo das politicas publicas, assim o fenémeno da
judicializacéo se torna, em nossa analise, o sintoma da ineficiéncia da Politica
Publica e o embotamento da esfera publica e do fortalecimento dos sistemas de

protecao social, como o SUS.

4.5. Ajudicializagdo como estratégia politica e seu efeito como elemento
de acirramento da desigualdade de classe

Apresentamos até aqui como o ativismo de pais de autistas, seja pela via
da organizacdo em grupos, seja pelo fenbmeno da judicializacdo do autismo,
produz o acirramento da desigualdade de classes e esta questao se traduz como
elemento importante de estruturacdo do campo do autismo. Por exemplo, Livia
Rossi e colaboradores (2018)* analisam o papel estratégico que as associacdes
de pais desempenharam na construcéo de redes virtuais de acesso a informacéao

sobre atendimento para autismo no municipio do Rio de Janeiro em 2017.

8 pesquisa realizada em 2017, ociograma resultante do uso do software Gephi que se
caracterizou por uma predominancia de fontes virtuais.
144



Os resultados encontrados sugerem que as fontes virtuais
originadas de ONGs exercem importante influéncia no fluxo de
informacdo disponivel virtualmente sobre atendimento para
Autismo, pois compde a grande parte da rede e tém maior grau
de centralidade (Figura 1). Quando um ator tem centralidade,
possui maior nimero de ligacdes que os demais integrantes, o
gue lhe confere maior acesso a informacdes e recursos de
diversas ordens. A centralidade viabiliza controle e poder,
influenciando nas tomadas das decisbes, e possivelmente
servirdo como guias aos que buscam informacdes sobre o TEA.
Importa, portanto, que sejam bons “faréis”. J& que as ONGs
parecem exercer importante papel, intermediando
informacBes a respeito de tratamento e servigos, lhes
conferindo papel de mediagdo central, seria pertinente
monitora-las, conjugando-as oficialmente em uma rede de
parcerias institucionalizadas, de modo a agregar e nédo de
abster-se delegando (ROSSI, et al 2018, p. 3322. Grifo nosso).

No trecho grifado, observamos que os autores destacam o papel
importante do ativismo de pais, entretanto analisam a auséncia de uma
integracdo e pactuacao desses agentes numa relacdo cooperativa com o SUS
ao invés de uma relacdo de abstencao que coloca os dois agentes em posicdes
de delegacéo apenas.

Trouxemos a questéo da atuacao desse ativismo de pais, a fim de mostrar
como essa forma de atuacao politica reflete-se na estrutura de funcionamento
de uma ordem neoliberal que se plenifica a partir de um conjunto de acdes

A decisdo preliminar do STF néo é fortuita, mas coaduna-se ao projeto
neoliberal de ordem global, pois desde 2014 a ANS trabalha na regularizacao de
planos de salude que oferecam cobertura minima, com menos servicos com o
objetivo de “[...] aliviar os gastos do governo com o financiamento do SUS”
(EVANGELISTA et al,2021, p.86). Essa acdo é resultado de orientacdes do
Banco Mundial junto aos paises de capitalismo periférico como o Brasil, o que
aponta para a desconstrucao do sistema publico de salude, na medida em que
os planos de saude suplementares ficam apenas com os lucros e transferem
para o SUS aquilo que tomam como gastos. Nessa configuracdo temos as
classes privilegiadas que podem custear 0 acesso as tecnologias terapéuticas;
as classes de familias que acessam esses servigos a partir de endividamento
cronico e a classe precarizada da “bacia das almas”, destinadas as linhas

fragmentadas e desarticuladas de cuidados no ambito do SUS.
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Interpretamos que nesse conjunto de agenciamentos as classes de leigos
dominadas e precarizadas ocupam a posicdo de agentes de consumo de
segunda categoria, cuja demanda de tratamento no sistema de salde tem sido
marcada pelo atendimento ineficiente, fragmentado e pela medicalizagéo, que
opera como biopolitica de Estado, ao impor a essa populacdo uma espécie de
“camisa de forca quimica’. Além disso, a classe de leigos padece de uma inércia
infligida pela necessidade de cuidados em relagdo aos seus dependentes,
carecendo assim de recursos e condicfes até para 0 aparecimento na cena

publica, conforme podemos ler no relato a seguir:

“Tiago foi diagnosticado pelo Dr. Carlos Bacelar como autista. E ele tinha uma
avé muito presente, porgue eu sou mée solteira. A avé dele era uma mée para
ele. Mas quando o Carlos Bacelar disse que autismo Freud explicava, que era a
rejeicdo da mae pelo filho, eu perdi tudo. Ele simplesmente foi um “freud” na
minha vida, desculpa o termo. Entdo, queria dizer para vocés que eu vivo com
um salario-minimo que o governo federal me da. O meu filho néo teve condicdes
nenhuma de ser tratado. Quando vi o Mundo Azul fazendo os lacinhos, eu fiz os
meus sozinha. Esse ano cheguei a trés mil lacinhos. Eu falei numa faculdade,
por minha conta e risco. Eu falei numa faculdade, eu conscientizei numa
faculdade de Psicologia, de Fisioterapia, e uma sala de Direito. Foi no R7, na
Taquara, que eles abriram a porta para mim. Mas, eu venho fazendo esse
trabalho sozinha com o Tiago, e eu ganho esse dinheiro todo que 0 governo nao
me permite trabalhar, porque se eu trabalhar ele perde esse dinheiro. Eu tenho
gue ser miseravel. Ai vocés acham que eu vestida assim e o meu filho vestido
assim eu vivo de um salério-minimo? N&o, eu vivo do que me dao, porque eu
Nn&o posso ir buscar o que eu quero buscar, que seria a minha dignidade. Eu tive
gue me mutilar. Estou falando abertamente. Eu tive que arrancar os meus dentes
para poder cuidar do meu filho, porque sendo n&o poderia cuidar do meu filho.
Era uma opc¢ao minha: ou eu cuidava dos meus dentes ou tratava do meu filho.
Ele esta com 34 anos, estd com esse grau de educac¢do, o Tiago nao fala, o
Tiago esta agora em um projeto que eu gostaria imensamente que vocés fossem
ver, gue vocés pudessem dar uma olhada nesse projeto, que é o Praia para
Todos, 14, na Barra da Tijuca, no Posto 3, onde o meu filho foi aceito, como em
lugar nenhum ele tinha sido aceito, nem na minha propria igreja como
evangélica. Ele ndo tem nada que faca a socializacéo dele. O Tiago, se vocés
virem, de trés anos para tras, vocés vao ver so as fotos dele. Agora, vocés vao
ver o Tiago ganhou area VIP no Campeonato Mundial de Surf. Vocés véo ver o
Tiago no Praia para Todos. O Tiago, do nada, saiu nadando cachorrinho, um
homem sair nadando cachorrinho, uma mulher de 61 anos ter que chorar por ver
o desenvolvimento do seu filho, por ver o que ele esta conseguindo com o0 pouco
gue eu tenho. Quero dizer também para vocés que eu fui convidada para vir aqui
exatamente por isso. Porque nesse periodo que o Tiago ndo tem Praia para
Todos o Tiago nao tem vida; o Tiago tem que ficar dentro de casa. E eu, como
tenho o cartdo dele, tenho que pegar o cartdo dele e andar de 6nibus para cima
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e para baixo para o Tiago ser socializado. E ja fui duas vezes no Pao de Acucar
e duas vezes no Cristo Redentor e tenho que pagar a entrada dele e mais a
minha. Por que o dnibus que é também administrado por particular da a garantia
de ele ir e vir? Por que eu fui a llha Grande e tive a garantia de ir e vir com ele
de graca? Dois patrimbnios monstruosos desses, na cidade do Rio de Janeiro,
onde eu pago a luz da rua, onde eu pago meus impostos, isso tudo porque o
Governo Federal me deu, ndo que eu seja ignorante e acha que o Governo
Federal seja bonzinho para mim. Nao, ele ndo é bonzinho para mim. O Governo
Federal ndo quer meu filho |4 internado. Entdo vamos dar um salario-minimo
para a mée do Tiago e ela vai “se virar nos 30” e vai ter que ficar na casa da irma
dela, vai ter que lavar a roupa da irmé dela, vai ter que fazer a comida para a
irma dela, vai ter que fazer o servico para irma dela para ter um pouco de
dignidade. Eu n&o pude sair. Aqui fica 0o meu desabafo. Aqui fica a demonstragao
do quanto eu me dediquei ao Tiago. O Tiago tem a denticdo dele completa. O
Tiago tem uma alimentacao diferenciada porque o Tiago néo teve tratamento
para mastigacdo. O Tiago ndo mastiga, s6 engole. O Tiago nédo fala nada. O
Tiago, ele é isso aqui. Ele tem os momentos dele. Mas é tratado por psiquiatria.
N&o tem mais como voltar atrds com o Tiago. Ele tem 34 anos. Pensam o que é
isso 31 anos atras: uma mée solteira, com um filho no brago e néo tendo nada.
Entdo, que vocés possam estar realmente lutando. (...). Entdo, que vocés
possam estar vendo realmente a situacdo das criancas que agora ja ndo vao
pegar mais. O Tiago, nem no tranco mais ele vai pegar, eu acho muito bonito, eu
acho lindo, eu faco o meu trabalho, o meu trabalho esta na internet, todo mundo
vé, e fica aqui o meu agradecimento, gostaria imensamente que VOCés
soubessem que dia ap6s dia eu oro pedindo a Deus a misericérdia dele sobre a
minha vida para que eu chore a ida do meu filho e n&o deixe o meu filho. Sou
diferente do senhor sim porque eu sei 0 que eu passei, eu sei 0 que eu Vivo.
Muito obrigada” (Comissdo da Pessoa com Deficiéncia, 2015, p. 3-4 apud RIOS,
2016, p.10-11).

Dispomos o relato na integra pela qualidade com que o discurso dessa
mae captura a realidade de milhares de maes-atipicas espalhadas por todo o
territério nacional, que, assim como ela, tém sua precariedade envergada de
forma tdo simbidtica, encrustada ao préprio corpo do filho. Assim, o autismo, em
nossa interpretacdo, faz seu lago; mas o faz a partir de uma dinamica de

interdependéncia social, cognitiva e corpérea, como apresentado na figura 31:
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Figura 31 Relag&o Simbiotica Entre Mée e filho autista

autismo

Filho

Fonte: Elaborado pela autora

E, assim, podemos afirmar que na cena de aparecimento publico que esta
mae realiza, ndo € apenas o corpo do autista que aparece despedacado, mas
também, daqueles que estdo sob o regime politico desses afetos. E nesse
sentido que a relacédo de deficiéncia e precariedade, se torna estratégico para
evidenciar, que estamos diante de uma violéncia de Estado, induzida a grupos
de vulneraveis a partir da auséncia de politicas protetivas.

A relagéo de simbiose entre mae-autismo-filho, apresenta-se como uma
cadeia de significante de uma gravidade ético-politica central, para se pensar as
condicdes de existéncia do préprio sujeito autista, que quanto mais dependente
de suporte, mais tem sua existéncia precarizada e, ndo apenas em termos
materiais, mas também de inteligibilidade, na medida em que suas necessidades
séo codificadas pela mée; que por sua vez esta em volta em representacdes e
ideologias capacitista, que se expressam na forma de infantilizacdo, nos
discursos de anjos azuis ou na ideologia do biol6gico capacitista, no sentido de
fazer uma reserva do possivel a condicédo de sujeito com autismo "quando o filho
deixar de ser alérgico”, “quando deixar de ter epilepsia”, “quando deixar de ter
apraxia de fala, etc. " Assim, um conjunto de injuncdes de violéncia s&o
produzidas e, muitas vezes bem intencionadas, porque o discurso capacitista de
uma “guerra contra o autismo”, ndo estabelece reflexdo ético-politica sobre as

relacdes de poder e normatizacao que estao presentes nessas relagoes.
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Nas frases “Quando vi o Mundo Azul fazendo os lacinhos, eu fiz os meus
sozinha” e “o meu trabalho esta na internet”, temos ainda a identificagcdo de como
essa classe, mesmo na sua precariedade, encontra ponto de intercambio com a
classe leiga dominante de pais ativistas e a partir desse intercambio produzem
guestionamentos as Politicas Publicas, principalmente a partir do mecanismo
das Audiéncias Publicas, que se constituem arenas para a formacéo da vontade
politica e para a consciéncia de classe e de reconhecimento como sujeitos de
resisténcia.

Destacamos, ainda, que a fala dessa méae exp6e uma realidade que o
Prof. Carlos Gadia®® traduziu em Audiéncia Publica na Camara Federal, no dia
02 de abril de 2015, nos seguintes termos, conforme apresentados nas figuras
32, 33, 34 e 35, que seguem:

49 Professor-Adjunto, Departamento de Neurociéncias, Herbert Wertheim College of Medicine -
Florida International University; Professor-Adjunto, Departamento de Pediatria College of
Osteophatic Medicine - Nova Southeastern University Diretor-Médico, TISMOO Biotech
Company, Brasil Diretor-Médico, JUJUBA, Brasil Diretor Médico — Membro do Board — Projeto
ICO, Brasil
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Figura 32 - Autismo no Brasil: Desafios, Mitos e Verdades (slide 01)

UM CENARIO PARA REFLETIR...

Poderia parecer uma estéria de Ficgcao (2013)
Havia um pais em que:

»TEA ndo aparecia, como matéria especifica no curriculum de nenhuma das
202 faculdades de Medicina

>0 mesmo ocorria nos Cursos de Fonoaudiologia e Faculdades de Psicologia

>No treinamento de pés-graduacaoc de Pediatria também nao havia énfase no TEA como
um problema de saiade publica

»Um centro de exceléncia, na maior cidade do pais, recebia R$ 6,79 por hora de
atendimento a criancas autistas (2013)

Poderia parecer uma estéria de Ficgao, MAS NAO E.

eyecontact

Fonte: Gadhia, 2015

Figura 33 Autismo no Brasil: Desafios, Mitos e Verdades (slide 02)

UM PAIS
DE

CONTRASTES
: f""_"_

Fonte: Gadhia, 2015
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Figura 34 Autismo no Brasil: Desafios, Mitos e Verdades (slides 03, 04 e 05)
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TEA: Problema de Saude Publica Global
Barreiras para Respostas Rapidas e Eficazes

1) falta de recursos financeiros compativeis com a prevaléncia e severidade do transtorno;

2) falta de compromisso da maioria dos governos para lidar de forma eficaz com esse problema;
3) sistemas de salude demasiadamente centralizados;

4) falta da integragao de servigos de saude mental nos sistemas de cuidados primarios de salde;
5) auséncia de formagéo adequada e em numeros suficientes de profissionais;

6) falta de conhecimento sobre o transtorno e sobre intervencdes eficazes por parte dos tomadores de
decisdo em Salde Mental.

"Esforgos abrangentes e coordenados para a Gestdo de Transtornos do Espectro do Autismo”.
Resolugdo aprovada em Maio de 2013 pelo Conselho Executivo da Assembléia Mundial da Sadde (6rgdo da OMS)

Fonte: Gadhia, 2015



Figura 35 Autismo no Brasil: Desafios, Mitos e Verdades (slide 06)

0S TEA SAO MUITO MAIS FREQUENTES

DO QUE SE PENSAVA

PROBLEMA DE SAUDE PQBLICA PRIORITARIO
(PREVALENCIA 1%)

DE UMA NA
POLITICA PUBLICA EFICAZ FORMACAO E
CAPACITACAO DE

AUMENTAR, QUALIFICAR E

INTEGRAR OS SERVICOS PARA
DIAGNOSTICO PRECOCE E
TRATAMENTO ADEQUADO.

NECESSITAMOS FAZER TUDO AO MESMO TEMPO...

PROFISSIONAIS

eyecontact

Fonte: Disponivel em: <https:/mww2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-
permanentes/cpd/arquivos/apresentacao-dr-carlos-gadia>.Acessado em 20 de jul. de 2020.

O Prof.° Carlos Gadia apresenta a questdo do autismo como uma agenda
social, cujo enfrentamento impacta na necessidade de reformulacéo do sistema
de saude alicercada pela imposi¢cdo de uma nova dinamica que promova a
integracdo de servigos de saude mental com os sistemas de cuidados primarios
de saude através da formacdo adequada e com numero suficiente de
profissionais.

Prof.2 Francidalma Filha (CARVALHO FILHA et al., 2021, p.38-39), na
mesma linha compreensiva do Prof.° Carlos Gadia, d& exemplo da necessidade
e importancia da qualificacdo da Atencé&o Primaria a Saude (APA), a partir da
sistematizacdo da assisténcia de enfermagem a pessoas com TEA, pois o(a)
enfermeiro(a) encontra-se em uma posicao estratégica no ambito do sistema, ja
gue estd mais proximo da comunidade e pode ampliar seu conhecimento e
habilidades para perceber alteracbes de comportamentos o mais cedo possivel,
fazendo uso de ferramentas e recursos ja existentes narede, como a Caderneta

da Crianga.
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A atribuicdo dessa demanda ao enfermeiro (a) implica reconhecer o
Processo de Enfermagem pelas suas fases/etapas como instrumento
tecnolégico naidentificacdo e resolucdo de problemas. Assim, Francidalma Filha
(IBDT) cita o problema alimentar comum aos autistas, caracterizado pela
incapacidade da pessoa autista de alimentar-se por imposicdo fisica e
emocional, que envolve os engasgos frequentes, seletividade e restricdo na
escolha dos alimentos. Nesse ponto, o enfermeiro pode atuar desde o
encaminhamento aos profissionais como fonoaudiélogo e nutricionista até o
ensino de treinos a familia de como lidar com essa questdo. A professora
também destaca a impossibilidade de implementacdo de um modelo
personalizado e individualizado, por ndo ser sustentavel tanto do ponto de vista
financeiro, quanto profissional, uma vez que, de modo geral, ndo existem
profissionais qualificados em numero suficiente para a demanda dessa
populacao, principalmente nos termos defendidos pelo ativismo de pais de
autistas e na condicéo geogréafica do Brasil.

[...] no roll de preocupacdes assenta-se o fato de que geralmente
as terapias voltadas para os transtornos inseridos no Espectro
Autista serem financeiramente caras e de dificil acesso, haja
vista exigirem um acompanhamento continuo que demanda,
além de apurado conhecimento técnico-cientifico, um afazer
individualizado e um cuidado pormenorizado. Neste sentido, a
maioria das familias com quem tenho estabelecido rela¢do, ndo
consegue acessar tratamento disponivel, a nao ser pela
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) ou no
Centro de Atencao Psicossocial (CAPS), que nem sempre dao
conta de manter o nivel de cuidados com as especificidades que
a condicdo exige. Outrossim, mesmo em servi¢os privados, nem
sempre se encontram profissionais e gestores com ideias e
atitudes que, de fato, privilegiam a pessoa no Espectro e sua
familia, em termos de atender as suas necessidades, sendo
comum a realizacdo de um planejamento fragmentado e

descontinuo, com base em desenhos e programas fixos e
reproduzidos a todos os pacientes (CARVALHO FILHA, 2021,

p.18-19).

A questdo da qualificacdo profissional € problematica e complexa, em
func@o das caracteristicas nosologicas do autismo e do discurso terapéutico
dominante, que inclusive recusa o termo “método ABA” (usual na dinamica
nativa), conforme podemos ler na Circular da Associacéo Brasileira de Psicologia
e Medicina Comportamental — ABPMC, destinada a esclarecer a comunidade

brasileira sobre as diretrizes do trabalho da ciéncia aplicada em Analise do
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Comportamento (ABA) em funcéo da sua efetividade no tratamento de pessoas
com TEA.

[...]vem sendo erroneamente chamada de “método ABA”. As
consequéncias desta divulgacéo inadequada tém sido percebidas em diferentes
esferas: 1) Na busca dos servi¢cos pelos consumidores: Tanto pais, quanto
profissionais de atencdo priméaria e servicos de saude tém dificuldade de
encontrar profissionais adequadamente qualificados para o encaminhamento da
intervencéo; 2) Na qualidade do trabalho: comeca a ocorrer uma precarizagéo
do servigo e os profissionais acabam sendo mal direcionados para formacgdes
insuficientes que prometem ensinar o “método ABA” e, por fim e mais importante:
3) Na efetividade da intervencao: Profissionais mal formados fazem
intervencdes ineficientes que geram consequéncias danosas tanto para o sujeito
que é alvo da intervencdo quanto para as familias e para as seguradoras de
saude, que sao solicitadas a pagar por estes servigos. Além disto, uma série de
praticas e informacdes inadequadas séo divulgadas prejudicando como um todo
a ciéncia do comportamento e gerando preconceitos que vao interferir na busca
das familias pela intervencao, por exemplo a ideia absurda de que “ABA robotiza
as criangas”. (Associacéo Brasileira de Psicologia e Medicina Comportamental —
ABPMC).%0

O discurso da ABPMC evidencia e demarca relacdes de poder que se
estabelece a partir de uma relacdo de saber construida por uma intervencao
altamente especializada, conforme podemos observar no fluxograma que
criamos com base nesse documento a fim de ilustrar a especificidade da

terapéutica.

Quadro 11 - Quadro de Equipe de Intervengcdo em ABA

Supervisor: desenvolver e gerenciar a intervengéo;

Analista do . . . .
Comportamento Assistente: auxiliar o Supervlsor a operacmnallzar
Supervisor

(mestre ou doutor] a implementagao da intervengéo

Aplicador: responsaveis pela aplicagdo direta de

procedimentos elaborados pelo Supervisor

Analista do Aplicadores ou
Comportamento Técnicos

Asistente (estagidrio ou
(especialista) graduado)

Fonte: Elaborado pela autora com base no discurso da ABPMC.

%0 Disponivel em: www.abpmec.org.br
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O discurso da ABPMC cria um efeito de verdade dos termos foucaultianos
(FOUCAULT, 1980), isto &, trata-se de um discurso produzido por mecanismos
estratégicos que funciona como se fosse verdade, cujo objetivo € justificar
racionalmente as relacdes de poder impostas, sendo isto possivel, porque esse
discurso vem investido historicamente de teor de verdade.

A construcdo do efeito de verdade do discurso da Andlise do
Comportamento (ABA) pode ser identificado quando este modelo terapéutico se

autodenomina de “ciéncia efetiva”, “modelo baseado em evidéncia”, deixando de
problematizar que os termos de evidéncia que sustenta sao constituidos dentro
de seus critérios de validade, em uma dindmica de jogos de enunciacdo, nos

mesmos termos processuais e histéricos da psiquiatria e o “suposto louco”.

[...] o psiquiatra e o suposto louco, a verdade é produzida num
jogo de coercao e reconhecimento da loucura; entre paciente e
psicélogo, ela é constituida no jogo da enuncia¢éo de si e da
interpretacdo dos desejos; entre dirigido e diretor de
consciéncia, no jogo da verbalizacdo e da obediéncia integral. A
funcdo do diretor de consciéncia, do psicélogo e do psiquiatra
consiste em exigir daquele que verbaliza que trate de ser aquilo
gue ele diz e reconhece ser, ou seja, um pecador, um desviado,
um louco (CANDIOTTO, 2006, p. 69-70).

Além do efeito de subjugacéo, o discurso da ABPMC cria uma cadeia de
especialidade a partir de uma estrutura de monopoélio do mercado terapéutico.

Os efeitos negativos de funcionamento das intervengdes em ABA podem
ser enumerados assim: a) exoneracgao financeira; b) promoc¢ao de uma cultura
de especialismo, c) a evasao da responsabilidade de cuidados, a pretexto da
falta de qualificacéo profissional e, d) a constituicdo do ndo-lugar para a pessoa
autista no sistema de saude.

A consideracao dos efeitos negativos do modelo de intervencdo em ABA,
da forma como se apresenta atualmente, encontra seu respaldo na pesquisa
empirica realizada pela prof. @ Francidalma Filha (CARVALHO FILHA et al.,
2021, p.160), quando esta apresenta a percepcao que médicos e enfermeiros
atuantes na Atencdo Primaria de Saude (APS) em Caxias - MA tém de que o

tratamento de pessoas com TEA deve ser dirigido a profissionais especificos.
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Consideramos que, embora o estudo seja localizado geograficamente, trata-se
de um fenbmeno de ordem extensiva ao territério brasileiro e que existe uma

resisténcia generalizada a aprender a lidar com a pessoa com autismo.

Ent&o, isso é um verdadeiro impacto. E como se uma bomba de néutron, aquela
gue mata tudo em volta, mas nao destroi nada, tivesse explodido nos nossos
relacionamentos. Entdo, as pessoas ja ndo nos convidam nao € porque elas néo
guerem, mas elas ndo sabem lidar com aquela situacdo. Algumas nao sabem
lidar, outras n&o querem e outras ainda fazem até avaliacfes
preconceituosas. (CALDEIRA ANDRADA, 2017, p.38).

Consideramos ainda com o0 exposto que essa estrutura de dominagéao néo
seria possivel sem a existéncia de uma engrenagem discursiva que articula
classe terapéutica e classe de leigos dominante em torno da especificidade e
especialidade construida sobre o autismo. Observamos que essa operacao por
um lado retirou o autismo da completa excluséo e invisibilidade, por outro, ainda
0 sustenta no conjunto de praticas que desencadeiam a naturalizagcado do corpo
autista como corpo que precisa estar em uma prateleira especifica e
especializada, sendo objeto (ou) da disciplina ou/e da medicalizacdo, seja ela
psicotropica ou biomédicas as quais produzem um fendmeno que definimos
jocosamente de gourmetizagao do autismo. O termo gourmetizagao viralizou em
2014, apdés uma piada em que haveria um super-heréi da classe média que
lancaria um raio gourmetizador (LOURENGCO, 2014, p. 41)..

A gourmetizacdo se inscreve na busca de uma diferenciagdo de classe
com base no consumo pautado em uma tentativa de emulacdo, ou seja,
demarcacgao de um ethos de classe.

De forma consciente ou inconsciente, a partir de ato puramente afetivo
de tentar oferecer o que h& de melhor aos filhos ou simplesmente o efeito de um
luto ndo trabalhado, ou de fato pela crenca magica de que haja a cura para o
autismo. Qualquer que seja a razéo, o fato € que ha a movimentacao de valores
financeiros altissimos, por uma busca de uma terapéutica ou um tratamento
especializado para autismo. Assim, esse mercado gourmetizado, disponivel a
poucos, expressa-se em pequenas acdes como a recusa de um diagnostico
dado por um neuropediatra, para a confirmacdo do diagnéstico de autismo por

um neuropediatra especialista ou doutor em autismo. E nessa busca de
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respostas e solucdes surge, que Meca Andrade® chama de “vendilhGes de
milagres”, ou seja, agentes que ocupam a posicdo, que em configuracéo, se
assemelham, ao dos feiticeiros na estrutura do campo religioso (BOURDIEU,
2003, p83).

Trata-se, nesse sentido, dos agentes que discursam sobre o autismo a
partir de uma perspectiva de cura, pois acreditam que o autismo possui uma
causa ambiental e orgéanica diferente (Ver Quadro 3).

Na estrutura de dominacao, estdo em relagédo ao mercado de especialista
e em confronto com os autistas, principalmente o movimento da

neurodiversidade.

Figura 36 Cadeia 2 - Estrutura de Dominacé&o do Campo do Autismo

Suporte 1
SUJEITO

AUTISTA
Suporte 2, 3

Classes dominantes (ativismo):
Demanda de legitimagao.

LEIGOS

Classes dominadas: demanda de
tratamento.

Necessidades e interesses
médico-terapéuticos.

MEDICOS/TERAPEUTAS
Mercado de especialistas.

\ Movimentos de
"CURA"

Fonte: Elaborado pela Autora

O paradigma ambiental impacta no Sistema de Saude (SUS) pela via
judicial a partir do pedido de formulas alimentares especiais sem glaten, caseina
e lactose.

Ha criancas que, embora ndo apresentem, por exemplo, marcadores de

alergia alimentar ou intolerancia, pelo fato de serem autistas, sdo submetidas a

1 Uma das pioneiras do ABA no Brasil. Descrever e verificar como citar, pois, foi entrevista
gravada em 30 de maio de 2021.
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dieta e o custo dessa dieta muitas vezes € levado ao Estado, seja sob a forma
direta aos programas, popularmente conhecidos como “programa do leite”, seja
sob a via da judicializagao.

Destacamos que o protocolo DAN se assenta em estudos inconclusivos e
com marcadores problematicos, pois € impossivel até 0 momento realizar duplo
cego, uma vez que o sabor peculiar dos alimentos sem glaten e sem lactose
impedem a existéncia de um grupo de controle e, no que se refere a questao
comportamental, a analise exigiria uma mostra de grupo em tratamento exclusivo
com a dieta e sem intervencao terapéutica, 0 que ndo ocorre, pois os relatos sao
baseados na observacdo subjetiva dos pais e cuidadores, com criancas em
atendimento terapéutico paralelo. Em sintese, trata-se de uma terapéutica em
que a eficacia simbdlica e a magia®? estruturam todo sistema, principalmente
porque é inegavel o desejo subjacente de “cura”.

O paradigma ambiental tem nas redes e midias sociais seu principal
espaco de reproducdo. O médico pioneiro desse movimento no Brasil foi o dr.
Rogério Rita®® , que tece a analogia de que os autistas sdo os canarios de mina
moderno, que, devido a sensibilidade, alertam para os niveis de toxidez e
problemas advindos pelo estilo de vida moderna, e advogam que como nao
existe epidemia genética o autismo seria resultado da interagcdo ambiental, como

mostra a figura 37:

52 Ver como Claude Lévi-Strauss trata em “O Feiticeiro e sua magia” (1970).

>3 Fez formag&o para tratamento do Transtorno do Espectro Autista no Autism Research Institute
(Protocolo DAN), e é Fellow da Medical Academy for Children with Special Needs (MedMaps)
nos EUA; Trabalha em Floriandpolis em sua clinica usando Medicina Funcional e Integrativa para
o tratamento do Transtorno do  Espectro  Autismo. Disponivel em: <
https://www.congressodeautismo.com.br/comite-organizador/guem-somos.html>. Acessado em
13 de abril de 2021.
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Figura 37 Paradigma Ambiental do Autismo

Autismo é Tratavel
A recuperacao é possivel mudando o paradigma

Paradigma Antigo Paradigma Novo

Causalidade desconhecida ou Ambientalmente estimulado e
Geneticamente determinado Geneticamente predisposto

Doenca Neurolégica Doenga Sistémica
e /ou Psiquidtrica

Patologia imunotoxicometabadlica
DOENCA QUE AFETA TAMBEM
O CEREBRO

Patologia de origem estrutural
DOENCA CEREBRAL

Tratavel dificilmente Tratavel e recuperavel
mas nao recuperavel (dependendo do caso)

Fonte: http://diariomaedeumautista.blogspot.com/2013/07/protocolo-dan 8529.html.
Acessado em 20 de jan. de 2022.

Observamos, no limite de nossa experiéncia de dez anos, que a
explicacdo de epidemia de TEA pelo viés ambiental tem o efeito nefasto de
aprisionar tanto os familiares quanto os autistas em uma estrutura desumana de
restricdo alimentar e de suplementos de toda ordem de criatividade. Por
exemplo, ja presenciamos criancas de sete e oitos anos de idade sendo
submetidas a uso exclusivo de férmulas como Neocate advance por seis meses,
com o objetivo de zerar a inflamacado neurolégia. O resultado pratico foi
autoagresséao e choro descontrolado por dias a fio, porque a crianca em tela era
nao-oralizada e desejava alimentar-se como de costume.

Acompanhamos nesses anos em transito pelos grupos de WhatsApp,
relatos em que as maes diziam que nas primeiras semanas as criangas
“surtavam”, mas que depois tudo se acomodava. Além das dietas restritas

tivemos panaceias de 0leo de avestruz, 6leo de coco babagu, 6leo essencial.
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Mas o0 que se destacou nesse conjunto de experiéncia foram os protocolos de
vermes, que consistia em ministrar durante trinta dias Albendazol para matar os
vermes que causavam autismo.

Observamos que, nesses grupos de orientagdo ambientalista, h4 um
circuito de falas e de fé homdlogo as seitas. E da mesma forma que o
“testemunho” dos fiéis sustenta a magia, temos a forma de reproducao nesses
grupos, pois os relatos visam sustentar a reproducdo dessas praticas, assim
como diminuir desisténcias. Além disso, interpretamos que os cuidados que
envolvem a dieta, trocas de receitas e experiéncias criam uma unidade de
pertencimento e de eficacia simbdlica.

De outra ponta, em uma linha que néo se toca, tivemos o cuidado de
escutar médicos psiquiatras “tradicionais” (na linguagem nativa, refere-se aos
médicos ndo-adeptos ao protocolo DAN), que nos descreveram o aumento de
incidéncia de desnutricdo em pacientes que adotam esse modelo de dieta
restritiva e que em alguns casos houve o desenvolvimento de quadros de
psicose em razao do estresse ocasionado por essa pratica em pacientes nao-
oralizados.

As méaes adeptas desse modelo terapéutico, quando fracassam, nao
produzem relatos sobre os efeitos negativos experimentados, primeiro pelas
relacoes afetivas que constroem nesses grupos e segundo pela vergonha de
relatarem ou admitirem que fizeram mal aos seus filhos.

Destacamos que na mesma dinadmica em que o grupo “llha Azul” trouxe
profissionais de forma organizada para Sao Luis — MA, os adeptos do protocolo
DAN trouxeram especialistas para consultas, as quais custavam em média mil e
duzentos reais em 2016. Junto com a vinda desses especialistas, surgiu uma
demanda por produtos importados, naturais e outras sé€ries de servicos para
autistas. Com o continuo de intercambio entre médicos DAN, 0s grupos

desenvolveram roteiros e protocolos, conforme se |€é:

Para os iniciantes:

1 -Ter fé em Deus que nossas criancas serao curadas.

2- Ler muito sobre o0 assunto das dietas sem glaten, lactose (caseina), milho,
SoOja, conservantes e comecar 0 mais rapido possivel independente de médicos.
Sugestao livro: Autismo esperanca pela nutricao.
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3- Substituir as panelas de aluminio por panelas inox.

4 - Nao utilizar mais o forno Micro-ondas.

5- Tentar marcar uma consulta com um médico para solicitar os exames de
metais pesados, alergia, fungos e bactérias do GP ou do Brasil e exame genético
do 23 ANDM e comecar a eliminacdo destes com alguns médicos apropriados.
[-]

Obsl: Se a crianca esta contaminada com mercurio. Ele vai influenciar no
raciocinio devido ao armazenamento no cérebro e vai influenciar os fungos e
bactérias devido ao fato do sistema imunoldgico estar sobrecarregado.

6. Se seu filho apresentou niveis de metais altos, o interessante € focar neste
tratamento, ou seja, iniciando com apoio do passo 7 e 8;

7. Nunca faca testes de provocacdo injetavel, pois podem liberar grandes
guantidades de metais e o corpo da crianga pode nao suportar esta carga. Faca
a forma mais segura que € oral e aos poucos. Cuidados com os falsos quelantes
pois 0s mesmos podem estar movendo 0S metais no corpo em grandes
guantidades e ndo removendo. Provocando efeitos graves na crianca.

8- Sao0 os suplementos alimentares. Para repor a falta de algum nutriente devido
a dieta ou devido ao nivel baixo acusado no exame médico. [...]: Ozonioterapia;
A pessoa fica deitada e é introduzido uma sonda via retal com aplicacdo do
0z6nio. Existe um protocolo a ser seguido. O ozbnio ndo faz mal € usado em
véarios paises. E uma alternativa para melhora da flora intestinal e do combate
ao fungo e melhorar o organismo, cérebro e até a fala.

9- Uso da Methy B-12: existem as formulag@es oral e injetavel. Porém a melhor
forma € a injetavel. A metil ajuda na metilacdo. Existem alguns fornecedores que
séo Pineda, Citofarma e Hopwell. Obs. A maioria das criangas usam e tem 6timo
retorno. Porém existem criancas que nao respondem ou regridem. Por isso 0s
exames do 23 ADM para ter e auxiliar que n&o vai fazer mal. Mas o interessante
€ comecar com doses pequenas e sempre observando alguma reacao.

10- Outras alternativas que pode servir de estudo e apoio; Camera Hiperbarica
(HBOT): A pessoa fica em uma cadmera com baixa pressdo ATM (sempre abaixo
de 2 ATM) respirando oxigénio a 100%. Ajudar todo o organismo desde
inflamagdes do organismo como neurbnios. Além de ajudar na eliminagdo de
metais tb. E um dos mais dificeis devido ao mesmo n#o ser autorizado aqui no
Brasil para Autismo. Mas estamos conseguindo com algumas clinicas
particulares aqui do Brasil respostas positivas em Pernambuco, Bahia, Tocantins
e Sergipe, porém particular. Em fé em Deus logo, logo vai ser autorizado pelo
plano médico.

Obs.: A camera nao faz mal somente o desconforto de alguns minutos e as vezes
pode ocorrer dores de ouvidos ou mesmo dor de cabeca. Mas o interessante ter
em mao o exame 23 ADM para ver se a criangca pode. Somente para nao gastar
dinheiro a longo prazo. [...] (Dados de campo, coletado em 20 de junho 2016).

Tivemos acesso a esses dados de forma privilegiada em funcéo do status
de mée atipica, pois o grupo é fechado para se evitar julgamentos, assim como
para oferecer tratamento diferenciado.

O movimento DAN em Sao Luis - MA reproduz uma dinamica nacional,

cujo efeito € a formacdo de um mercado de especialista, entretanto, com uma
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diferenca - a adogao de praticas invasivas e experimentais; que os tornam alvo
de severas criticas do Movimento Neurodiverso, principalmente na questéo
ideol6gica de “cura do autismo” e a equiparacdo do autismo a condi¢ao
patoldgica.

Antes de entrarmos na relacdo de conflito entre Movimento DAN e
Movimento Neurodiverso, é importante destacarmos que o0s agentes do
Movimentam DAN demandam um mercado especialista também do ponto de
vista terapéutico e essa demanda se une ao ativismo de pais como um todo para
o pleito de tecnologias terapéuticas para seus filhos, sendo uma das maiores
mobilizacbes da ultima década, desde a aprovacao da Lei “Berenice Piana”, o
movimento contra o Rol Taxativo da ANS, o que evidencia o importante papel da
judicializac&o do autismo.

4.6. Mobilizagdo contra o Rol Taxativo da ANS e a evidéncia da
judicializacdo do autismo como estratégia politica.

Inicialmente, apresentamos trés manifestacbes que consideramos
significativas para a constru¢do de nossos argumentos de que a mobilizacao
nacional contra o Rol Taxativo da ANS mostra a dimensao estratégica que a
judicializacdo do autismo assumiu na luta por politicas de saude para pessoas

com TEA, como se observa na figura 38:
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Figura 38 O Lucro dos Convénios nédo pode estar acima do Direito a Saude

908 CONVENIOS7 §

p L ESTAR T\ D04
% DIREITO A SAUDE!! ¥}
:RolTaan A

Fonte: Montagem da autora a partir de imagens de dominio pablico, 2022.

Na Primeira foto em Brasilia — DF temos Andrea Wener, representante do
Instituto “Lagarta vira-pupa”®*. Na imagem central temos manifestacées em Jodo
Pessoa- PB, que iniciou a mobilizacdo quando uma méae se acorrentou ao
Palacio da Justica para denunciar a falta de tratamento para seu filho com
autismo em funcéo da negativa do plano de saude. Na terceira imagem, temos
a manifestacdo em Séo Luis — MA que reuniu liderancas do Ilha Azul e AMA —
MA.

Na primeira imagem a esquerda, destacamos a presenca de uma pessoa
com deficiéncia fisica. Esse destague é importante, pois até onde pesquisamos
a época das manifestacdes, foi a Unica pessoa com deficiéncia diferente do
autismo a participar da mobilizacdo. Esse fato chama-nos atencdo, pois a
Manutencédo do Rol Taxativo pelo STF impacta todas as pessoas com deficiéncia
e todos os usuérios que dependem de terapias, medicamentos ou tratamentos

especializados, além dos pacientes de doencas raras e Dawn. E, apesar disso,

% O Instituto Lagarta Vira Pupa foi fundado em 2021. Sua origem foi o blog Lagarta Vira Pupa,
criado pela Jornalista Andrea Werner, que em 2012 criou o blog para registrar e compatrtilhar sua
experiéncia como mae atipica de um menino autista. Atualmente Andrea é uma das principais
ativistas da causa e expandiu a luta para apoio as maes e familias de pessoas com deficiéncia.
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a mobilizacdo mais visivel nas redes sociais e nas manifestacdes na cena
publica em todas as capitais do Brasil foi a do ativismo de pais de pessoas com
TEA. Esse dado de realidade permite-nos interpretar que a questdo da
judicializacédo do autismo € estruturante e fundamental na luta pelos direitos das
pessoas com autismo e que a forma como a questéo esta situada no campo do
autismo é diferente da estratégia politica adotada pelo movimento de
judicializacéo da saude do HIV/AIDS>>.

Quando tracamos um paralelismo entre a judicializacdo do autismo e a

judicializacéo do HIV/AIDS temos as seguintes questdes postas:

.  No caso da AIDS, o sucesso das demandas judiciais pelo coquetel
retroviral desencadeou uma avalanche de a¢gbes que questionaram as
estruturas do judiciario, forcando-o a problematizar os dilemas liberais e
individuais, em relagcdo as definicbes do pacto de solidariedade
estabelecido pela Reforma Sanitaria. Além disso, a atuacdo das [...]
entidades ndo governamentais estabeleceram o elo de discusséo entre
governo e sociedade civil, colocando as necessidades individuais de
cada ser humano soropositivo com a necessidade de mobilizag&o social
para uma politica publica ampla (FALAVINHA, 2013, p. 86).

Il. No caso do autismo, observamos um recorte de classe bem nitido, pois
as acdes se dao contra os planos de saude suplementar privado e isso
leva a uma acdo em que o Sistema Judiciario opera a partir da l6gica de
mercado, favorecendo ao modelo neoliberal. Além disso, a natureza
superestimada da especificidade do autismo gera um processo de luta
setorial ao invés de uma discussao mais ampla, que tenha como efeito o

5 No contexto democratico contemporaneo, o fendémeno da judicializacdo da salde expressa
reivindicacbes e modos de atuagdo legitimos de cidaddos e instituicdes, para a garantia e
promocédo dos direitos de cidadania amplamente afirmados nas leis internacionais e nacionais.
O fendmeno envolve aspectos politicos, sociais, éticos e sanitarios, que vao muito além de seu
componente juridico e de gestao de servicos publicos.

Os vinculos entre Direito e Saude Coletiva intensificaram-se nas Ultimas décadas, com a
consolidagéo de jurisprudéncias e intervenc¢des do Poder Judiciario na gestao de saude, inclusive
no que se refere a Assisténcia Farmacéutica (AF). O processo judicial, individual e coletivo,
contra os Poderes Publicos, teve inicio na década de 90, com as reivindicagBes das pessoas
vivendo com HIV/Aids para medicamentos e procedimentos meédicos. As reivindicacdes
fundamentam-se no direito constitucional a saude, que inclui o dever estatal de prestar
assisténcia a satde individual, de forma integral, universal e gratuita, no Sistema Unico de Salde
(SUS), sob a responsabilidade conjunta da Unido Federal, estados e municipios. A ampla
estratégia de advocacia empreendida pelas organiza¢des nao-governamentais (ONGs), em todo
Brasil, resultou numa jurisprudéncia favoravel a responsabilizacdo dos entes federativos no
cumprimento imediato desta prestacdo estatal (RIOS, 2003; VENTURA, 2003; SCHEFFER et al.,
2005), e em avancos nas politicas publicas de salde as pessoas com HIV/Aids, em especial o
acesso universal e gratuito aos medicamentos antirretrovirais (LOYOLA, 2008). De fato, parece
que este segmento conseguiu estabelecer uma relagdo positiva entre acesso a justica e a
efetividade do direito a saudde. (Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0103-
73312010000100006 >. Acessado em 01 de nov. de 2022).
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fortalecimento das politicas publicas e das politicas de saude. Ao invés
disso, o efeito foi de fortalecimento da rede de especialista e de um
mercado de consumo para pessoas com TEA, em que muitas vezes o
sujeito autista é produto e objeto de consumao.

Interessante notar que a propria ANS ratifica o pacto neoliberal, quando
em nota defende o Rol taxativo®® por alegar aumento dos planos de salde
suplementar. Entretanto, esse argumento é contestado conforme podemos

observar em nota do Instituto “Lagarta Vira-pupa”, na figura 39:

Figura 39 Nota do Instituto Lagarta vira-pupa

EXTRA

ANS diz ao Supremo
que fim do rol taxativo
pode elevar os precos

dos planos de saude

Em documento enviado ao Supremo
Tribunal Federal (STF), a Agéncia Nacional
de Saude Suplementar (ANS) defendeu o rol
taxativo de procedimentos que devem ser
pagos pelos planos de saude.

Instituto
Lagarta vira Pupa

Fonte: Instagram @lagartavirapupa, 2022.

A ANS tem como funcdo regulamentar as operadoras da saude
suplementar, mas o que temos acompanhado, no entanto, € uma constante
defesa do rol taxativo, reforcado por documento enviado ao Supremo Tribunal
Federal alegando que a néo taxatividade do rol causaria um aumento no valor
dos planos de saude.

Durante todos esses anos em que o rol foi entendido como
exemplificativo, os convénios tiveram lucros altissimos, e os valores ja
aumentaram consideravelmente este ano (reajustes chegando em alguns casos,
a 115%) mesmo apoés a decisdo do STJ.

% Disponivel em: https://www.fenacor.org.br/noticias/ans-defende-o-rol-taxativo-em-documento-ao-
st :~:text=Em%20documento%20enviad0%20a0%20Supremo,pagos%20pelos%20planos%20de%20sa.
Acessado em 23 de jul. de 2022.
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Os argumentos da ANS, portanto, ndo se sustentam. Existe em
andamento uma ADI — Acao direta de inconstitucionalidade no STF — que tem o
poder de anular a decisao do STJ em favor da taxatividade. E essa agéo da ANS,
enviando argumentos em defesa do rol taxativo, visa certamente impactar na
decisao dos ministros.

No quesito técnico econdmico, a parte mais vulneravel é e sempre sera o
beneficiario.

Podemos citar aqui o caso da HAPVIDA, que enviou aos seus
beneficiarios um formulario fazendo diversas exigéncias para que as criangas
com autismo fossem atendidas, ameacando, inclusive, de quebra de tratamento
em caso de atestado médico prolongado, e exigindo que as familias assinassem.
Tudo isso mesmo apos as benevolentes concessdes da ANS”.

Esperamos que o Supremo Tribunal Federal decida em favor da vida e
gue defenda o direito constitucional dos Brasileiros a saude.

Instituto Lagarta Vira Pupa.

Com a exposicao desses dados, caracterizamos o contexto neoliberal em
gue se constrdi a luta do autismo e prosseguimos a apresentacéo das cadeias
de relacdes que o compdem, com o préximo passo de apresentar o movimento
pela neurodiversidade como o ultimo elemento estruturante da cadeia de

semelhanca aproximada do autismo com o campo religioso de Pierre Bourdieu
(2003, p. 83).
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Figura 40. Representacdo do Campo Religioso
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O esquema de formacéo de Pierre Bourdieu, evidencia o conjunto de
interesses que constitui 0 campo religioso e permite-nos estabelecer
semelhanca em termos de configuragbes com a dinamica que constitui a
dindmica de disputas em torno do autismo. Enfatizamos que a semelhanca se
sustenta no confronto de logicas de interacdes, as quais determinam o lugar que
0s agentes ocupam nas relacdes de disputas e nos confrontos e que se déo a
partir de suas praticas simbdlicas (discursos), tomadas como a¢fes objetivas.
Esclarecemos ainda, que por se tratar de uma virtualidade didéatica e, que
estamos falando de um contexto social cambiante, h& o transito entre os agentes
em grupos e, que, portanto, estamos tratando daquilo que se estrutura como
movimento predominante, em funcédo do compartilhamento de um mesmo ethos
pelos participantes.

As préticas simbdlicas (discursos) como acdes objetivas atuam sobre o
mundo, obedecendo a critérios de interesses e inculcacdo de “[...] disposicdes
duradouras, generaliziveis e transferiveis de agir e de pensar conforme os
principios e uma visdo (quase) sistematica do mundo e da existéncia”
(BOURDIEU, 2003, p.88), ou seja, ha no conjunto dessas acdes e o
desenvolvimento de um habitus.

No caso do autismo, a acdo se da:

v/ em torno do monopdlio da nomeacao (nosologia), da legitimidade
de uma determinada terapéutica que produza em planos
especificos o efeito de “cura” ou de “eficacia terapéutica”®’ e de
outro, a formacdo de um campo biopolitico, que produz modos de
vida e identidades sociais ao conjunto de agentes envolvidos na
interacao.

v Na disputa pelo mercado de produtos, onde as pessoas com TEA
aparecem como consumidores e produtos a depender da
configuracao terapéutica em tela.

Na primeira cadeia, Figura 24 — Cadeia 1 - Estrutura de Dominacéo do
Campo do Autismo, observamos a relacao estabelecida entre classe terapéutica
dominante, que institui os dizeres sobre o autismo com a legitimac&o da classe

de leigos dominantes, que tem como efeito a criagdo de um mercado terapéutico

57 Nos termos de Claude Lévi-Strauss, 1970.
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e uma matriz de inteligibilidade, que em termos butleniano, é sustentada
segundo um ideal normativo de funcionalidade e produtividade social; ja que o
modelo paradigmatico da pessoa com deficiéncia é a pessoa neurotipica. Esse
ideal atua como uma economia regulatéria, que produz ajustamentos com base
em tecnologias comportamentais e medicamentosas que visam graduar a
pessoa autista e seu corpo aos padrdes sociais, psicossociais e neuroldgicos,
daquilo que € concebido como ideal regulatério de ser humano neurotipico.

Na segunda cadeia, Figura 36 — Cadeia 2 - Estrutura de Dominagéo do
Campo do Autismo, estabelecemos a similitude com a classe de profetas, Figura
40 - Formacao do Campo Religioso de Pierre Bourdieu que se opde ao corpo
sacerdotal numa espécie de descontinuo, ou seja, como um extraordinario ao
cotidiano, ao comum. Os profetas nessa interpretacdo correspondem aos
autistas de suporte 1 e 2 e trata-se da classe que produz as fissuras e fraturas
no discurso dominante, tanto da classe terapéutica dominante, quanto na do
ativismo de pais pro-cura.

A classe do sujeito autista engendra um ativismo inédito e a partir de um
lugar complexo e movedico, pois a maioria dos que compdem o Movimento pela
Neurodiversidade, antes do DSM 3, eram classificados como Asperger. E,
geralmente por disporem de uma melhor adaptagéo social, habilidade em narrar
a si mesmo e por terem “ilhas de exceléncia’®®, tém sua legitimidade
guestionada para falar por outros autistas de suporte 3 ou, entdo, sao
guestionados e tém a suspeicdo da condicdo de autista, pela propria
consideracdo de sua estrutura cognitiva que levaria a um funcionamento
diferente e, em alguns casos, privilegiado, como 0s que possuem altas
habilidades.

A diferenca entre os autistas de suporte 1 e 2, em relacdo aos autistas de
suporte 3, converte-se em impasse, principalmente em relacdo ao ativismo dos
pais que defendem a “cura” ou a “modelagem” das caracteristicas autisticas,

para o que citamos flaps e Stim ou Stimings®®. Outro ponto nevrélgico dessa

%8 Express&o nativa que significa afirmar areas de exceléncia ou habilidades acima da média por
exemplo, memdria fotografica ou capacidade de célculo acima da média da populagéo.

9 Movimentos autorregulatérios caracteristicos dos autistas, consiste em movimento de maos,
sons com a boca, maneirismos que ocorrem normalmente em situacao de estresse e sobrecarga
sensorial.
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relagcéo, refere-se ao discurso reducionista e de baixa expectativa em relagéo ao
gue uma pessoa autista pode realizar, conforme podemos observar na
manifestacdo de Amanda Paschoal, mulher autista, que iniciou sua luta pelos
direitos da pessoa com TEA, como ativista digital, em pagina do Facebook.

Destacamos que as midias sociais e as plataformas como Instagram e
Facebook, se apresentam atualmente como espaco de aparecimento publico e
de possibilidade de enunciacdo de vulnerabilidades e de modos diversos de
existéncia e que sem esses espacos certas vidas seriam reduzidas ou
permaneceriam condenadas ao silenciamento e a invisibilidade. Amanda
Paschoal, neurodiversa e ativista pelo direito das pessoas autistas, ~

representante da ABRACA, expde com muita propriedade essa questao.

Mas nés autistas, como grupo geral, ndo podemos viver com baixas
expectativas, como se isso fosse 0 maximo que qualquer um pudesse conseguir.
Nés fazemos este negdcio: "Olha que lindo o coragdozinho que ele fez! Se ele
conseguiu, vocé também consegue™; "Ah, vocé so6 precisa de amor e positividade
na sua vida"; "Nao tem essa historia de deficiéncia, ndo! Deficiéncia € uma
palavra muito pesada’. Com isso, 0 que nos estamos fazendo? Estamos
objetificando a pessoa com deficiéncia em beneficio da pessoa sem deficiéncia.
(Amanda Paschoal, AP 2019).

Arecusa de uma leitura estereotipada do autismo e a erup¢ao do discurso
das pessoas neurodiversas se constr6i em uma fronteira de luta a partir da
elaboracédo de uma identidade politica que desafia o status quo do paradigma da
deficiéncia.

O movimento da neurodiversidade problematiza a questdo do autismo
desde o paradigma das teorias de género, mais especificamente da teoria Queer,
conforme podemos observar na prépria influéncia estética da simbologia do

movimento na figura 41:

Figura 41 Quebra — cabeca x infinito colorido

Fonte: Dominio Publico
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A comunidade neurodiversa adotou o infinito colorido inspirado no simbolo
do Orgulho Gay e em contraponto ao quebra-cabeca criado pelo ativismo de pais
de pessoas com TEA®,

O infinito colorido discursa e rompe com a viséo estereotipada de enigma
e déficit do simbolo do quebra-cabega. Assim como com a perspectiva de
incompletude e desencaixe que foi construido no imaginario social moderno pelo
ativismo de pais de autistas e pela classe terapéutica especializada em autismo.
Além disso, o infinito colorido discursa politicamente pela pluralidade identitaria
da comunidade neurodiversa, seja pelo viés do género e da raca, seja pelo viés
dos infinitos padrdes cognitivos que devem ser respeitados e 0s quais possuem
fronteiras ténues.

A interseccionalidade raca, género e cognicao presente neste enquadre
parte do principio de que as formas de segregacao e discriminacdo atingem de
forma diferente os sujeitos e que seus efeitos de poder devem ser considerados
dentro de uma cadeia de significantes, condicionadas pelas relagdes sociais,
culturais e politicas de cada enquadramento.

A interseccionalidade ndo € um dispositivo de criacdo de hierarquias de
grupos “mais excluido ou vulneravel socialmente”. Mas, antes de tudo, € um
mecanismo que permite assumir que as formas de precariedade sdo distribuidas
de forma desigual e que, ao situarmos essas expressdes em relacdo a politica,
temos de forma objetiva a evidéncia de que existem vidas que podem ser
eliminadas sem a incidéncia do luto publico, pois desde a sua concep¢ao sao
consideradas descartaveis ou ndo-humanas.

Assim, a objetificacéo é o resultado de um conjunto de ac¢des identitarias,
em que o jogo de atribuicdo de rétulos fixa as identidades dentro de uma
estrutura de poder, marcado pelo desequilibrio de for¢as e por batalhas travadas
pelo monopodlio impositivo do nome e de seus significados. Citamos, nesse
contexto de analise, o discurso aparentemente carinhoso de “anjo azul” que
produz o efeito de apagamento da pessoa autista, como sujeito de vontade e
desejos, além de compor uma identidade estereotipada da pessoa com TEA,
conforme podemos identificar na critica do ativista William de Jesus Silva,

% Sobre essa questdo acessar: < https://omundoautista.uai.com.br/tudo-0-que-voce-precisa-
saber-sobre-neurodiversidade-e-autismo/amp/>. Acessado em 19 de out. de 2022.
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membro da Associacdo Brasileira para Acé&o por Direitos das Pessoas com

Autismo (Abraca).

“Eles acham que o autista tem que calar a boca e deixar o neurotipico falar por
ele. A gente tem que quebrar esse ciclo. Esta se tornando um circulo vicioso que
pode ser perigoso e é maléfico para a comunidade autista. E pior: vai acabar se
tornando carta branca para que haja conivéncia com violacdes de direitos
humanos, principalmente com relacdo a mulheres autistas que ja sao
subjugadas. Isso prejudica porque constréi a ideia de que o autista € uma crianga
eterna que jamais vai crescer; reproduzir, desenvolver vida prépria. Isso é
bobagem! Sabe, sdo varias coisas que a gente tem que desconstruir.
Principalmente aqui no Brasil, em que a coisa ainda ta engatinhando” (Disponivel

em:<https://omundoautista.uai.com.br/tudo-o-que-voce-precisa-saber-sobre-neurodiversidade-
e-autismo/amp/>. Acessado em 19 de out. de 2022).

Desde a escolha dos temas para o dia do Orgulho Autista, hd a

preocupacdo com a questdo da formagéo da identidade politica desses suijeitos:

I. “Aceitacdo, ndo cura” (2005)

II. “Celebrando a neurodiversidade” (2006)
lIl.  “Autismo fala. E hora de escutar” (2007)
IV. “Perspectivas, ndo medo” (2010)

V. “Reconhecer, Respeitar, Incluir’ (2011)
VI.  “Naotema” (2012)

VII.  “Resisténcia e Interseccionalidade (2022)¢

Esse mesmo movimento se articula principalmente pelas redes sociais e

pelas paginas da Abracga, conforme exemplo explicitado nas figuras 42 e 43:

61 Nos anos de 2008, 2009 e os seguintes & 2013, o dia foi comemorado sem um tema especifico.
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Figura 42 Campanha ABRACA
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Figura 43 Dia do Orgulho Autista 2022
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Fonte: ABRACA, 2020.

Se tomarmos a apresentacdo dos cartazes de divulgacdo como praticas
discursivas, temos expressa e materializada a questao Queer, seja pelas cores,
seja pelas questdes defendidas ou pelas categorias expressas. E, nesse sentido,
precisamos situar o contexto de formacao desses grupos segundo as condi¢des
possiveis de sua enunciacdo, que nesse caso SO € possivel com a propria
estruturacdo do campo do autismo e da transformacao das midias sociais em
esfera publica. Destacamos que na superficie linguistica da Figura 29 temos:
“Direito ao proprio corpo - PROTECAO”. Nessa pequena superficie ha o
deslizamento do discurso para a materializacdo em numeros, cujo pareamento

€ dado pelas estatisticas gerais da pessoa com deficiéncia, uma vez que 0s
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dados estatisticos da populagdo com TEA sé&o inexistentes ou insuficientes.
Além disso, os comprometimentos caracteristicos do autismo e da ideologia no
seu entorno impdem umarelacdo de silenciamentos e apagamento de seu corpo,
ndo sO nas questdes de género, quanto na prépria dimenséo daquilo que se diz

“normal” ou “adequado socialmente”, performando uma camuflagem social.

Camuflagem social € o nome dado a um conjunto de
comportamentos que ocorrem com 0O objetivo de reduzir a
percepcdo de caracteristicas do autismo de um individuo (Hull et
al., 2019). Em uma sociedade na qual o padrdo de
comportamento considerado adequado é bastante restrito,
individuos autistas provavelmente foram punidos em diversas
situacbes nas quais mostraram estereotipias motoras, vocais
(como a ecolalia), resisténcia & mudanca de rotina, entre outros
tracos comuns no autismo. Assim, foram aprendendo, ao longo
da vida, que precisam se comportar de uma certa forma
(socialmente esperada), para serem considerados normais
(MIZAEL, 2002, p. 10)

A “camuflagem social” nos termos de uma biopolitica incide sobre o corpo
e 0s gestos, por isso o didlogo com a teoria Queer néo faz parte apenas de uma
escolha metodolégica, mas uma imposicao de pesquisa, conforme podemos ler
na superficie discursiva da Figura 30, “Resisténcia e interseccionalidade”.

Richard Miskolci (2009, p.152) situa te6rica e metodologicamente 0s
estudos Queer entre a corrente da filosofia e dos Estudos Culturais norte-
americanos com o poés-estruturalismo francés. Ja Kris de Oliveira (2021, p.10)
define a teoria Queer como um conjunto de encontros entre pensamentos em
constante reinvencdo. E o0 Queer em sua esséncia constitui-se em
contranarrativas que resistem aos processos de normalizagao.

A resisténcia a normopatividade advém da manifestacdo de “minorias”
étnico-raciais, de género e sexuais, que no conjunto de suas lutas explicitam que
existem maneiras diversas de experimentar formas particulares de opressédo. E
a partir desse horizonte que o movimento neurodiverso se integra ao Queer para
problematizar a questéo a partir da consideracao da cogni¢cdo como elemento de
interdicdo do sujeito autista, na medida em que o seu discurso € colocado em

suspeicao, seja por ser “apto demais” ou inapto.

175



5. QUADROS DE GUERRA I

5.1. As Audiéncias Publicas de Saude como Espaco de Exposicdo de
Conflito e Producé&o de Reconhecimento

Até aqui apresentamos a configuracao do campo do autismo e de seus
agentes, marcada pela luta do monopdlio de nomeacao, cuja posse permite ao
agente detentor o usufruto dos bens e mercados ligados a ele. A fim de
avancarmos nesta analise, apresentamos, a partir do enquadre das Audiéncias
Publicas (AP) realizadas em 2019 e 2021, a cadeia de significantes politicos que
estruturam as disputas na esfera da politica de salde para pessoas com
autismo, buscando identificar como 0s agentes de interesse aparecem na
exposicao de conflitos e nas cenas de reconhecimento publico.

As audiéncias publicas escolhidas, respectivamente, séo:

1. COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS (Audiéncia
Ordinéria). 2019.

2. COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA — 2021.

A escolha das APs se deve a necessidade de recorte temporal e do
simbolismo da reunido de 2019 que marca o protagonismo inédito de uma AP de
pessoas autistas discursando em causa propria, narrando a si mesma e
organizadas politicamente sob a bandeira da neurodiversidade e a de 2021
corresponde a forma de controle analitica em termos de comparacgéo e base para
compreendermos o quanto as questbes demandadas na audiéncia de 2019
representam rupturas ou manutencdo de modelos politicos de protecdo e
reivindicacdo para pessoa com autismo. Assim, a AP de 2021 foi escolhida em
razdo de corresponder a sequéncia cronolégica da audiéncia de 2019 e, assim
sendo, fazer o papel de moldura para nossos termos de analise.

A AP de 2019 aconteceu de forma presencial na Comissédo de Direitos
Humanos e Minorias da Camara do Deputados - DF, no dia 18 de junho, em

comemoracao ao dia do Orgulho Autista, com base no requerimento da deputada
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Aurea Carolina (PSOL-MG e do Deputado Padre Jodo (PT-MG) com o tema
“Autistar é resistir: identidade, cidadania e participacdo politica para discutir o
protagonismo das pessoas autistas em busca de seus direitos”. A audiéncia de
2021 aconteceu de forma semipresencial, sem teméatica especifica, devido a
pandemia do SARS-COV-2 /COVID-19 e obedeceu ao Requerimento n° 61, de
2021, da Deputada Erika Kokay (PT-DF), e objetivou abordar a situacdo do
atendimento das pessoas com autismo na rede publica e privada de saude.

O objetivo da analise é comparar 0 que esta em jogo nesses espacos
politicos e de que forma esses agentes que compdem a disputa, encaminham
proposicdes para a estruturacao da politica nacional de salude para pessoas com
TEA.

5.2. As Audiéncias Publicas (APs) de Saude como importante
instrumento de pesquisa

Segundo o Ministério Publico Federal®?, a Audiéncia Publica (AP) é um
instrumento do didlogo estabelecido com a sociedade na busca de solucbes para
as demandas sociais, através da constituicdo de um espago de conversacgao
aberto para a construcdo conjunta de solu¢des para as questdes apresentadas
pela comunidade.

Trata-se, portanto, de um instrumento democratico, instituido pela
legislacdo brasileira desde a Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988), quando
esta ampliou a participacdo direta do cidadao na formulagao, implementacgéo e
monitoramento das politicas publicas

De um modo geral, as Audiéncias Publicas (APs) sdo eventos pontuais
gue ocorrem em momentos especificos do ciclo das politicas publicas e referem-
se a um objeto especifico, como, por exemplo, a aprovacdo de uma licitacao.

As principais caracteristicas de uma AP é a oralidade e o debate efetivo
sobre uma matéria relevante, comportando suarealizacdo sempre que estiverem

em pauta direitos coletivos.

62 Disponivel em: < http://www.mpgo.mp.br/portal/news/audiencias-publicas>. Acessado em 01
de nov. de 2022.
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Apesar de serem um importante instrumento da democracia, as APSs,
mantém-se até a presente escrita como objeto de pouco interesse de pesquisa
tanto pelas universidades, como pelos programas de governo que fazem uso
desse instrumento. Encontramos apenas um relatério do Instituto de Pesquisa
Econbmica Aplicada — IPEA (FONSECA et al, 2013, p.09) que atendeu aos
termos que estabelecemos nesta tese, a saber: um conceito operacional de
APs.

As principais caracteristicas das APs, segundo Igor Fonseca (IBDT):

I.  Possuem carater pontual e perene, com atribuigcdes permanentes ligadas
as Politicas Publicas. Podem ocorrer em etapas, por exemplo, uma etapa
regional e outra nacional ou audiéncia com publicos distintos com temas
especificos, mas sempre vinculados a um processo decisorio unico.

II.  Possuem carater consultivo e ndo deliberativo. Elas tendem a funcionar
como instrumento de transparéncia dos atos governamentais e, ao
mesmo tempo, como forma de consultar a opinido da populacdo em
relacdo aos atos de Estado. Nas APs, a populagao tem a oportunidade de
se expressar e propor solucdes para o aperfeicoamento das acdes, mas
cabe & administragdo acatar ou ndo as propostas.

lll.  Possuem carater presencial, o qual esta relacionado a possibilidade de
manifestacdo oral dos participantes, ndo excluindo, entretanto, a
possibilidade de manifestacdo por escrito. Além da presenca fisica dos
participantes, é importante que a manifestacdo oral propicie o debate
entre os atores interessados.

Em termos estruturais se apresenta na seguinte forma:

Quadro 12 - Definicao de Audiéncia Publica

Passui cardter consultiva

Possui carater pontual

Possui carater presencial

Passui carater coletivo

Caracterfsticas basicas da audiéncia publica
Pressupde manifestacao oral dos participantes

Implica debate entre os atores envalvidos

E aberta a todos os interessados

Contém regras especificas para seu funcionamento

Fonte: FONSECA et al, 2013, p.14.
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A caracterizacao de Igor Fonseca (et al, 2013) leva-nos a considerar as
APs como ferramentas importantes daquilo que Soénia Fleury (2012, s.n.)
definiu como a formacgéo da vontade politica, a qual se produz na relacédo de
pactuacdo e consenso entre representantes governamentais e representantes
da sociedade civil.

As APs sdo uma arena importante da Politica Publica, principalmente na
esfera da politica de saude, pois se tornam um espaco de interacéo
comunicativa que colocam todos os agentes de interesse em acdo conjunta,
numa esfera comunicacional, momentanea, mas que periodicamente convoca
esses agentes para o dialogo, que pressupbe o paradigma de uma
racionalidade comunicativa, pois o que esta em questdo néo € arelacdo de um
agente solitario agindo em um mundo objetivo, mas, antes, de agentes numa
relacao intersubjetiva, que falam e atuam uns sobre os outros quando buscando
entendimento entre si. Trata-se de uma acao que se da por meio da linguagem
“[...] valendo-se de interpretagdes culturalmente transmitidas e referem-se a
algo simultaneamente em um mundo objetivo, em seu mundo social comum e
em seu proprio mundo subjetivo” (HABERMAS, 1984, p. 392 apud PINTO, 2012
p.79).

Em termos gerais, as APs produzem aprendizado e reconhecimento
social, o que leva ao fortalecimento do sistema democratico vinculados a elas
e ao proporcionar a exposi¢cao publica de demandas de sujeitos em situacao
de vulnerabilidade constroem uma conexdao com o que Judith Butler (2018)
definiu como assembly.

O conceito de assembly é utilizado na relagcdo com o de agencement,
desenvolvido por Deleuze e Guatarri, que consiste em pensar 0 modo como
algumas materialidades e sentidos de acdo sao produzidos a partir da reuniao
e exposicao de determinados corpos.

Segundo Judith Butler (2018, p.17), quando corpos se juntam na rua,
praca ou espaco publico (incluindo os virtuais), estdo exercendo um direito
plural de aparecer, um direito de afirmar e instaurar o corpo no meio da cena
politica.

O conceito de assembly se fundamenta na ideia de aparicéo, a
assembleia expressa-se enquanto uma tecnologia de
ajuntamento de corpos cujo objetivo € se fazer aparecer, assim,
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a assembleia consiste numa situagdo, um momento, uma cena
no qual os corpos se engajam para serem vistos. Os
equipamentos de visibilidade, a saber, as muitas formas de
midia, determinados espacos urbanos, construgfes, pragas,
parques, sdo fundamentais no exercicio de aparicao de corpos
e na producdo de um sujeito que emerge da acdo de sua
performatividade junto ao publico (Butler, 2018, p. 51).

Além disso, a assembleia desempenha a funcao, segundo Judith Butler,
(2018) de:
l.  Incorporar a percep¢ao de que existe uma condigcéo
social compartilhada e que é ela injusta.

II.  Uma forma provisoria e plural de coexisténcia, que
constitui uma alternativa ética e social distinta, na
medida em que se pressupde uma relacdo de
“responsabilizacao”.

lll. A apari¢do publica e a afirmacéo do corpo no meio da
cena politica questionam a norma e 0s poderes que
impdem a invisibilidade a determinados grupos.

E importante destacarmos que essas caracteristicas de assembly
permite-nos apresentar o corpo autista na cena publica como sujeito, no sentido
de afirmar sua existéncia politica.

Destacamos que na estrutura tedrica de Judith Butler (IBDT) nao
existe a dicotomia entre uma esfera publica e outra privada, isto porque a

condicao de publico é construida a partir de duas dimensdes:

a) Darelacao, que pressupde o quadro de interpelacéo do sujeito e sua
constituicdo a partir da narrativa de si.

b) Da condi¢cé&o de apari¢cao, no sentido da materialidade corp6rea que
produz a cena publica de aparecimento e o sentido de ser visto; e esse
pressuposto traz toda uma dimenséo filoséfica, no sentido de que “ser visto”
implica o reconhecimento de uma existéncia cuja producéo de sentido sera
constituida dentro de uma ordem genealdgica e ética que sustenta essa
existéncia.

Assim, o aparecimento do corpo autista na cena publica é de suma
importancia para a estratégia e para os objetivos desta tese, pois nos permite

considerar o narrar a Si mesmo como a representacdo de um sujeito para si e
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para o outro, por isso a importancia politica e historica de se analisar a primeira
e Unica® Audiéncia Publica no Brasil consagrada as pessoas com autismo.
Trata-se de uma cena de aparecimento e reconhecimento cujo discurso
precisa ser analisado para se compreender, através do enquadramento do
olhar e da fala desses sujeitos, em que medida as reivindicacbes dessa
populacdo sdo convergentes ou divergentes com as realizadas pelo ativismo
dos pais de autistas, especialistas ou agentes publicos, e compreender que

termos de inteligibilidade e de subjetivacdo € construido pela audiéncia de
2019.

5.2.1. Caracterizacdo e Analise das Audiéncias Publicas quanto a forma

Antes de procedermos a analise do contetdo discursivo das Audiéncias
Plblicas, consideramos a caracterizacdo delas utilizando o modelo de
referéncia criado por Igor Fonseca (et al, 2013, p 12), conforme quadro 14 a

seguir.

Quadro 13 - Dimensao de Andlise de Audiéncia Publica

Dimensdes que caracterizam o processo

1)  Atos normativos e seus impactos no processo

2) Mapeamento dos principais atores
3) Caracteristicas relevantes dos responsaveis pelas audiéncias publicas
4)  Desenho e processo de realizacao das audiéncias publicas

e Momento da participacao e timing do processo

Escopo e amplitude do debate

Mobilizacdo e representatividade dos participantes

Recursos (inclusive humanos) e infraestrutura disponibilizados e organizacio do evento
Processo preparatério para as audiéncias puablicas

Conducao da audiéncia publica, metodologia e efetividade das regras procedimentais
Sistematizacdo das propostas e devolutiva

e & & o o 0

5) Transparéncia

Dimensoes de resultado

—
—

Impacto na tomada de decisao e em compromissos politicos

2) Mediacdo: diminuicdo de conflitos e aumento da cooperacao
3) Construcdo de capacidades (capacity building)
4)  Divulgacdo das acbes governamentais

Fonte: FONSECA (et al, 2013, p. 12).

63 Unica até o momento de escrita desta tese.
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a. A adocao desse modelo ajuda-nos:

l. Identificar e caracterizar

em cada audiéncia quais elementos

influenciaram no potencial de efetividade de cada sesséo

II. Compara-las, buscando compreender a natureza dos conflitos, da
cooperacdo e das demandas sociais enderecadas ao Estado e,

lll.  Compreender como essas demandas se refletem ou s&o omitidas no
desenho das politicas nacionais de salde para pessoas com TEA.

5.2.1.1.

Atos Normativos e Seus Impactos no Processo:

Quadro 14 - Caracterizagdo das Audiéncias Publicas de 2019 e 2021

CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA,
REVISAO E REDACAO
12 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
562 LEGISLATURA

Comisséao de Direitos Humanos e Minorias

(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA)
(VIRTUAL)
Em 18 de Junho de 2019
(Terca-Feira)
As 14 horas e 30 minutos

Tema: “Autistar € resistir: identidade, cidadania
e participacao politica”.

Objetivo: Discutir o protagonismo das pessoas
autistas em busca de seus direitos.

Requerente: Dep. Aurea Carolina (PSOL-MG)
Dep. Pe. Jodo (PT -MG).

Requerimento: s/n.

CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA,
REVISAO E REDACAO
32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
562 LEGISLATURA
Comisséo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia
(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA
(SEMIPRESENCIAL)
Em 22 de Novembro de 2021
(Segunda-Feira)
As 11 horas

Tema: sem tema

Objetivo: Discutir a situacédo do atendimento
das pessoas com autismo na rede publica e
privada de saude.

Requerente: Dep. Erika Kokay (PT —DF)

Requerimento: n. °61, 2021.
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A Audiéncia Publica de 2019 teve como ato normativo a comemoracéao do
“Dia do Orgulho Autista”, enquanto a segunda, de 2021, a discusséao a respeito
do atendimento das pessoas com autismo na rede publica e privada de saude.
As duas audiéncias ndo possuem carater deliberativo ou consultivo, trata-se de
acoes articuladas pelas comissoes, que fomentam o debate, a dentncia publica
e tentativas de encaminhamento, como as realizadas na ordem a seguir por a)
Willian de Jesus, funcionario publico, ativista neurodiverso na Audiéncia Publica
de 2019 , b) Adriana Monteiro da Silva, advogada, especialista em Direito da
Pessoa Autista e representa a Associagéo Brasileira para Agéo por Direitos das
Pessoas Autistas — ABRACA e c) Erika Kokay, deputada federal do PT.

“[..] queria ja propor um encaminhamento: alterar a legislacdo eleitoral para que
exista cota minima de candidaturas para pessoas com deficiéncia e para
pessoas autistas. E um primeiro encaminhamento que eu gostaria de fazer. O
segundo encaminhamento é: fazer com que 0s partidos nos acolham, nés
pessoas autistas, e permitam gue essas pessoas se organizem, que sejam
feitos nucleos GTs setoriais, enfim, que nGS possamos entrar nos partidos, ter
direito de participar da cota de candidaturas, até para fazer valer essa
reivindicacdo que eu fiz durante a minha participacdo nesta audiéncia. E o
encaminhamento que eu gostaria de propor” (Willian de Jesus, AP, 2019, p.11-
grifos nosso).

“Entdo, eu trouxe um pouquinho desses dramas e este pedido a Deputada, ao
Movimento Orgulho Autista e a Dra. Meigan: que de alguma forma ndés nos
unamos para conseguir dialogar com o STJ no sentido de que ele mude a
perspectiva da taxatividade do rol, qgue consigamos envolver a sociedade civil
nessa discussdo. Porque hoje nds estamos falando de autismo, mas é
importante, Deputada, que a senhora saiba que se um dia alguém da sua
familia que ndo tem deficiéncia nenhuma precisar de determinado tratamento
ou mesmo a senhora, isso também pode ser negado para a senhora. Isso &
para todo mundo, ndo s6 para a pessoa autista, nem sé para a pessoa com
deficiéncia, nem s6 para a pessoa com sindrome rara, é para todo mundo. E
claro que para o lado das pessoas autistas, com deficiéncia e com sindrome
rara a corda aperta mais, porque essas pessoas tém necessidades e
especificidades maiores do que as da maioria da populacéao. Era isso o que eu
gostaria de trazer hoje” (Adriana Monteiro da Silva, AP, 2021, p.12 — grifos
NO0Ss0).

“Obviamente, n6s vamos aqui, como resultado desta Comissao, enviar um
oficio ao Governo Distrito Federal acerca do CEAL e da AMA. Eu acho que nés
deveriamos sugerir uma diligéncia ao CEAL para que possamos encaminhar
tudo isso para a proxima reunido desta Comisséo e aqui tirar uma posicao
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favoravel aos centros de referéncia. Acho que essa € uma posicdo desta
audiéncia.

Vamos aqui sugerir ao Ministério da Saude uma recomendacdo a Estados
e Municipios no que diz respeito as premissas basicas de atendimento das
pessoas com Transtorno do Espectro Autista. E nés vamos solicitar também
gue a Comissao faca. Portanto, n6s vamos fazer um requerimento solicitando
0 _envio de oficio ao CEAL e a AMA e outro requerimento solicitando ao GDF
gue faca uma diligéncia no CEAL. Vamos tirar aqui uma posi¢cdo sobre os
centros de referéncia e encaminha-la para a Comissdo, para que seja uma
posicdo da Comissdo. Vamos enviar uma solicitacdo de recomendacao ao
Ministério” (dep. Erika Kokay, AP, 2021, p.12 — grifos nosso).

Em termos de impactos, supomos, baseados na interpretacao do conjunto

de fala dos participantes das audiéncias e da propria funcdo destas que ha:

v O fortalecimento da vontade publica e do sentimento de pertencimento
de classe, principalmente da pessoa autista;

v/ O encaminhamento de pedido para novas audiéncias;

v E, apenas na Audiéncia de 2021, tivemos pedidos especificos, como: A
providéncia para averiguacdo da falta de repasse financeiro ao Centro
de Audicdo e Linguagem — CEAL de Brasilia, que passou a atender

criangas autistas.

5.2.1.2. Mapeamento dos principais agentes sociais e suas
caracteristicas:

Segundo as normas institucionais previstas no senado®, as Audiéncias
Plblicas s6 podem ser realizadas pelos 6rgdos dos poderes: Legislativo e
Executivo; o Supremo Tribunal Federal, antes de julgar se uma lei ou norma
esta ou ndo de acordo com a Constituicdo Federal; e o Ministério Publico,
sempre que precisar colher subsidios para defender os direitos assegurados
nas constituicdes federal e estaduais.

No caso das Audiéncias Publicas aqui analisadas, foram realizadas em
forma de debate coletivo a pedido de deputados e deputadas de esquerda do
PT e PSOL. Historicamente, segundo Luiz Bresser-Pereira, “[...] a esquerda se

caracteriza por atribuir ao Estado papel ativo na reducéo da injustica social ou

% https://www12.senado.leg.br
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da desigualdade, enquanto a direita [...] defende o Estado minimo, limitado a
garantia da ordem publica [...]” (BRESSER-PEREIRA, 2006). Nao por
coincidéncia, que a aprovacao da Lei “Berenice Piana’, que reconhece a
pessoa com TEA como deficiente para toda ordem de direitos, ocorreu no
periodo do Governo Dilma Rousseff (PT), encaminhada pelo senador Paim
(PT-RS).

No caso do PSOL, temos, além da deputada Aurea Carolina, a
representacdo inédita de mae atipica e ativista Andrea Werner (PSOL) e de
pessoa neurotipica filiada como Willian de Jesus. Na primeira audiéncia, temos
orequerimento realizado pelo deputado Padre Jodo (PT-MG) e pela dep. Aurea
Carolina (PSOL — MG). Na segunda audiéncia, somente a deputada Erika
Kokay (PT-DF) assina o requerimento.

O dep. Padre Joao é ativista das questdes ligadas a agricultura familiar,
reeleito em 2022 com exercicio de mandato coletivo. Iniciou seu primeiro
Mandato na Assembleia Legislativa em 2002, sendo eleito com 47.243 votos.
Em 2006, foi reeleito deputado estadual com 53.175 votos. O deputado tem sua
carreira marcada pela defesa de questdes ambientais, defesa da agricultura
familiar e seguranca alimentar. E de sua autoria a Lei 15.456/2005, que
determina incentivo do Estado para as microdestilarias de 4&lcool e
beneficiamento dos produtos derivados da cana-de-aclcar, e da Lei
15.012/2004, que assegura direitos as familias atingidas pela constru¢éo de
barragens hidrelétricas em Minas Gerais.

A dep. Aurea Carolina (PSOL — MG) define-se na sua péagina oficial®
como educadora popular e cientista social. Aurea Carolina € uma ativista
brasileira com trajetoria em defesa das causas das mulheres, da negritude, das
juventudes, dos povos e comunidades tradicionais e das populacdes
periféricas. Também atua no enfrentamento a mineracao e nas lutas por cultura
viva. Em 2016, foi eleita vereadora de Belo Horizonte pelo PSOL, tendo a maior
votacdo da cidade. Em 2018, foi eleita deputada federal por Minas Gerais — a
mulher mais votada do estado. Luta contra o machismo, racismo, LGBT Ifobia e

todas as formas de violéncia.

% Disponivel em: https://br.linkedin.com/in/aureacarolinax. Acessado em 21 de abril de 2023.
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A dep. Erika Kokay (PT) é natural de Fortaleza (CE) e reside em Brasilia
desde 1975. Participou do movimento estudantil e em 1977 ajudou a organizar
uma greve histérica, reprimida pela policia que invadiu a UnB, resultando na
sua expulséo e na das liderancas do movimento, sem direito a defesa. Compo&e
a frente em defesa dos direitos dos trabalhadores, dos direitos humanos e dos
direitos das parcelas mais vulnerabilizadas e minorizadas da populacdo
brasileira, como os grupos LGBTQI+.

Ao considerarmos a trajetoria dos deputados federais, podemos deduzir,
com base nos achados em redes sociais e histérico de paginas oficiais de cada
um deles, que a Audiéncia Publica de 2019 advém do ponto de encontro das
mobilizacBes realizadas pela ABRACA em relacdo as lutas LBTQI+. Quanto a
guestao da Audiéncia Publica de 2021, nos autos da audiéncia, relata-se que
foi um pedido protocolado pelo Movimento Orgulho Autista do Brasil.
Infelizmente, por uma questdo de limites da pesquisa, ndo é possivel
apresentar esses dados que estdo disponiveis em redes sociais como
Facebook e Instagram. Mas nas falas dos deputados é patente a falta de
familiaridade com o tema e isso impacta no potencial de mediagéo da luta, nos
conflitos e nas questdes de embate proposto principalmente pelas pessoas com
TEA e na auséncia de questionamentos em relacao as representantes estatais
como no caso do Ministério da Saude.

Na composi¢cdo da mesa, o direito de fala foi previamente definido com
base nos agentes que comp8em formas de representacédo e visibilidade no

campo do autismo.

Quadro 15 - Principais agentes sociais das Audiéncias Publicas

Audiéncia, 2019 Audiéncia, 2021

Agentes: Agentes:

1.Rafael Bernardon Ribeiro — Coordenador-
Geral de Saude Mental Alcool e outras Drogas

2.Ana Beatriz Duarte Alves de Souza - do Ministério da Satde.

Coordenadora do Grupo Neurodiversos da 2 Milton
Casa Esperanca/CE |

1.Fernanda Santana — Presidente ABRACA

Dayrell Filho, Coordenador de
Mecanismo de Regulacdo e Coberturas
Assistenciais da Agéncia Nacional de Saude

3.Willian de Jesus Silva — ativista pela Suplementar — ANS.

Neurodiversidade.
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4.Amanda Paschoal — representante ABRACA 3.Marly D'Almeida Pimentel Corréa, Gerente

Substituta da Geréncia de Cobertura
5.Rita Louzeiros — membro ABRACA e do Assistencial e Incorporacdo de Tecnologias
coletivo de Mulheres com Deficiéncia do em Saude da Agéncia Nacional de Saude
Distrito Federal. Suplementar — ANS.

6.Victor Hugo Cajazeiras Santos — Autista ndo 4. F_ernando Cotta — .D|retor/P.reS|dente do
' Movimento Orgulho Autista Brasil —-MOAB.
— oralizado (carta lida).
5. Meigan Sack Rodrigues — Especialista em

Direitos de pessoas autistas — ABRACA

6. Conselho Nacional de Justica — N&o enviou
representante.
Tempo de fala: 5m a 10m no maximo

Tempo de fala: 10m

No que se refere ao quantitativo de pessoas, temos 0 mesmo numero de
agentes nas duas audiéncias. Na de 2019, a mesa foi composta por autista e
sem a participacdo de representantes de entidades do Estado ou do setor
privado. Na audiéncia de 2021, temos representantes do ativismo de pais
(MOAB), da causa autista, representada pela advogada e psicéloga da
ABRACA, entidades estatais como ANS e Conselho de Satde Mental Alcool e
outras Drogas do Ministério da Saude. As lacunas existentes nas audiéncias
marcam um problema relacionado a coordenacdo de um didlogo amplo e a
invisibilidade do sujeito autista na condicdo daquele que pode falar por si
mesmo em todos 0s espacos, pois, uma vez que a presidente da ABRACA é
uma pessoa com autismo com fluéncia verbal e cognitivo integro, era de se
esperar que ela estivesse compondo a audiéncia de 2021.

Em termos de estrutura de acesso, destacamos o fato de as duas
audiéncias disporem de plataforma virtual (Zoom) e de transmissao ao vivo pela
pagina da Comissédo na Internet e pelo canal da Camara Federal no Youtube
ou pela sala virtual do e-Democracia, com janelas de traducdo em LIBRAS.

Consideramos que, na cena do ativismo pré-autismo, temos do ponto de
vista individual, nas duas audiéncias, bons representantes, dos quais citamos:
a) Fernando Cotta, policial rodoviario, pai de uma pessoa com TEA, fundador
do MOAB. Destacou-se na aprovacéo de lei distrital que leva o seu nome e
atuou na aprovacao da Lei “Berenice Piana’; b) Fernanda Santana, que iniciou
sua militancia de forma virtual e a frente da ABRACA promoveu a parceria com

a integracdo da Rede Latino-Americana de Organizacfes de Pessoas com
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Deficiéncia e suas Familias — RIADIS e a Alianca Internacional da Deficiéncia
— IDA.

No que se refere aos participantes das entidades estatais, temos na
audiéncia de 2019 a auséncia completa de entidades ligadas a esfera deciséria
do Estado e como na audiéncia de 2021 temos a representacdo minima da
ANS e Ministério da Saude. Destacamos que no ambito discursivo dessas
entidades ha uma omisséo de dialogo em relacdo ao tema, como se aquilo
denunciado e exigido pelo ativismo de pais estivesse sendo discutido com base
em uma realidade inexistente, ao que exemplificamos, na fala da representante
do Ministério da Saude, Sr.2 Giselle Nunes Mendes de Souza, ao fim da

audiéncia:

“Entéo, todos os nossos Centros de Atencdo Psicossocial estdo preparados
para receber as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo, no Sistema
Unico de Saude” (Giselle Nunes Mendes Souza, Audiéncia 2021).

Ora, se houvesse preparacédo dos CAPS para atendimento para pessoas
com TEA, certamente n&do haveria a necessidade de uma AP para discutir sobre
o direito da pessoa autista ao atendimento de saude. Observamos que essa
percepcdo de que estd tudo em ordem com o atendimento do SUS presente na
fala da Dra. Giselle ndo foi muito bem aceita e suscitou ddvida sobre a
compreensao dela a respeito dos objetivos da AP. Isso se evidencia no
comentario do participante Fernando Cotta (MOAB), quando ele se posiciona

sobre a fala dela.

Parece-me que a Dra. Giselle ndo estd nos ouvindo... Quem sabe? Essa

demanda reprimida deve-se a falta de fiscalizacdo: por que ndo esta
funcionando? [...] As pessoas estdo morrendo sem atendimento. Entdo eu acho
gue se poderia pensar nessa recomendacéao (Fernando Cotta—MOAB, AP 2021

Grifo n0sso).

A frase da representante técnica do Ministério da Saude, ao final de uma
audiéncia marcada pela denuncia “[...] de pessoas morrendo sem atendimento”

(IBDT), marca e reforca a postura de indiferenca das liderangas estatais em
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relacdo as demandas politicas de direitos da populagdo com autismo, enquanto
sujeito abjeto, no sentido butleliano (RODRIGUES;GRUMAN, 2021), por se
tratar de formas de existéncia que estdo apartadas da esfera social, habitando
zonas de margens, de fronteira, areas de exclusdo onde o que se oferece séo
formas cotidianas de reiterar a auséncia de inteligibilidade social e cultural,

formas reiteradas de negacéo e de reconhecimento como vidas que importam.

5.2.1.3. Desenho e processo de realizacdo das audiéncias publicas

No que se refere ao momento de participacao e timing das audiéncias,
observamos a obediéncia ao tempo de fala, pois, tanto na audiéncia de 2019,
guando na de 2021, temos a leitura de texto, previamente preparado pelos
participantes das mesas, por isso temos a predominancia de uma linguagem
formal e respeito ao tempo estipulado.

Em relacdo ao escopo do debate na audiéncia de 2019, a discussao
estava voltada para a inclusdo da pessoa autista em espacos de
reconhecimento, como a questao da ordem das representacdes politicas e da
necessidade de formas plurais de comunicacdo. Assim, as tematicas postas
pelo ativismo neurodiverso passam por uma pauta de ética de reconhecimento,
pois para as pessoas com autismo a politica ndo se refere apenas ao acesso a
tratamentos de saude; mas, principalmente, as formas de serem vistas a partir
de marcadores sociais que precisam expressar logicas plurais e ndo a visdo
dualista da pessoa autista como o negativo daquilo que é considerado uma
pessoa heurotipica.

Na audiéncia de 2021, ha o predominio de reivindicacdo por politicas de
salde para o atendimento das pessoas com TEA e, nesse sentido, o tépico da
judicializac&o do autismo é posto em tela para discusséo, assim como o pleito
dos centros de referéncia para pessoas com autismo e outras “batalhas”
travadas pelos pais. Assim, podemos afirmar que a audiéncia de 2019 tem um
carater mais amplo, enquanto a de 2021 é mais restrita e propositiva no sentido
de direcionar demandas especificas, fato observavel pela propria configuracéo
da mesa que conta com diversos representantes de setores estratégicos da

sociedade e da politica.
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No que se refere a mobilizacdo e representatividade dos participantes,
observamos que, apesar de a audiéncia de 2019 ser composta pelos principais
representantes do ativismo neurodiverso e este ter um discurso qualificado e
competente para o didlogo, ele é desconsiderado na sua participacdo na
audiéncia de 2021, para o que citamos a ABRACA, que, apesar de ter uma
presidente autista, foi representada pela sua advogada neurotipica. Assim, fica
claro que a questao darepresentatividade da pessoa autista, discursando sobre
si, ainda é restrita a determinados espacos e que ndo se trata do discurso ou
didlogo competente, mas sim de interdicdo e de aparecimento, o que reforca a
tese de Judith Butler (2018) sobre a ideia de determinados corpos como
elemento de retdrica e de questionamento de estruturas de poderes.

Em termos de infraestrutura, os dois eventos contaram com espacgos
adequados, entretanto, a sala destinada a reunido de 2019 teve adequacao
conforme solicitado pela ABRACA. Na audiéncia de 2021, observamos que a
experiéncia com acessibilidade na AP de 2019 n&o foi estendida, o que remete
a ideia de que se tratou de uma audiéncia muito mais simbdlica do que
efetivamente dotada de um carater politico de inclusdo feito pela prépria
camara dos deputados. Destacamos que, apesar disso, a audiéncia de 2019
cria uma audiéncia virtual e com isso a referéncia de pertencimento identitario
para as pessoas com autismo e familiares, pois ao descreverem suas
experiéncias criam um sentimento de pertencimento social a uma mesma
classe de vulnerabilidade.

No que tange ao processo preparatério das APs, € patente a centralidade
e predominancia do ativismo de grupos do centro-oeste e sudeste, 0s quais
discursam sob uma oOtica de universalidade, sem a problematizacdo das
diferencgas regionais, o que implica afirmar que temos uma realidade ainda mais
precaria dentre as apresentadas em discusséao.

Em termos de conducao, as duas audiéncias tiveram cuidados como: A
AP de 2019 proibiu as manifestacdes de palmas e barulhos por causa da
sensibilidade auditiva das pessoas com TEA e a de 2021 orientou todos 0s
participantes a realizarem a audiodescricdo para as pessoas cegas. As duas

foram concluidas sem intercorréncias significativas.
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No que se refere a sistematizacao de proposta e devolutivas, ha um vazio,
no sentido de que o controle social ndo € estabelecido e sistematizado, o que
refor¢a a importancia das audiéncias como formadoras de uma vontade coletiva
e delineamento de um ethos e de uma identidade de luta, dos pais, mas

principalmente do ativismo neurodiverso.

5.2.1.4. Transparéncia

De forma objetiva, ndo € possivel mensurar o impacto das duas
audiéncias, entretanto, seu principal efeito esta no exercicio de aparicao
publica, que permite que esses sujeitos alijados dos espacos de poder se
apresentem como formas de existéncia que possuem o direito a uma vida digna
(BUTLER, 2018). E, nesse sentido, podemos afirmar a construcdo de
capacidades a partir da afirmacéo de liderancas e pautas politicas que visam
ao questionamento e a estabilidade do poder. Assim, as audiéncias de 2019 e
2021 servem muito mais ao propdsito de organizacado do ativismo em torno do
autismo, do que propriamente como uma agao governamental efetiva, na
medida em que as liderancas estatais e o0s sujeitos implicados no processo de

transformacéo estdo ausentes desses espacos.

5.3. Caracterizagdo e Analise Critica do Discurso das Audiéncias
Pablicas quanto ao conteudo.

Segundo Judith Butler (2021), a cena de nomeac¢ao € uma acao unilateral,
e estrutura uma relagcéo de poder em que um grupo endereca seu discurso ao
outro; sendo aquele que nomeia, que trabalha na linguagem para encontrar um
nome para o outro, supostamente ja foi nomeado. Isso € possivel porque a
linguagem funda o sujeito, numa relagéo simultdnea como destinatario e como
destinador, e, por isso, € possivel pensar na linguagem como uma forma de
resisténcia. Com base nessa perspectiva, consideramos como primeiro
elemento para analise das audiéncias, a representacdo do autismo, no sentido
de compreender como essa relacdo de enderecamento e resisténcia foi

constituida nesse espaco.
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Separamos as formas de representacdo em quadros (17 ao 19), a fim de

identificar, principalmente, aquilo que constitui a “for¢ca do discurso”, ou seja,

seu nucleo de sentido.

Quadro 16 - Representacao Discursiva do Autismo nas Audiéncias Publicas

Audiéncia 2019

Destaque/ Forca

Padre Joao:

Como disse Asperger, meédico que
deu nome a sindrome, para se ter
sucesso na ciéncia e na arte, é
preciso uma pitada de autismo.

para se ter sucesso na ciéncia e na
arte, € preciso uma pitada de autismo.

Fernanda Santana: NOs dizemos
"autistar" porque para nos a
expressao do nosso autismo € uma
acao ativa de resisténcia e resiliéncia.
E um desafio viver num mundo que
constantemente nos discrimina e €
um ato de rebeldia quando nos
levantamos e dizemos que é nosso
direito sermos quem somos e que
ninguém pode nos cobrar nada
diferente disso, como um pré-requisito

para nossa incluséao.

Ainda assim, muitas vezes minha voz
€ silenciada e substituida, seja por eu
ser autista, seja por ndo acreditarem
gue eu sou autista, seja por acharem
gue eu sou muito jovem, ou talvez por
eu ser mulher, seja, muitas vezes,
simplesmente por ndo concordarem
com o que eu estou dizendo. Nenhum
destes motivos € aceitavel, como nao
€ aceitavel supor que alguém nao tem
0 que dizer sO6 porque nhao se
comunica da forma mais tradicional
ou porque tem uma deficiéncia
intelectual ou uma deficiéncia
multipla. Todo mundo tem o que dizer
e todo mundo precisa estar dentro das
organizacdoes de pessoas com
deficiéncia, das associacdes sobre o
autismo, para que suas opinides,

Nnosso autismo € uma acgdo ativa de
resisténcia e resiliéncia.

muitas vezes minha voz € silenciada
e substituida, seja por eu ser autista,
seja por ndo acreditarem gque eu sou
autista
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vontades e preferéncias
levadas em conta.

sejam

Precisamos que a sociedade civil
organizada nos receba e nos inclua.
Precisamos conversar e nos unir ao
movimento de  pessoas com
deficiéncia, e ndo ficar apenas falando
de autismo como se fosse uma coisa
completamente separada

e nado ficar apenas falando de
autismo como se fosse uma coisa
completamente separada

Ana Beatriz de Souza:

E importante ver o autismo como
identidade social, ndo s6 como uma
condicdo meédica, tanto para o0s
préprios autistas, porque isso é bom,
porque eles podem se identificar com
outras pessoas, quanto para a
sociedade, para esta perceber que os
autistas sdo um grupo social que é
marginalizado e estigmatizado e que
esse grupo necessita ser incluido.

Geralmente, os autistas que tém a
identidade social vém de um ambiente
em que se vé o autismo como algo
muito errado, como uma tragédia, um
ambiente em que provavelmente
cresceram e ndo puderam exibir seus
comportamentos autistas e tinham
gue esconder isso a todo custo. Eles
crescem com vergonha de ser
autistas. Muitos ndo gostam de se
identificar como autistas e tentam, a
gualquer custo, ndo parecer autistas.
Isso gera prejuizos, pode levar a
depressdo, ansiedade ou até a
comportamentos suicidas.

E importante ver o autismo como
identidade social, ndo s6 como uma
condicao médica.

Geralmente, os autistas que tém a
identidade social vém de um ambiente
em que se vé o autismo como algo
muito errado, como uma tragédia

Amanda Paschoal:

Nés somos negados em entrevistas
de emprego por causa das nossas
caracteristicas. Ter orgulho de ser
autista ndo € romantizar o autismo: €
um ato de muita resisténcia e muita
luta.

O fato de o autista ter orgulho de si
mesmo nao significa que ele esteja

Nés somos negados.
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romantizando o autismo. O autista
gostar de ser quem é e nao desejar
ser alguém diferente ndo quer dizer
gue se esta romantizando o autismo.
Mas, quando a midia diz que néds
somos anjinhos azuis especiais ou
guando diz que somos crian¢as no
corpo de adulto, isso significa
romantizar o autismo, assim como
guando a midia diz que nés somos
superpuros e incapazes de cometer
gualquer maldade ou falar alguma
mentira, entre outras coisas.

Mesmo com tanta luta, mesmo com
tantas datas, como o Dia da
Conscientizacdo do Autismo, como o
Dia do Orgulho Autista, mesmo com
tantas coisas que fazemos, nés ainda
vemos a midia cometendo gafes
enormes ao falar de autismo: ainda
vemos a midia chamar autismo de
doenca ou de patologia, ainda vemos
a midia falar que nos sofremos de
autismo.

Precisamos falar dos nossos direitos.
Precisamos falar sobre a forma como
as decisbes politicas vao afetar a
nossa vida. Isso serve, inclusive, para
a midia de ficcdo, pois temos visto
muito autismo hollywoodiano, muitos
clichés: mostram apenas o autista
homem  ou menino; ou é
completamente nao falante,

completamente alienado, ou é o

O fato de o autista ter orgulho de si
mesmo nao significa que ele esteja
romantizando o autismo.

ainda vemos a midia chamar autismo
de doenca ou de patologia, ainda
vemos a midia falar que nés sofremos
de autismo.

Cadé a autista mulher? Cadé o autista
negro? Onde estdo todos esses

supergénio. Cadé a autista mulher? | grupos? Autistas sdo diversos.
Cadé o autista negro? Onde estdo Precisamos mostrar essa
todos esses grupos? Autistas sdo diversidade.

diversos. Precisamos mostrar essa

diversidade.

Rita Loureiro

?ggﬁtﬁa gIl‘OGBTS Vigm tlgamgrrn: Autistas LGBTs vao ter uma
ontiguragao P configuracdo completamente
diferente. Assim como nas mulheres o diferente

autismo se da de uma maneira

194




diferente, nos LGBTs também véo
ocorrer diferengas.

Eu vou focar na questdo: "Nada sobre
nés sem noés! Ndo vamos deixar
ninguém para tras". Quando
ocupamos espago e temos voz, temos
gue falar: "Quem néo esta aqui hoje?"

Isso ndo ocorre por ser o autismo dele
mais dificil, como as pessoas me
dizem: "Ele é mais autista do que
VOCcé". Isso ocorre porque estamos
numa sociedade capacitista, em que
as pessoas se organizam para
oferecer suporte para todo o mundo
de uma determinada maneira.

O que eu vejo como futuro desse
ativismo, que |4 no comeco veio de
pais e maes, sdo os préprios autistas
dizendo o que é autismo, para que o
autismo nao seja visto s6 pelo modelo
meédico, seja visto e definido pelos
préprios autistas.

Isso ocorre porque estamos numa
sociedade capacitista.

para que o autismo nao seja visto s6
pelo modelo médico, seja visto e
definido pelos préprios autistas.

Victo Hugo Cajazeiras Santos [...]

Por isso, eu me aceito como sou.
Autista ndo muda. Autismo ndo é
doenca, € condicdo. N&o posso
mudar 0 meu jeito de ser.

Autismo nao é doenca, é condicao.

Ja entendo que a gente ndo precisa
olhar no olho de ninguém. Conceito
da psicologia social é a identidade
social. O importante é a relacdo do
individuo com a sociedade. Admitir
gue € autista é a coisa mais simples
do mundo. Hoje em dia tem a
exigéncia do direito a sociedade. As
atividades e os eventos precisam ser
desenvolvidos. Uma condicao
neurologica diversa é o autismo, que
sempre foi uma realidade, nunca foi
uma doenga.

Eu vejo muitas criticas as pessoas
autistas: "Elas tém uma mente muito
rigida". Mas, quando vocé fala para
um neurotipico que é preciso mudar a

Uma condi¢éo neurolégicadiversa € o
autismo, que sempre foi uma
realidade, nunca foi uma doenca.
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cor do autismo, porque elanao é azul, Falam que o autista ndo respeita o
dizem: "Ah! Nao pode!" Falam que o | turno de voz, mas toda vez em que
autista € muito literal e ndo sabe vocé vai falar com um neurotipico, ele
interpretar texto. Vocé fala "a" para o interrompe no meio da fala e vocé
um neurotipico, e ele interpreta "a", se perde todo

"b", "c, "d", enfim. Falam que o autista

nao respeita o turno de voz, mas toda

vez em que vocé vai falar com um

neurotipico, ele o interrompe no meio

da fala e vocé se perde todo

A condicdo de ser nomeado, para além do nosso préprio nome, marca,
segundo Judith Butler (2021, p.49), a nossa posi¢ao de vulnerabilidade e esse é
o lugar da pessoa autista. Observamos como primeira recusa do ativismo e
como primeira forma de resisténcia a nega¢do do autismo como uma condi¢ao
ligada a dimenséo do patoldgico e de esteredtipos, que promovem uma relacéo
de negacao e capacitismo, expresso nas frases que se repetem “autismo ndo é
doencga”.

Os discursos que circulam e fundam o autismo a partir de estere6tipos,
circulam na sociedade, produzindo efeitos de verdades, de tal forma que a
pessoa que ndo parece com aquele “modelo” passa a ser negada, conforme
pode ser verificado na fala de Fernanda Santana, pessoa com autismo e
presidente da ABRACA.

“muitas vezes minha voz é silenciada e substituida, seja por eu ser autista, seja
por ndo acreditarem que eu sou autista” (Fernanda Santana, AP, 2019).

Assim, podemos observar que a falta de visibilidade de pessoas autistas
negras, mulheres e LGBTQI+ reflete a forca desses esteredtipos e dessa
nomeacao compulséria, do que tem por efeito o apagamento da pessoa autista,
ja que o sujeito € uma ocasiao linguistica. Assim, nos termos de Judith Butler
(2017, p.09), temos a materializacdo do corpo autista como um processo
temporal e reiterativo de linguagem, que cria fixidez, limite e superficie daquilo
gue chamamos de matéria. Isto € possivel, porque ndo existe materialidade
anterior a significacdo, pois a ontologia ndo pode ser despida de sua

historicidade e das injuncdes normativas que a constitui a partir do
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constrangimento. Nesses termos e na ordem discursiva posta, temos um quadro
da pessoa autista definida a partir da primazia do género masculino, da cor
branca, em termos de género assexuado, prezo a condicdo infantil e deficitaria
ou patoldgica, desatrelado da condicdo de pessoa com direito, a ndo ser que
este seja circunscrito a uma condicdo de saude, conforme podemos observar na

representacao do autismo na audiéncia de 2021.

Quadro 17 - Representacao do Autismo no Discurso dos agentes sociais da AP de 2021

Audiéncia 2021 Destaque/ Forca
Milton Dayrell Filho (ANS):

Indo diretamente ao tema sobre o

gual fomos convidados a discursar, qual é a cobertura assistencial
abordaremos inicialmente qual é a  assegurada hoje aos pacientes com
cobertura assistencial assegurada autismo na saude suplementar.

hoje aos pacientes com autismo na

saude suplementar.

Aqui, eu quis destacar um deles, que
€ o principio da  atencdo
multiprofissional. Essa € uma logica
gue perpassa a construcao do rol de
procedimentos obrigatorios. Por isso,
hoje temos aquela cobertura de todas
as categorias profissionais que citei
anteriormente. Isso da maior gama de
atendimentos, principalmente para o
paciente com as caracteristicas do
autismo, o foco da discusséo de hoje.
Fernando Cotta (MOAB)

E outros pais me falam o seguinte:
"Vocé o pbe no plano tal que tem tal
profissional”. E, veja bem, ha que se
fazer uma diferenciacdo. Aqueles
planos que investem num profissional
gualificado tém, simplesmente, um
psiquiatra, um neurologista que nao
entende nada de autismo. E isso
acontece muito.

Isso da maior gama de atendimentos,
principalmente para o paciente com
as caracteristicas do autismo

simplesmente, um psiquiatra, um
neurologista que nao entende nada
de autismo. E isso acontece muito.

O problema € que o profissional
muitas vezes desconhece essas
guestdes. O plano quer empurrar para
vocé esse profissional que
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desconhece essa questdo, que néao
sabe lidar com isso. NoOs falamos
sobre ABA, e ele nem fez um curso.
Outros falam o seguinte: "Olhe, estou
vendo autismo agora”. Sao sinceros,
inclusive. E nés falamos: "Puxa vida!
Eu preciso que o plano mande outra
pessoa, mande um profissional
gualificado". O que adianta ter um
profissional que néo é qualificado? E
complicado, muito complicado isso.

Entdo, quando falamos na nossa
audiéncia sobre autismo e quando
tratamos da questdo da saude da
pessoa autista, n6s ndo podemos
nunca esquecer que essas pessoas
estdo dentro de uma comunidade
maior, que é a das pessoas com
deficiéncia, e que dentro dessa
comunidade ha pessoas com
sindromes raras também. Saindo um
pouco dessa comunidade, ha
pessoas com demandas absurdas ai
fora, como o tratamento do cancer, e
de repente vem uma decisdo de um
Ministro do STJ que traz a
taxatividade para um rol, que néao era
assim considerado, e coloca pessoas
do Pais inteiro a mercé de um sorteio.

A Cibele é uma autista de Aguas
Vermelhas, adulta— o autismo dela é
severo —, e precisa de uma série de
atendimentos. L& ela teve a
infelicidade de a Secretaria Municipal
de Saude ser esposa do Prefeito.
Entdo, querem gastar o minimo
possivel. E aquela velha historia, é o
tal do dinheiro. Querem gastar o
minimo possivel. O caso é urgente

"Olhe, estou vendo autismo agora”

Entdo, quando falamos na nossa
audiéncia sobre autismo e quando
tratamos da questdo da saude da
pessoa autista, n6s ndo podemos
nunca esquecer que essas pessoas
estdo dentro de uma comunidade
maior, que é a das pessoas com
deficiéncia, e que dentro dessa
comunidade ha pessoas com
sindromes raras também.

o autismo dela é severo —, e precisa
de uma série de atendimentos.

Adriana Monteiro

Em nenhum se atende autista adulto.
Entdo, o que resta a Ana Luiza é ficar
trancada dentro de casa, no home
care. Assim estamos. Home care esta
acostumado a trabalhar com idoso,
home care nao esta acostumado a

Em nenhum se atende autista adulto.
Entéo, o que resta a Ana Luiza é ficar
trancada dentro de casa, no home
care.
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trabalhar com pessoa com
deficiéncia, home care n&o esta
acostumado a trabalhar com pessoa
autista. E claro que ela precisa de
atendimento especifico, respiratorio,
porque ela tem uma sindrome rara,
além do autismo. Por isso ela tem o
home care.

Entdo, eu trouxe um pouquinho
desses dramas e este pedido a
Deputada, ao Movimento Orgulho
Autista e a Dra. Meigan: que de
alguma forma nés nos unamos para
conseguir dialogar com o STJ no
sentido de que ele mude a
perspectiva da taxatividade do rol,
gue consigamos envolver a sociedade
civil nessa discussao. Porque hoje
nos estamos falando de autismo, mas
€ importante, Deputada, que a
senhora saiba que se um dia alguém
da sua familia que ndo tem deficiéncia
nenhuma pode precisar de
determinado tratamento ou mesmo a
senhora, isso também pode ser
negado para a senhora. Isso € para
todo mundo, ndo s6 para a pessoa
autista, nem s6 para a pessoa com
deficiéncia, nem sO para a pessoa
com sindrome rara, € para todo
mundo. E claro que para o lado das
pessoas autistas, com deficiéncia e
com sindrome rara a corda aperta
mais, porgue essas pessoas tém
necessidades e  especificidades
maiores do que as da maioria da
populacao. Era isso o0 que eu gostaria
de trazer hoje. Agradeco muito esta
oportunidade.

nao esta acostumado a trabalhar com
pessoa autista

gue consigamos envolver a sociedade
civil nessa discussao. Porque hoje
nos estamos falando de autismo, mas
€ importante, Deputada, que a
senhora saiba que se um dia alguém
da sua familia que ndo tem deficiéncia
nenhuma pode precisar de
determinado tratamento ou mesmo a
senhora, isso também pode ser
negado para a senhora.

Giselle Nunes (Ministério da Saude)

O Ministério da Saude se encontra a
disposicao de todos os senhores.

Este € um tema sensivel e bastante
importante. O tratamento na atencao
basica é individualizado. Entao, todos
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0s nossos Centros de Atencéao
Psicossocial estdo preparados para
receber as pessoas com Transtorno
do Espectro do Autismo, no Sistema
Unico de Satde.

Entdo, todos os nossos Centros de
Atencao Psicossocial estao
preparados para receber as pessoas
com Transtorno do Espectro do
Autismo, no Sistema Unico de Sautde.

A perspectiva de um autismo patoldgico é trazida na audiéncia de 2021
com toda sua carga dramatica, em funcdo das comorbidades associadas aos
guadros relatados. Ao observar os discursos da audiéncia de 2021 é como se,
de alguma forma, ainda estivéssemos observando as lutas travadas nas
fronteiras abertas pelo ativismo da década de 90 do século XX, em que 0s pais
precisam provar que a pessoa com autismo tem uma vida que merece ser

protegida como uma vida humana.

“O autismo dela é severo —, e precisa de uma série de atendimentos”
(Fernando Cotta, AP 2021).

“que consigamos envolver a sociedade civil nessa discussao. Porque hoje
nos estamos falando de autismo, mas é importante, Deputada, que a senhora
saiba que se um dia alguém da sua familia que ndo tem deficiéncia henhuma
pode precisar de determinado tratamento ou mesmo a senhora, isso também
pode ser negado para a senhora” (Adriana Monteiro, AP 2021).

Nesses dois trechos é possivel perceber o porqué, para os pais, 0 autismo
se configura como uma experiéncia tragica de desamparo, pois o sistema de
saude € vivido por essa populacdo como uma relacao de violéncia de Estado ou
como uma mercadoria, acessivel apenas ha poucos.

E quando consideramos o0 quadro discursivo entre ativistas e

representantes estatais temos essa representacdo mais evidente.
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Quadro 18 - Entre os avancos formais e a realidade da Palitica de Salde para pessoas com
TEA.

Audiéncia 2021

Destaque/ Forca

Milton Dayrell Filho (ANS)

Também é importante destacar que a
RN 465 trata do que é de cobertura
obrigatoria. Costumamos dizer que o
rol é taxativo ao estabelecer as
coberturas obrigatorias. Contudo,
existe previsao normativa de que as
operadoras de planos de salde
podem, sim, ofertar cobertura maior
do que a obrigatéria. Entdo, a ANS
determina uma cobertura obrigatéria,
mas nada impede que a operadora,
por sua decisdo, por questdes
contratuais, por questdes
concorrenciais de mercado, possa
ofertar cobertura maior do que aquela
definida pela ANS

Especificamente, para 0s
procedimentos mais voltados para o
atendimento do paciente com
autismo, fiz aqui um histérico para
mostrar o quanto evoluiu a cobertura
nos Uultimos anos ao longo das
edicOes do rol. Na area de fisioterapia,
por exemplo, em 2004, a cobertura
abarcava procedimentos de
reabilitacdo e reeducacdo. Naquele
momento, ndo ficava claro se essa
cobertura seria feita por médicos
fisiatras ou por profissionais da area
de fisioterapia. Em 2008 foram
incluidos no rol diversos
procedimentos de reeducacdo e
reabilitacdo fisioterapéutica, todos
eles sem nenhum limite de sessdes.
Entdo, essa ideia se perpetuou. Até
hoje vérios procedimentos ndo tém
nenhum limite de sessdao. Em 2014 foi
incluida também a consulta com o
fisioterapeuta

Entdo, a ANS determina uma
cobertura obrigatéria, mas nada
impede que a operadora, por sua
decisao, por questdes contratuais, por
guestbes concorrenciais de mercado,
possa ofertar cobertura maior do que
aquela definida pela ANS

Em 2008 foram incluidos no rol

diversos procedimentos de
reeducagéo e reabilitagao
fisioterapéutica, todos eles sem

nenhum limite de sessdes

201




E importante destacar também que
um aspecto muito questionado a ANS
€ a cobertura de métodos, de técnicas
especificas de tratamento desses
pacientes. E o posicionamento atual
da ANS é que ela ndo descreve, néo
determina a técnica, o método ou a
abordagem que véao ser utilizados
com esses pacientes. A ANS entende
gue a prerrogativa de tal escolha fica
acargo do profissional que ira atender
0 paciente. Entdo, cabe ao
profissional credenciado da rede da
operadora definir por qual técnica ou

método ele vai atender aquele
paciente autista
Por esse motivo,b a ANS nao

determina que seja obrigatério que as
operadoras tenham profissionais em
cada uma das técnicas em sua rede
prestadora. Na realidade, ela tem que
ter profissionais aptos a atender o
paciente autista, que vai empregar a
técnica de atendimento de acordo
com a sua habilidade, com a sua
formacéo. Contudo, ha uma técnica
bastante questionada, por exemplo,
gue € a técnica ABA. Se na rede da
operadora  houver  profissionais
treinados, habilitados a fazer o
atendimento pelo método ABA, por
exemplo, a operadora é obrigada a
fornecer essa cobertura. Portanto, a
operadora ndo tem que ter
profissionais treinados em todas as
técnicas em suarede, mas, em tendo,
ela, sim, € obrigada a dar cobertura
pelas técnicas especificas.

E o posicionamento atual da ANS é
gue ela ndo descreve, ndo determina
a técnica, o método ou a abordagem
gue vao ser utilizados com esses
pacientes. A ANS entende que a
prerrogativa de tal escolha fica a
cargo do profissional que ira atender
0 paciente. Entdo, cabe ao
profissional credenciado da rede da
operadora definir por qual técnica ou
método ele vai atender aquele
paciente autista.

Portanto, a operadora ndo tem que ter
profissionais treinados em todas as
técnicas em sua rede, mas, em tendo,
ela, sim, é obrigada a dar cobertura
pelas técnicas especificas.

Fernando Cotta (MOAB)

Eu estou falando dessa falta de
alcance dessas terapias
especializadas. E isso ndo acontece
s6 na rede publica. Na rede privada
também nos temos essa dificuldade

Na rede privada também nos temos
essa dificuldade imensa de encontrar
um profissional qualificado no plano
de saude
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imensa de encontrar um profissional
gualificado no plano de saude

Meigan Sack Rodrigues
(especialista em direitos de pessoas
autistas).

Ter acesso a terapia com psicologo,
com fonoaudiélogo, com TO, de forma
ilimitada, € muito bom e no papel isso
€ O0timo mesmo. Porém, lembro que
isso foi uma batalha de anos na
Justica, inclusive porque, durante
muitos anos, foi uma batalha so
garantida por liminar, com sentenca
determinando esses direitos, e por
gqué? Porque o tratamento terapéutico
para essas pessoas, ja que € um
desenvolvimento neuroldgico,
portanto vital, ndo pode ter limitacao.
Ndo da para simplesmente dizer:
"Olha vocé tem 40 sessbes". Isso
acaba em 2 meses”

Eu vejo plano de saude oferecendo
uma rede credenciada que hoje em
dia da sesséo de 20 minutos, porque
resolveu transformar uma sessdo de
1 hora em 2 ou 3 sessdes, para poder
render um pouquinho mais. Isso nao
€ tratamento, gente! Isso ndo é
tratamento. Desse modo, a crianca, 0
individuo, fica mais tempo dentro do
carro no transito do que efetivamente
na terapia. Isso € grave! Isso € muito
grave, porque a crianca cria uma
aversdo a terapia, e a aversao a
terapia € embotamento, é nao tratar.
E ha pais mais desesperados ainda,
porque se a crianca nao ftrata,
adivinha o que acontece? Isso néo é
saude! Agora nos estamos falando
com a Dra. Giselle e o Ministério da
Saulde. Isso ndo é saude. Quem
fiscaliza? O Sr. Milton, a ANS.
Precisamos falar com eles também,
com quem esta fiscalizando aqui. O
Sr. Milton falou da Lei n° 9.961, de
2000, falou brilhantemente do art. 4°,

Ter acesso a terapia com psicologo,
com fonoaudiélogo, com TO, de forma
ilimitada, € muito bom e no papel isso
€ O0timo mesmo. Porém, lembro que
isso foi uma batalha de anos na
Justica, inclusive porque, durante
muitos anos, foi uma batalha soé
garantida por liminar, com sentenca
determinando esses direitos, e por
gué? Porgue o tratamento terapéutico
para essas pessoas, ja que € um
desenvolvimento neurologico

Eu vejo plano de saude oferecendo
uma rede credenciada que hoje em
dia da sesséo de 20 minutos, porque
resolveu transformar uma sessdo de
1 hora em 2 ou 3 sessdes, para poder
render um pouquinho mais. Isso nao

€ tratamento, gente! Isso ndo é
tratamento
Saude. Isso ndo é saude. Quem

fiscaliza? O Sr. Milton, a ANS.
Precisamos falar com eles também,
com quem esta fiscalizando aqui.
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inciso lll, mas lembro que o inciso
XXXVI esta defendendo o direito do
consumidor também. E nds estamos
ai para isso, precisamos nos lembrar
disso, estamos na defesa disso.
Precisamos dar tratamento
gualificado a essas pessoas,
tratamento especializado, de acordo

com aquilo que foi prescrito,
respeitando o que o0 médico
prescreveu.

Precisamos dar tratamento
gualificado a essas pessoas,
tratamento especializado, de acordo

com aquilo que foi prescrito,
respeitando o0 que o0 médico
prescreveu.

Erika Kokay (PT-DF)

Ha uma distancia muito grande entre
os avancos formais e a realidade.

A Lei n° 12.764, de 2012, assegura
uma politica para as pessoas com
Transtorno do Espectro Adutista,
assegura uma série de politicas
publicas e direitos sociais, mas é
preciso que haja inclusdo no
Orcamento. E preciso incluir no
Orcamento, € preciso incluir entre as
prioridades do Executivo, porque nos
vemos uma dificuldade muito grande.
Primeiro, é preciso o diagnostico mais
precoce possivel. Segundo, é preciso
um atendimento multidisciplinar, um
didlogo entre a saude e outras

politicas publicas, como a da
educacdo e a da assisténcia. E
preciso, fundamentalmente, a

construcdo de projetos terapéuticos
com a familia.

A prépria ANS, quando fala que nao
pode ingerir sobre o atendimento que
esta posto, tira a possibilidade de

haver uma metodologia mais
adequada.
Ela tira as especificidades, a

subjetividade, a individualidade do
projeto terapéutico. Muitas vezes ha
determinadas metodologias que séo
consideradas indispensaveis para o
desenvolvimento neurolégico e que
sdo consideradas adequadas para

Ha uma distancia muito grande entre
0s avancgos formais e a realidade.

mas é preciso que haja inclusdo no
Orcamento.

Ela tira as especificidades, a
subjetividade, a individualidade do
projeto terapéutico.
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aguela especificidade e aquela
individualidade. Portanto, é
importante que ndés possamos
avancar nessa perspectiva, para nao
haver a nao limitacdo de sessdes,
para que possamos ter o alcance do
profissional especializado naquela
metodologia, o respeito as sessdes de
terapia de 50 minutos, para que
possamos alcancar a metodologia
prescrita

Adriana Monteiro da Silva
(ABRACA)

Essa questdo precisa ser resolvida. N&s estamos tentando fazer com que
Nés estamos tentando fazer com que | 0 STJ nos escute em audiéncia
o STJ nos escute em audiéncia publica.

publica, com que o STJ escute a

sociedade, com que ele ouca por que

esse rol ndo pode ser taxativo nem ter

uma taxatividade mitigada, como eles

estdo querendo colocar, porque para

as pessoas que procuram a Justica,

precisando de salde, talvez dois ou

trés dias as levem a morte.

Quando o representante de um érgéo regulatorio de saide como a ANS
afirma, que

“nada impede que a operadora, por sua decisdo, por questdes contratuais, por
guestbes concorrenciais de mercado, possa ofertar cobertura maior do que
aquela definida pela ANS” (Milton Filho, AP 2021).

Revela a omissdo da agéncia na mediacdo do conflito social e seu
atrelamento a ideologia neoliberal, perceptivel a partir da crenca infundada, e
sem base na realidade, de que as operadoras de saude podem oferecer
cobertura de servicos em funcdo da concorréncia de mercado, desconsiderando
que a existéncia da ANS se deve a necessidade de regulacdo e controle dos
abusos praticados pelas operadoras.

Além da omisséo na mediacao do conflito social, a ANS também se exime
de seu papel regulatorio, o que deixa a esfera da saude suplementar aberta ao

exercicio legitimo do poder das operadoras de salde sobre 0s pacientes.
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o posicionamento atual da ANS é que ela ndo descreve, ndo determina a técnica,
0 método ou a abordagem que vao ser utilizados com esses pacientes. A ANS
entende que a prerrogativa de tal escolha fica a cargo do profissional que
ira atender o paciente

[...]

Entdo, cabe ao profissional credenciado da rede da operadora definir por
gual técnica ou método ele vai atender aquele paciente autista (Milton Filho.
AP 2021, Destaque nosso).

Nas frases negritadas, chamamos atencédo ao fato de que o representante
da ANS, ao utilizar o substantivo “profissional” (Qque pode ser qualquer pessoa
com formacdo técnica), ao invés do adjetivo médico, estabelece uma hierarquia
de poder, pois quem credencia os profissionais € a operadora, normalmente
baseada na busca do menor custo. Além disso, rompe com a prerrogativa de
tratamento e das proéprias diretrizes de salde do SUS, que estabelece que o
tratamento deve ser acordado entre familia e médico (a quem se atribui
minimamente um saber qualificado), conforme exposto pela ativista, especialista

em Direito da Saude, sr. @ Meigan Rodrigues.

Precisamos dar tratamento qualificado a essas pessoas, tratamento
especializado, de acordo com aquilo que foi prescrito, respeitando o que o
meédico prescreveu (Meigan Rodrigues, AP 2021).

Meigan Rodrigues continua a dendncia e questionamento nos seguintes

termos.

Eu vejo plano de saude oferecendo uma rede credenciada que hoje em dia da
sessao de 20 minutos, porgue resolveu transformar uma sesséo de 1 hora em 2
ou 3 sessOes, para poder render um pouquinho mais. Isso ndo € tratamento,
gente! Isso ndo é tratamento [...]. Isso ndo é saude. Quem fiscaliza? O Sr. Milton,
a ANS. Precisamos falar com eles também, com quem esté fiscalizando aqui.
(Meigan Rodrigues, AP 2021).

A sessdo de 20 minutos de fonoaudiologia, terapia ocupacional ou
psicologia para uma pessoa com TEA, considerando todas as possiveis

comorbidades associadas e descritas ao longo deste trabalho, implica no minimo
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em uma relacdo de estelionato, pois a pessoa com TEA necessita de um plano
individualizado, para anélise do potencial e das dificuldades do paciente e 20
minutos € insuficiente para isso. Assim, essa pratica ineficaz configura-se em
uma forma de violéncia, caracterizada pela sobrecarga financeira e emocional
das familias e essas praticas sdo as molduras da precariedade e a destituicdo
de direitos basicos da pessoa autista e sua familia.

Seguindo nessa mesma logica de dendncia, a deputada Erika Kokay (PT-
DF) corrobora a critica a ANS, chamando atencdo para que a despeito de todo

possivel avango no papel

h& uma distancia muito grande entre os avancgos formais e a realidade (Dep.
Erika Kokay, AP 2021).

E aponta duas questbes importantes que se referem a pratica das
operadoras de saude suplementar e as politicas no interior do SUS, em que se
destaca em relacdo a este a auséncia de um or¢camento publico para

implementacédo de politicas de saude para a populagcdo com TEA

mas é preciso que haja inclusdo no Orcamento (Meigan Rodrigues, AP 2021).

E para as operadoras de saude, a critica ao seu papel como maquina
capitalista que retira o carater humano da prestacdo de servico, condi¢ao
indispensavel aos dispositivos de saude.

Reitera, ainda, que:

Ela tira as especificidades, a subjetividade, a individualidade do projeto
terapéutico.

[...]

Eu pontuo a necessidade de projetos terapéuticos terem varios olhares
profissionais, de serem multidisciplinares e, ao mesmo tempo, terem a
participacdo da prépria familia. N6s estamos falando aqui da vida das pessoas,
da necessidade de terem um atendimento que possibilite o desenvolvimento da
integralidade, da potencialidade humana. Que vocé ndo tenha o transtorno
dando a ultima palavra, mas as potencialidades humanas, que precisam de
projetos que, penso eu, tém que ser individualizados. Ao mesmo tempo, tem que
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haver uma construcdo coletiva e a participacdo inegavel da propria familia
(Meigan Rodrigues, AP 2021).

Ao tratar da necessidade de consideracdo da subjetividade, da
integracéo e da individualidade de um projeto terapéutico, o que se reivindica
sdo as bases de luta do Movimento da Reforma Psiquiatrica Brasileira (MRPB),
ou seja, uma rede de cuidados de base comunitaria, multiprofissional e de facil
acesso; potentes e resolutivas (PITTA; GULJOR, 2019, p.07-08) e de forma
implicita & esse o0 elemento de reivindicacéo presente nas Audiéncias de 2019 e
2021.

Trouxemos para eira de analise o ideario do MRPB nesta etapa da escrita,
como uma forma de mostrar quao fragmentadas e dispersas se tornaram as lutas
sociais, que passaram a ser operadas a partir de agées que visam se adequar a
norma da autossuficiéncia, que se da pela capacidade de alguém pagar um
plano de saude ou lancar mdo de cuidados médicos privados, tornando-se
obsoleto e dispensavel quem ndo consegue atingir essa norma capitalista
neoliberal. A prova dessa realidade € o fendmeno da judicializacdo do autismo,
cujo principal elemento no qual se baseiam as sentencas versa sobre o direito
do consumidor, conforme lembra a ativista e especialista em direito da pessoa
autista, Meigan Rodrigues, nos seguintes termos.

Nao devemos fugir da visdo de que o consumidor ainda € a parte mais
vulneravel, e, no nosso caso aqui, 0 autista ainda é hipervulneravel. Entdo, nos
temos esse dever de cuidado, ainda mais com quem € autista, que deve ser
sempre mais bem cuidado (Meigan Rodrigues, AP 2021,)

Embora compreendamos que a judicializacdo €é o0 instrumento
indispensavel para a garantia de tratamento de qualidade para as pessoas com
autismo, ndo podemos deixar de considerar que esse fenbmeno evidencia a
prevaléncia do individual sobre o coletivo, uma vez que se trata de condi¢cdes
gue nao sao estendidas a toda a populagdo com autismo e que carecemos da
construcdo da reinvencéo do social e do humano, segundo a reconstrucdo de
formas plurais de atuacédo e de préticas de resisténcia.

E esse momento que a assembleia produz — um novo espaco para a

vontade popular, uma alianca que se caracteriza, segundo Judith Butler (2018,
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p 84) como uma alianca de corpos distintos e adjacentes, cuja acao e cuja inagéo
reivindicam um futuro diferente. Juntos eles exercem o poder performativo de
reivindicar o publico de uma maneira que ainda nao foi codificada em lei, ou seja,
a assembleia por alguns instantes exerce a funcdo de esfera publica e produz
uma forma ética e utOpica de reconhecimento e de valorizacdo de vidas
precarizadas, que clamam e elaboram novos termos de reconhecimento. E
nesse sentido é o que temos nas Audiéncias Publicas de 2019 e 2021.

A exposicdo do corpo autista junto aos deputados e a exposi¢cao do corpo
de pais junto aos deputados e representantes estatais e de associacbes pro-
autismo nas Audiéncia Publicas produzem efeitos diferentes e revelam questdes
distintas. Nessa distin¢cdo estdo marcadas as auséncias enquanto sujeito de um
discurso lacunar. A auséncia de uma pessoa com TEA na AP de 2021 revela a
necessidade de construcdo de termos de reconhecimento que legitime os
autistas como parte interessada em definir as questdes politicas que afetam a
sua vida.

Defendemos a prerrogativa de que a simples aparicdo da pessoa autista
em um espaco de Assembleia Publica produz reivindicacdo e mobilizacéo
politica, no sentido de afirmar que ali existe um corpo que carece de suporte,
protecao e adequacéo, seja de uma simples observacdo como o da proibi¢cédo de
palmas ou adequacéo de luz ambiente. Nesses termos, “[...] 0 corpo constitui 0s
meios e os fins da politica. Mas o ponto € precisamente sublinhar que o corpo
nao esta isolado de todas essas condic¢des, tecnologias e processos de vida que
o tornam possivel” (BUTLER, 2018, p.143).

Nesse processo de aparicdo publica do sujeito autista e dos demais
agentes sociais, na perspectiva de constru¢do utopica da andlise critica do
discurso, capturamos das Audiéncias Publicas de 2019 e 2021 as imagens dos
sujeitos que compdem o0s quadros de guerra em torno da politica de saude para
pessoas com TEA, com o desejo de que a logica da objetificacdo das pessoas
seja rompida e em algum momento todos 0s sujeitos, mas principalmente o
sujeito autista, possa narrar a Si mesmo e assim assumir o protagonismo de sua
histéria e que essa histéria possa ser contada pela fala, pela escrita, pela sua

aparicao publica, conforme destacado no quadro a seguir:
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Victor Hugo Cajazeiras Santos — Autista
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Quadro 19 - Cena de Aparecimento dos Sujeitos da Audiéncia Publica 2019

https://www.youtube.com/live/nswWL9BdISO?feature=share

Dep. Padre Jodo — PT (MG)

K L3
JIREITOS HUMANOS E MINORIAS

Ana Beatriz de Souza
(Neurodiversos)

DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS l
J

Amanda Paschoal
(Ativista Neurodiverso)

{AO DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS

nao — oralizado (carta lida).

N — _han
OMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS
—

Willian de Jesus Silva
(Ativista Neurodiverso)

D DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS
—

Rita Louzeiros
(Membro ABRACA e do coletivo de
Mulheres com Deficiéncia do Distrito

Federal)

Dep. Aurea Carolina
(PSOL-MG)


https://www.youtube.com/live/nswWL9BdlSQ?feature=share

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E MINORIAS

Foto Panoramica Audiéncia 2019
Fonte: Elaborado pela autora.

Quadro 20 - Cena de Aparecimento dos Sujeitos da Audiéncia Publica 2021

https://escriba.camara.leqg.br/escriba-servicosweb/html|/63948

camara.leg.br | 0800 0 619 619
Audiéncia Publica

Erika Kokay (PT-MG) Fernando Cotta — Diretor/Presidente do
Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB

Meigan Sack Rodrigues — Especialista em Adriana Monteiro da Silva
Direitos de pessoas autistas — ABRACA
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i
L]
—
Alidekih

COBERTURA ASSISTENCIAL
ASSEGURADA AS PESSOAS COM 4
AUTISMO NA SAUDE SUPLEMENTAR Y4

Milton Dayrell Filho - Coordenador de Mecanismo de Regulacédo e Coberturas
Assistenciais da Agéncia Nacional de Saude Suplementar - ANS.

Fonte: Elaborado pela autora.

A materialidade das pessoas na AP de 2019 produziu a passagem da
invisibilidade privada, para a visibilidade publica, cuja presenca fala e interroga
sobre o0s principios de justica que articula, tornando-se uma forma de
investigacdo critica e de participacao democratica. Assim a exposicao desses
sujeitos constroi o significado de resisténcia politica e de solidariedade. Ao
mesmo tempo em que lanca luz sobre a forma como se estabeleceu o campo de
poder e discurso da AP de 2021. Nele € possivel identificar que a existéncia da
pessoa com autismo se expressa fundamentalmente pelo enderecamento a
familia; que por sua vez o legitima sob a rubrica do amor e do cuidado,
entretanto, é necessario que avencemos no sentido de constituir uma implicacdo
maior em que se sai da esfera do cuidado para se adentrar no circuito politico do
direito a uma existéncia significava, em que outros termos de existéncia e

possibilidades de sujeitos sejam garantidos a pessoa com autismo.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Conforme apresentamos na fase inicial desta tese, tivemos como principal
guestdo de pesquisa compreender que modelos biopoliticos e identitarios de
protecao social estdo sendo gestados nas relagdes de disputas e articulagao de
forcas para as pessoas com autismo no Brasil pés-Lei Berenice Piana e a partir
de que sujeitos. Para tanto, utilizamos como estratégia de pesquisa a construcao
de um quadro critico-analitico sobre a questdo do autismo no Brasil.

Para atingir o objetivo estabelecido, construimos inicialmente uma
genealogia do autismo, para que dessa forma pudéssemos apresentar as
condi¢des que permitiram a passagem da sindrome de uma condigdo rara para
uma questdo de hiperinflacdo diagndstica urgente e importante para se pensar
a politica de salde no Brasil e no Mundo, conforme os Ultimos dados do CDC ©¢,
citados na introducédo desta tese.

A primeira etapa do exercicio genealégico mostrou a existéncia de uma
formacéo biopolitica como elemento estruturante das formas de biosociabilidade
em torno da questdo, produzidas a partir da engenharia social operada pelas
diversos tipos de classificacdo do autismo até 0 momento em que assume a
configuracdo espectral dada pelo DSM — 5 e pelo conjunto de dispositivos e de
tecnologias terapéuticas que operam sobre a vida dos individuos diagnosticados
com TEA e de seus familiares, que séo submetidos a regimes de verdades.

Os regimes de verdades operam na “obrigacdo de confessar”. Esse ato é
realizado através de uma constante solicitacdo de deciframento e exame, que
normalmente é feito pela figura do especialista e médicos que compdem a
estrutura terapéutica de cuidados e intervencdes nas relagdes de vida da pessoa
autista e de seus familiares. Nesses termos, a producao da verdade deve ser
lida a partir de relagdes de poder-saber. Na genealogia do autismo, identificamos
gue esses regimes de verdades estdo presos as questdes de género,
principalmente, naquilo que no século XX ficou conhecido como “A Questdo da
Mulher” , que, a despeito das formas de resisténcia e de lutas feministas

modernas, mantém sua orbita de influéncia sob a forma de violéncia simbélica,

% Disponivel em: < https://gl.globo.com/educacao/noticia/2023/04/02/1-a-cada-36-criancas-tem-
autismo-diz-cdc-entenda-por-que-numero-de-casos->. Acessado em 03 de abr. de 2023.
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que é performada nos discursos de uma “maternidade defeituosa”, que imputa
culpa as mulheres, seja pela falta ou pelo excesso de cuidado, enquanto, de
outro lado, escamoteia o desamparo do Estado e de politicas publicas,
convertendo, assim, as maes atipicas em “autistas atras da porta” (Anexo C). Ja
aos pais atipicos é naturalizado o abandono e, quando exercem a funcdo do
cuidado, sao aplaudidos como herdis. O exemplo publico dessa relacéo € a do
apresentador Marcos Mion, que se autodenomina como “pai azul”®’ e se coloca
como porta-voz dos autistas e se torna uma referéncia para as pessoas que nao
vivem a experiéncia concreta do autismo, pois 0s que estdo na eira da luta
sabem que ha padrdes de capacitismo e uma publicidade maior pelo fato dele
ser homem e estar exercendo o papel de cuidado.

Destacamos que nao exploramos as relacdes de género, uma vez que
ndo compunha nosso objeto de investigagdo, mas se trata de uma caracteristica
importante e marcante na dindmica das relacdes que se estabelecem em torno
da pessoa com autismo.

A despeito dos limites necessarios aos recortes da pesquisa, afirmamos
as questbes de género e de classe como elementos estruturantes que
perpassam toda a tese como se fosse algo intrinseco, uma vez que sao
instancias de poder fundante de hierarquias e desigualdades sociais, que se
capilarizam assumindo formas invisiveis e seccionais, para o que citamos os trios
deficiéncia-classe-género, deficiéncia-classe-raca, deficiéncia-classe-saber.
Essas questdes foram apresentadas e organizadas sob a forma de “Quadros de
Guerra e Teias de relagdes”, quando identificamos e apresentamos 0s sujeitos
gue compdem o campo do autismo, categorizados em: i) Ativismos de pais de
pessoas com TEA; ii) Movimento Psicandlise, Autismo e Saude Publica
(MPASP); iii) Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais (DSM); iv)
Mercado de produtos e procedimentos para pessoas com TEA; v) Movimento
Neurodiverso, movimento realizado por pessoas autistas discursando sobre si .
Assim, os “Quadros de Guerra e Teias de relacbes” compdem um principio

explicativo do funcionamento do campo do autismo e as relagbes de disputas

%7 Disponivel em: < https://br.bolavip.com/noticias/marcos-mion-e-criticado-por-internautas-com-
deficiencia-por-relacao-com-o-filho-autista-entenda-polemica>. Acessado em 03 de maio de
2023.
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entre os agentes pelo monopdlio de nomeacao de forma inédita e original, até o
limite de onde pesquisamos com base no levantamento bibliografico.

A sistematizacdo do campo do autismo a partir de “Quadros de guerra e
Teias de relagbes” materializou nosso esforgo de tomar o TEA como fato social
e assim poder analisa-lo criticamente sob a perspectiva das politicas de saude.
Essa operacao so foi possivel porque realizamos a ruptura da ilusdo do saber
imediato. Em termos préticos, isso significou reconhecermos a sindrome e suas
comorbidades neurobiolégicas e psicossociais como dimensdes imediatas do
saber sobre o autismo, entretanto, identificamos que seria necessario ampliar
esse quadro analitico, inserindo a questdo a dimenséo social e a politica que
moldam a percepcéo e as interven¢gdes no campo e que Sao responsaveis pela
producgéo dos termos da inteligibilidade social do autismo, como uma questao
gue se refere a sociedade como um todo, ou seja, foi necessario nos
debrucarmos sobre a forma de construcdo de balizas de identificacdo e de
reconhecimento da pessoa autista como uma pessoa de direitos para que
empreendéssemos essa andlise. Assim, a questao de uma vida digna de luto
publico se tornou categoria operatoria fundamental, pois se trata de um
pressuposto de uma vida que importa, a vida que ndo pode ser pranteada,
destina-se a ser apenas abjeto, nunca suijeito.

Ainteligibilidade é uma categoria tedrica butleliana operadora na distincao
de duas estruturas analiticas: sujeito e abjeto; vida enlutavel e ndo enlutavel. A
inteligibilidade € o elemento que sustenta a classificacdo de formas de vida e
existéncias que estdo apartadas da esfera social, que habitam zonas de
margens, de fronteiras, areas de exclusdo onde o que se oferece sdo formas de
reiterar a auséncia de inteligibilidade social e cultural de determinados corpos e
de determinados sujeitos. No caso do autismo, a condi¢cdo de precariedade e
invisibilidade impds historicamente a condicdo de corpo abjeto, sem-lugar,
acostado entre manicoOmios, instituicoes para pessoas com deficiéncia intelectual
ou a segregacao de suas residéncias. Mesmo ap0s, a aprovacao da Lei Berenice
Piana em 2012, o autismo ainda carece da construcédo dos termos adequados
de sua inteligibilidade, pois ainda persiste “o ndo-lugar” da pessoa autista na
estrutura da politica de saude, conforme podemos identificar na esfera de conflito

e disputas apresentadas nas diretrizes de Atencdo Psicossocial e de
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Reabilitacdo da pessoa autista, que refletem os impasses entre o Movimento
Autismo e Psicanalise e o ativismo de pais, a recusa em relacdo aos CAPS,
expresso no protesto “CAPS ndo € lugar de autista”.

Defendemos, baseados no exercicio genealdgico, que a construcdo dos
termos de inteligibilidade do sujeito autista teve como condi¢do fundante o
ativismo de pais, que a partir do compartilhamento do lugar de vulnerabilidade,
converteram essa experiéncia de desamparo em afeto politico. A acdo desse
ativismo resultou na criagdo de uma malha assistencial inédita em todo Brasil na
década de 90 do século XX, assim como a promoc¢do de intercambios de
tecnologias terapéuticas como Analise do Comportamento (ABA) e a fomentacao
de um mercado de produtos, promovido pelo fendmeno da judicializacdo do
autismo e pelo Movimento “Derrote o Autismo Agora”, que marcam as dinamicas
desse ativismo no século XXI no Brasil.

A extensiva descricdo genealdgica dos agentes que compdem 0 campo
do autismo foi imprescindivel para constituir materialidade de evidéncia das
dindmicas que caracterizam a acdo dos agentes e sujeitos que disputam o
monopolio de nomeacao do autismo. Assim, foi necessario que objetivamente
mostrassemos 0s bens e capitais pelos quais 0s agentes se colocam em luta.
Destacamos que a constituicdo das evidéncias foi possivel porque tratamos o
fendmeno de forma objetiva, em um movimento que foi do relacional-real-
relacional. Estabelecemos as conexdes das partes com a totalidade, nos termos
de producédo de uma teoria critica da acéo e, ao adotamos a estilistica de um
texto etnografico e polifénico, fizemo-lo a partir de um horizonte ético-
metodoldgico pos-estruturalista, em um movimento sinuoso-lateral, que nos
permitiu apresentar, simultaneamente, “a escrita e as suas margens”, ou seja,
apresentamos o fluxo da analise tedrico-conceitual que funda o oficio de
antropologo e sociodlogo, conferindo lugar de didlogo aos saberes subalternos e
as lutas invisibilizadas dos sujeitos silenciados pelos discursos hegemoénicos.
Com isso, operamos a corporificacdo dos discursos dos sujeitos do campo, dos
saberes excluidos da epistemologia normalizadora. Mas, principalmente,
conferimos protagonismo as pessoas autistas quando da exposicdo de sua

corporalidade, que, ao irromper a cena publica, narrando a si mesmos,
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reivindicam o direito a uma existéncia digna, plural e diversa, a partir de outros
termos e outros significados que constroem novos termos de reconhecimento.

Em matéria da questdo principal que nos propomos a responder,
podemos afirmar que o resultado foi um diagnéstico para se pensar a situagao
atual da politica de salude para pessoas com TEA no Brasil. O “diagnéstico” foi
aferido levando em conta a relacdo analitica e reflexiva entre as Audiéncias
Pulblicas de 2019 e 2021 com os “Quadros de Guerra e as Teias de relacdo do
campo do Autismo”, com base em que concluimos que os modelos biopoliticos
e identitarios de protecdo social estdo sendo gestados nas relagfes de disputa
e articulacéo de forcas para as pessoas com autismo no Brasil pos-Lei Berenice
Piana e séo fragmentarios, impotentes, ineficazes e desarticulados da realidade.
E essas caracteristicas sao reflexos de uma relagéo estrutural da auséncia de
consolidacdo dos idearios do Movimento de Reforma Psiquiatrica Brasileira
(MRPB) e da propria pactuacédo social em torno do SUS, como modelo de
Politica Publica.

Na exposicdo e analise da formacdo das politicas de saude, que
tangenciam a questdo do autismo, apresentamos a critica contundente da
professora e ativista Ana Maria Pitta (2011), quando afirma que a absorcao das
liderancas politicas do MRPB em cargos de gestao foi um elemento importante
para o fracasso da consolidacdo do movimento, pois impediu o vicejar critico-
politico e a elaboracdo de novas frentes de luta que levassem adiante a
pactuacdo de um modelo publico de saude, de base comunitaria e territorial,
integrado a um sistema resolutivo, que considerasse a subjetividade e a
individualidade dos sujeitos, dentro de um projeto terapéutico multiprofissional,
gue também implicasse a integracéo digna da pessoa com TEA ao seu territério
comunitario. Ao contrario disto, o que tivemos foi a fragmentacéo das lutas e do
préprio sistema a partir da ado¢cado de modelos neoliberais que imp&em a logica
da saude baseada no consumo, operadas através de acdes que visam se
adequar a norma da autossuficiéncia, que se da pela capacidade de alguém
pagar um plano de saude ou lancar mao de cuidados médicos privados,
tornando-se obsoletos e dispensaveis aqueles que ndo conseguem atingir essa

norma social. Mostramos e analisamos como dado dessa realidade o fenbmeno
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da judicializagdo do autismo, cuja principal sustentacéo legal se da na relacao
do direito do consumidor.

O fendbmeno da judicializacdo e as associagdes compdem um quadro de
luta importante do ativismo de pais de pessoas com autismo. Entretanto, por sua
base de luta visar a resolucdo imediata e individual, essa urgéncia estimula
esses agentes a pactuacdo com o mercado terapéutico em desenvolvimento. E
acrescentamos a isso que, diferente do que foi o fendbmeno da judicializagéo
HIV/AIDS, cuja frente de luta incidiu sobre as diretrizes do SUS e da fomentagé&o
de um ideario de pactuacao coletiva em defesa de politicas de saude e de politica
publicas nao-discriminatérias. No caso da judicializagdo do autismo, o
movimento carrega elementos proeminentes de hierarquias de classe, em
funcdo de como se estruturam o mercado de bens terapéuticos. E importante
destacar que tanto o fenbmeno da judicializagcdo do autismo, quanto o das
associacoes se trata de formas possiveis de resisténcia e de lutas encontradas
por esse ativismo de pais, que nessa dindmica sdo sujeitados a légica
estruturada pelo campo, a partir do momento em que existem “versdes de
autismos” que abrem um leque de opcdes e servi¢cos, que capturam as familias
o seu desejo de buscade qualidade de vida para seus filhos e, no limite, a “busca
de um meio de derrotar o autismo”. Assim, esse ativismo converte-se numa luta
contra o tempo, incessante e incansavel porque tem como vetores amor,
angustia e esperanca.

No limite das diversas disputas que se constréi em torno do autismo,
apresentamos a arena das Audiéncias Publicas, como espaco privilegiado para
a escuta do sujeito autista, na condicdo de espectro subalterno na eira dos
guadros de guerra. E, ao escutad-los em seus discursos e no exercicio
compreensivo que me toca pela minha dupla condicdo de mée e pesquisadora,
identificamos que, a partir do ideario Queer, eles reinventam as estruturas do
humano e clamam por politicas publicas e por vidas dignas. Suas vozes
proclamam a necessidade de restituicdo das bases de uma teoria do
reconhecimento. Os termos de reconhecimento forjados pelo movimento
neurodiverso de pessoas autistas, assim como 0 modelo biopolitico, implica na
ruptura do “porné da deficiéncia”; que, em linha gerais, refere-se a forma de

objetificacdo da pessoa autista em beneficio e promocdo do discurso
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neurotipico, capacitista e da reabilitacdo que visa “recuperar” a pessoa com
autismo, na mesma plausibilidade de violéncia simbdlica, que seria impor ou
exigir que uma pessoa com deficiéncia visual fosse treinada para enxergar.

Ao afirmar que “Autistar € resistir’, os autistas presentes na Audiéncia de
2019 criam uma fissura critica aos discursos de normalizagdo, ao mesmo tempo
em que expdem a questdo humana, na sua condicdo de interdependéncia.
Também se afirma que a deficiéncia psicossocial impde uma relagao simbidtica
de cuidado, mas é necesséario compreender que, mesmo sob essas condicdes,
as pessoas com TEA precisam e possuem direito aos seus proprios termos de
inteligibilidade, para que a historia a ser contada ndo seja apenas de sua familia
ou dos especialistas, mas que seja sobre eles mesmos. E, em vista desse
horizonte, da narrativa de si e do discurso como operador social, adotamos a
perspectiva da Analise Critica do Discurso (ACD). Assim, ao realizarmos a
relacdo de dialogo entre os sujeitos das Audiéncias Publicas de 2019 e 2021,
mostramos no limite desse gesto a necessidade de construcdo dos termos de
reconhecimento para a elaboracdo de uma politica de saude para pessoas com
TEA que se pretenda eficiente e potente, a partir da consideracéo da experiéncia
de quem vive o autismo.

Nas duas Audiéncias Publicas sao retratados os impasses, as barreiras e
os desafios de viver com autismo, seja do ponto de vista do familiar, seja do
ponto de vista da pessoa com autismo. No entanto, a forma de encaminhar as
demandas € dispar. Na AP de 2021, as questbes sdo mais especificas, tratam
de quantitativo de terapias e acesso a servicos. Na AP de 2019, ha a presunc¢ao
da necessidade de um projeto extensivo a toda a sociedade, ja que 0s termos
de reconhecimento reivindicados por esse ativismo é o0 da condicdo de
existéncias plurais e diversas. E, nesse sentido, acredito que esse ativismo
inédito das pessoas autistas neurodiversas tem o potencial de reinventar os
idearios de luta e pactuacdo de um projeto e um modelo de salde que opere a
ruptura com a légica da saide como bem de consumo.

E se, no final desta tese, nos curvamos a nossa impoténcia de mudar a
estrutura desses quadros de guerra, desejamos, pelo menos, contribuir para a
construcdo dos termos de inteligibilidade e compreenséo das bases e do ideério

pelo qual se luta, para que ao final do dia possamos dizer que estavamos juntos
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nas trincheiras, pelo ideario de um sistema publico de salude que abrigue a
diversidade de formas de existéncia. Esperamos que esta tese, nem que por um
momento, tenha conseguido enquadrar a soliddo e o desamparo das familias,
principalmente das mées e dos filhos que vivem em simbiose. Se, por um
instante, tenhamos conseguido, a exemplo de “O grito de um corpo silencioso”,
fazer perceber que a questdo do autismo ndo € uma questao particular das
familias e das pessoas com TEA, mas de toda a humanidade, que precisa
desenvolver termos plurais de reconhecimento e de politicas de saude,
entenderemos que colocamos, mesmo que poucas, pedras no alicerce para a
construcdo de um tempo melhor e mais promissor para a existéncia em todos os

seus aspectos das pessoas com TEA e seus familiares e amigos.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA, REVISAO E REDAGAO

1* SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 56* LEGISLATURA

Comissiio de Direitos Humanos e Minorias
(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA)

Em 18 de Junho de 2019
(Terga-Feira)

As 14 horas e 30 minutos

O SR. PRESIDENTE (Padre Jodo. PT - MG) - Boa tarde a todas e a todos.

Quero pedir desculpas a todos pelo transtorno que tivemos agui. Estava havendo uma reunido de outra Comissdo, que
estava apreciando alguns requerimentos e sugesides de proposigdes legislativas, o que gerou um grande atraso. Como
foi convocado um Ministro, a reunido demorou além do previsto, e ndo havia outro plendrio desocupado, Desculpem-
nos o grande atraso,

Declaro aberta esta audiéncia publica da Comisso de Direitos Humanos ¢ Minorias, destinada a debater o tema Auristar
é resistir: identidade, cidadania e participagdo politica para discutir o protagonismo das pessoas autistas em busca de
seus direitos.

Esta reunido decorre de requerimento de autoria da Deputada Aurea Caralina e de minha autoria, aprovado por esta
Comissdo.

Antes de tudo, eu gostaria de passar algumas orientagdes sugeridas pela ABRACA — Associagiio Brasileira para Agfio
por Direitos das Pessoas Autistas. Precisamos evitar barulhos, Por isso, pego que desliguem os celulares ou os deixem
no modo silencioso e que evitem palmas no decorrer da fala dos autistas e comentarios junto com o palestrante, seja
Parlamentar seja convidado. A ABRACA pede também que as pessoas ndo transitem na frente ou atras dos palestrantes
que estiverem usando a palavra.

Todos os anos, a ABRACA escolhe wm tema para marcar o Dia Mundial do Autismo, que ocorre exatamente hoje, dia 18
de junho. Neste ano, o tema & Auristar € resistir: identidade, cidadania e participagdo politica.

Mesmo com avangos conceituais juridicos e maior conhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos tltimos
anos os autistas continuam sendo um dos grupos menos representados politicamente, seja através dos movimentos da
sociedade civil, seja através da politica partidria institucional. Em muitas situacdes, as pessoas autistas ainda ndo tém sua
voz reconhecida como sujeitos politicos plenes de direitos e siio frequentemente deixadas de lado dos processos decisorios
e da participagio piblica, mesmo quando estdo em discussio lemas de seu interesse ou os que afetam diretamente sua vida.
Porém, estd em curso uma mudanga importante: a ressignificagio e a construgdo da identidade autista, movimenio que
caminha para o reconhecimento dos direitos fundamentais destas pessoas,

Portanto, é com muito orgulhe que informo que esta ¢ a primeira audiéncia publica com a Mesa formada exclusivamente
por autistas,

Como disse Asperger, médico que deu nome 4 sindrome, para se ter sucesso na ciéncia e na arte, € preciso uma pitada
de autismo.
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Dito isso, convido para compor a Mesa os seguintes convidados: a Sra. Fernanda Santana, Presidente da Associagio
Brasileira para Agio por Direitos das Pessoas Autistas — ABRACA: a Sra. Ana Beatriz Duarte Alves de Souza,
Coordenadora do Grupo Neurodiversos, da Casa da Esperanga, e Adminisiradora da pagina Vida no Especrro; o Sr.
William de Jesus Silva, ativista pela neurodiversidade; a Sra. Amanda Paschoal, representante da ABRACA; a Sra. Rita
Louzeiro, membro da ABRACA e do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal; o Sr. Victor Hugo
Cajazeiras Sanlos, autista ndo oralizado.

Esclarego que o tempo concedido aos expositores serd de 10 minutos, com excegiio da Sra. Fernanda Santana, Presidenta
da Associagio Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas Autistas — ABRACA, que terd 15 minutos.

As imagens e os sons desta reunido estdo sendo captados para transmissio ao vivo pela Internet e para posterior registro
de dudio e transcrigio. A audiéncia pode ser acompanhada ao vivo pela pagina da Comissio de Direitos Humanos e pelo
Facebook. Por isso, solicito que falem proximo ao microfone.

Apos as intervengdes dos integrantes da Mesa, abriremos a palavra aes Deputados presentes, por 3 minutos. Em seguida,
devolveremos a palavra aos expositores da Mesa para suas consideragdes finais, por 3 minutos.

Concedo a palavra & Sra. Fernanda Santana, Presidente da Associagio Brasileira para Agdo por Direitos das Pessoas
Autistas — ABRACA,

A SRA. FERNANDA SANTANA - Obrigada, Sr. Presidente. Boa tarde a todos.

Eu me chamo Fernanda Santana, sou a atual Presidenta da ABRACA — Associagdio Brasileira por Agiio por Direito das
Pessoas Autistas, entidade aqui hoje representada nilo s por mim, como também por meus colegas Beatriz, William,
Amanda, Rita e Victor, que quero cumprimentar,

Antes de mais nada, meus sinceros agradecimentos aos Exmos. Deputados e Deputadas envoelvidos nesta questdo, em
especial a Sra. Deputada Aurea Carolina ¢ o Sr. Deputado Padre Jodo, bem como a Comissio de Direitos Humanos e
Minorias. Obrigada por fazerem este momento ser possivel. Obrigada pelo apoio e pelo cuidado ao providenciarem as
acomodagdes razoaveis que nos pedimos e que sio, de verdade, fundamentais para nossa permanéncia e participagio
nesta audiéneia,

Agradego aos meus colegas da ABRACA que muito se esforgaram para estarem aqui hoje, incluindo aqueles que nio
estiio na Mesa, mas que doaram muitas horas do seu tempo ¢ muita energia  organizagdo deste evento, como Adriana
Torres, Adriana Reis, Alex Leitdo e Alexandre Mapurunga. Fago, também, um agradecimento especial ao nosso colega
Max Moreira, que gostaria muito de estar aqui hoje conosco, mas nio foi viavel. Meus agradecimentos as pessoas que
nos apoiam ¢ nos dio assisténcia. Por fim, obrigada a todos os que tiraram a tarde para vir aqui nos ouvir e acompanhar
esta audiéncia.
Este momento é muito importante para nos. Ea primeira vez que uma Mesa composta exclusivamente por pessoas autistas
da sociedade civil organizada vem & Cimara Federal discutir os direitos das pessoas autistas ao lado dos Deputados
Federais. Nos somos muito gratos por esta oportunidade, que certamente representa wim marco na forma como nés pessoas
autistas somos ouvidas, consultadas e incluidas em tudo o que nos diz respeito.
Todo ano a ABRACA desenvolve uma campanha diferente, abordando alguns direitos, Ja ha alguns anos, campanhas
vém sendo organizadas ¢ majoritariamente desenvolvidas por pessoas autistas, do planejamento aos altimos detalhes da
execucio.
O tema da nossa campanha orienta as atividades da associagiio durante todo o ano. Neste ano, nosso tema é Autistar ¢
resistir: identidade, cidadania e participacdo. Nos dizemos "autistar” porque para nds a expressio do nosso autismo &
uma agilo ativa de resisténcia e resiliéncia. E um desafio viver num mundo que constantemente nos discrimina e é um ato
de rebeldia quando nos levantamos e dizemos que € nosso direilo sermos quem somos e que ninguém pode nos cobrar
nada diferente disso, como um pré-requisito para nossa inclusio.
Em 2008, o Brasil ratificou a Convengiio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia CDPD. Trata-se de um
documento internacional escrito por pessoas com deficiéncia do mundo todo, que lista todos os nossos direitos como
pessoas com deficiéncia, como seres humanos, Quando um pais ratifica este documento, isso quer dizer que este pais esta
se comprometendo e prometendo cumprir tuido o que nele esta escrito.
No Brasil, as convengdes ratificadas ¢ aprovadas no Congresso Nacional viram parte da nossa Constituigio Federal,
nossa lei mais importante. Entiio, quando dizemos que as pessoas com deficiéncia devem ser respeitadas como parte da
diversidade humana, este é o nosso direito, um direito previsto em lei, como estabelece nossa Convengio. Esta na lei
que temos o direito de preservar nossa identidade, especialmente nossa identidade como pessoas autistas. Esta na lei que
podemos ser quem nos somos, que podemos acessar, gozar e exercer todos 0s nossos outros direitos agora € ndo depois.
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Da mesma fora, consta na lei que as pessoas com deficiéncia i€m o direito de se associar em organizagdes de pessoas
com deficiéncia, como a ABRACA. Eslas organizagdes devem ser consultadas sempre que o Governo estiver discutindo
ou plangjando fazer alguma coisa que v afetar nossas vidas, seja uma nova lei, seja uma nova politica pablica, seja um
novo projeto.

Historicamente, alguns grupos de pessoas com deficiéncia vém sendo representados por outras pessoas, como familiares
e profissionais. Isso certamente teve sua importincia e garantiu muitos direitos que temos hoje. Reconhecemos isso e
respeitamos nossa histdria, mas o lema Nada sobre nos sem nds, repetido pelo movimento de pessoas com deficiéncia,
nio pode valer apenas para alguns,

Para a CDPD, todos os direitos humanos sdo para todas as pessoas, sem excecio, incluindo o direito de tomar decisdes.
Estas decisdes sfio individuais, como as pequenas coisas do dia a dia ou as grandes coisas referentes a propria vida, mas
também sdo coletivas: a possibilidade de se associar, de se autorrepresentar, de representar um grupo, de participar da vida
publica das nossas comunidades e da vida politica do nosso Pais. Sim, trata-se de uma grande mudanga, algo perfeitamente
possivel, Nos estamos vendo esta mudanga acontecer todos os dias. Nos fazemos parte dela. Temos o direito de participar,
Para isso, requeremos ajustes, apoio, servigos, adaplagdes razodveis, acessibilidade e tecnologia assistiva. Meus colegas
vio falar mais sobre esta parte e o quanto ela ¢ importante.

O que quero compartilhar com vocés é um pouco da experiéncia da ABRACA. A ABRACA comegou ha 11 anos. Desde
o inicio, comprometen-se com os direitos humanos, com a Convengio, com o protagonismo das pessoas aulistas, Nos
fizemos mais do que apenas falar sobre estas coisas. Nos as implantamos dentro da nossa associagio. Por isso, hoje a
ABRACA ¢ uma das poucas associagdes nacionais de pessoas autistas no mundo presidida por uma pessoa autista e com
pessoas aulistas em cargos de decisio. Isso ndo quer dizer que nio temos familiares ou mesmo profissionais dentro da
nossa associagio. Quer dizer que seguimos as orientagdes do comité da ONU sobre os direitos das pessoas com deficiéneia
quanto ao papel de cada um dentro do nosso movimento.

O comilé & um orgio composto por pessoas de todo 0 mundo com deficiéncia, especialistas no assunio. Ele ¢ responsavel
por monitorar a implementagio da Convengdio em toda parte, de modo a saber que paises estdo cumprindo o combinado,
que paises ndo o estdo fazendo e em que precisam melhorar. Também ¢ responsdvel por interpretar a Convengio e orientar
os paises, explicando em detalhes o que cada coisa quer dizer.

No fim do ano passado, 0 comité emitiu o Comentario Geral n* 7, que trata justamente das consultas que os paises 1&m de
fazer as organizagdes de pessoas com deficiéncia. O documento diz também quais sfio as organizagdes de pessoas com
deficiéncia e qual é o papel de cada uma. O comité tem cobrado dos paises o incentivo e o envolvimento das organizagdes
de pessoas com deficiéncia dirigidas por elas mesmas, incluindo as organizagdes de pessoas com deficiéncia intelectual,
deficiéncia psicossocial e autismo, Isso tem gerado grandes mudangas, O Comentario Geral n° 7 fala, entre outras coisas,
sobre a importincia do papel da tamilia, das redes de apoio e dos profissionais na conquista desta autorrepresentacio.
Sem apoio, ndo podemos participar. Sem apoio, nio podemos exercer nossa autonomia. Por isso, precisamos trabalhar
Jjuntos. E justamente isso que fazemos na ABRACA.

Eu ndo estaria aqui se ndo tivesse sido treinada, preparada e apoiada, E exatamente para treinar, preparar ¢ apoiar outras
pessoas que eu trabalho hoje. Nosso objetivo é criar oportunidades para que pessoas com mais demanda de suporte também
participemn. Nos queremos que o ato de oralizar niio seja um pré-requisito. Queremos mostrar que ele ¢ possivel, para que
amanhd comecemos a vé-lo acontecer ndo so dentro da nossa associagdo, mas em toda parte.

Como Presidente da ABRACA, eu fui a muitos lugares, incluindo consultas publicas e grandes eventos regionais da
América Latina, por meio da Rede Latino-Americana de Organizagdes de Pessoas com Deficiéncia e suas Familias

RIADIS, da qual a ABRACA faz parte. Eu também participei de incidéncia em diversos mecanismos da ONU,
em Nova York e em Genebra, através da Alianca Internacional da Deficiéncia — IDA, da qual a RIADIS e nos,
indiretamente, fazemos parte. Na IDA, eu recebi e dei treinamento em virios paises diferentes na Europa, na Asia e na
Africa, onde conheci muitas pessoas, com os mais diferentes tipos de deficiéncia, nos mais diferentes contextos. Todas
essas experiéncias me prepararam para representar minha associagiio e para discutir, de forma téenica e bem embasada, o
TUMe que qUereImos para nosso movimento e o futuro que queremos para as pessoas autistas no Brasil.

Ainda assim, muitas vezes minha voz ¢ silenciada e substituida, seja por eu ser autista, seja por ndo acreditarem que eu sou
autista, seja por acharem que eu sou muito jovem, ou talvez por eu ser mulher, seja, muitas vezes, simplesmente por niio
concordarem com o que eu estou dizendo. Nenhum destes motivos ¢ aceitivel, como nfio ¢ aceitdvel supor que alguém
ndo tem o que dizer s6 porque ndo se comunica da forma mais tradicional ou porque tem uma deficiéneia intelectual ou
uma deficiéncia multipla. Tode mundo tem o que dizer e todo mundo precisa estar dentro das organizagdes de pessoas
com deficiéncia, das associagdes sobre 0 autismo, para que suas opinides, vontades e preferéncias sejam levadas em conta

318



232

Reunidio de: 18/06/2019 Notas Taquigrificas - Comissdes CAMARA DOS DEPUTADOS

na hora de conversarmos com o Governo em todos os niveis — municipal, estadual e federal. Todo mundo precisa estar
presente, para discutir todos os assuntos que disserem respeito 4s suas proprias vidas,

E como fazemos isso? E preciso que o poder piblico nos dé a oportunidade de falar, mma oportunidade como esta que
estamos tendo aqui hoje. Precisamos de servigos que coloquem nossa autonomia como prioridade e que levem informagdes
para nossas familias e nossas redes de apoio, fortalecendo-as e incentivando-as a nos olhar e a enxergar todo o nosso
potencial.

Precisamos que a sociedade civil organizada nos receba e nos inclua. Precisamos conversar e nos unir ao movimento de
pessoas com deficiéncia, e ndo ficar apenas falandoe de autismo como se fosse uma coisa completamente separada. Nos
temos muito em comum ¢ muito a fazer juntos. Eu acredito muito nisso e tenho certeza de que meus colegas que estio
aqui também acreditam que somos capazes de fazer grandes coisas quando temos oportunidades e que, para isso, nos nio
precisamos de superagdo, ndo precisamos parar de balangar, ndo precisamos olhar no olho de ninguém, Nos precisamos
de oportunidades.

Existem coisas mais importantes, ¢ nisso que estamos interessados, Nos queremos estar nas grandes discussdes, para
saber como serdo nossas politicas publicas, quanto dinheiro estd sendo investido e onde esta sendo investido, que tipo de
capacitagio os profissionais da saide e da educagdo estiio recebendo sobre nos.

Haje estou agui comao presidente da associagio, como mulher autista e como cidadi. Eundo acredito em anjos. Eu acredito
em pessoas. Eu acredito no potencial que hd em cada uma delas.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Padre Jodio. PT - MG) - Nos ¢ que agradecemos, Fernanda, a convicgiio, o exemplo de luta e
sua exposigdo, o que nos prova que vocés siio profagonistas e, de fato, sujeitos das lutas que promovem na busca e na
garantia dos direitos.

Passo a palavra a Sra. Ana Beatriz Duarte Alves de Souza, coordenadora do Grupo Neurodiversos, da Casa da Esperanga,
e administradora da pagina Vida no Espectro.

A SRA, ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Boa tarde,

Eu vou falar sobre identidade autista. Identidade social é um conceito da Psicologia Social, significa o sentimento de
pertencer a um grupo de pessoas. Isso quer dizer que todo individuo estéd quase automaticamente ligado a outras pessoas
si por estar em sociedade.

Nossa identidade social ¢ definida a partir do contexto social em que estamos inseridos. Entdo, se a pessoa esta num
conlexto social em que o grupo social dela € muito estigmatizado, ela tende a ver a identidade social dela de certa forma
e, se for o contririo, de outra forma, Logo, tudo depende do contexto social em que estamos inseridos, £ por isso que a
identidade social depende necessariamente da relagéo do individuo com a sociedade.

E importante ver o autismo como identidade social, ndo s6 como uma condigiio médica, tanto para os proprios autistas,
porque isso é bom, porque eles podem se identificar com outras pessoas, quanto para a sociedade, para esta perceber que
os aulistas sdo um grupo social que é marginalizado e estigmatizado e que esse grupo necessila ser incluido.

Existem vérios tipos de identidade autista. Nao vou poder citar todos, porgue sdo infinitos e variam entre si, Mas vou fazer
uma espécie de link com os estudos da Psicologia Social, de identidade social no geral.

Ha um tipo de identidade social que € a identidade negativa. Ela se did quando a pessoa tem vergonha de fazer parte
de determinado grupo, o que vale também para os autistas. Geralmente, os autistas que tém a identidade social vém de
um ambiente em que se vé o autismo como algo muito errado, como uma tragédia, um ambiente em que provavelmente
cresceram € niio puderam exibir seus comportamentos autislas e tinham que esconder isso a todo custo. Eles crescem
com vergonha de ser autistas. Muilos nio gostam de se identificar como autistas e tentam, a qualquer custo, nio parecer
autistas. Isso gera prejuizos, pode levar & depresso, ansiedade ou até a compartamentos suicidas.

Outro tipo de identidade autista ¢ a identidade autista mobilizada, que funciona de forma contréria: a pessoa se identifica
como aultista e tlem consciéncia das dimensdes sociais sobre seu grupo. Ela tem consciéncia de que sofre marginalizagio,
de que é estigmatizada e de que precisa de direitos para exercer seu papel na sociedade. Mas, apesar de ter essa consciéncia,
ela ndo ¢ ativista na causa, ndo participa dos movimentos. Ela s6 tem consciéncia, admite que ¢ autista, mas ndo participa
dos movimentos sociais dos autistas.

Ja aquele com identidade politizada, além de ter consciéncia das dimensdes socials, é alivamente participativo do
movimento, ou seja, somos nds que estamos aqui, ativistas, lutando por direitos. Assim, nossa identidade ¢ politizada.
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Como se constroi uma identidade politizada nos autistas? Muitas pessoas viio dizer que os aulistas niio s30 capazes de
lutar pelos proprios direitos, Isso ndo € verdade, O contexto social € que ndo estimula isso. Como eu disse, a identidade
social estd ligada ao contexto social. Portanto, para estimular a identidade social, € preciso mudar o contexto social.

O passo mais importante para estimular a identidade social politizada éa criagiio de grupos de autistas. A Psicologia Social
aponta que 0s movimentos sociais diversos surgem a partir da convivéncia em grupo entre as pessoas do mesmo grupo
social. £ a partir da convivéncia em grupo que elas comegam a disculir. Alguns autistas dizem: "ds pessoas geralmente
ndio me respeitam quando ex fago tal coisa”, Fala outro autista: "E, também ndo me respeitam", Outro; "Também nio me
respeitam"”, Al vio ver que alguma coisa estd errada, pois as pessoas ndo respeitam os autistas. Portanto, temos que fazer
algo para mudar isso. Assim, comega a nascer o sentimento de mudanga, a partir da convivéncia em grupo.

Como os autistas ndo sdo socialmente estimulados a conviver com outros autistas, geralmente ndo tém a identidade social
politizada. Portanto, é preciso estimular esta pratica.

Eu tenho um exemplo prético desta situagfio em Fortaleza, onde coordeno o Grupo Neurodiversos. DA para perceber, ¢
notivel a diferenga do autista antes de entrar no grupo e depois de passar um tempo no grupo. Hé autista que no comego
nos chamavamos de autista, Ele dizia: "Ew ndo gosto de ser chamado assim”. Ele ficava com vergonha, dizia que nio
queria ser autista porque o autismo era uma doenga, Hoje, porém, ele ja se diz autista, exige seus direitos na universidade,
diz que tem orgulho de ser autista. Esta foi uma mudanga tremenda!

Essa mesma pessoa — eu estou relatando uma historia real — diz que finalmente se sentiu incluida porque achou seus
semelhantes. Ela achava que era a nica estranha, a inica pessoa anormal. Ela conheceu outros autistas que faziam os
mesmos movimentos, que compartilhavam as mesmas experiéncias. Essa pessoa se sente mais parte do grupo social. Hoje
ela tem uma identidade social mobilizada, mas ainda néo politizada. No meu grupo, nés construimos muitas identidades
sociais politizadas. Eu gosto de dizer que 14 temos um ninho de ativistas. Muitos autistas entram |4 e saem como ativistas:
ddo palestras, criam paginas na Internet etc. Esta &, portanto, uma prova de que autista pode, sim, ter uma identidade social
politizada. Basta o conlexio social se direcionar para isso.

Acho que estd bom,

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Padre Jodo. PT - MG) - Obrigado, Ana Beatriz Duarte, Nio se preocupe: ao final, vocé terd a
oportunidade de voltar a falar, Quero agradecer a grande aula ¢ o testemunho que acaba de nos dar.
Passo a palavra ao Sr. William de Jesus Silva, ativista pela neurodiversidade.

O SR, WILLIAM DE JESUS SILV A - Primeiro, Sr. Presidente, gente do meu tempo, companheiros e companheiras da
ABRACA aqui presentes, convidados e convidadas, telespectadores que nos acompanham pela TV Cdmara, pela Internet
e pela WebCamara, muito boa tarde.

Eu quero comegar me apreseniando. Meu nome ¢ William de Jesus Silva, como ja foi dito, tenho 25 anos, sou aulista
e, com muito orgulho, posso dizer que ha 3 anos sou naturista praticante ¢ militante de partidos politicos — vou falar
sobre isso durante minha participacio — e sou servidor publico do Ministério Pablico de 830 Paulo, lotado no Centro de
Recursos Humanos, na subarea de Arquive e Microfilmagem. Aproveito para saudar minhas colegas Mércia e Cristiane,
do Arquive, que devem estar me acompanhando neste momento.

Atualmente eu moro numa casa de artistas chamada Arte 8, que estou ajudando a construir no Cambuci, no centro de
Sio Paulo, junto com vérias amigas e amigos misicos, artistas plasticos, ilustradores. Estamos desenvolvendo varias
atividades e realizando muitos eventos. Alis, la dentro, eu estou desenvolvendo o Sarantista, evenlo que dura entre 2 e
3 meses. Se alguém quiser que eu fale sobre ele no final da audiéncia ou depois dela, posso fazer alguns esclarecimentos,
com muito prazer.

Eu quero comegar minha participagio reforgando os cumprimentos feitos pelas companheiras que me antecederam e
manifestar minha gratidio & Comissio de Direitos Humanos e Minorias desta egrégia Casa de Leis pelo convite, sobretudo
a0 Sr. Presidente Padre Jodo e i Sra. Deputada Aurea Carolina, por terem conseguido este espago. Alguns Parlamentares
certamente o negariam, mas V.Exas. souberam nos ouvir,

Cabe a mim, na minha participagio, fazer alguns esclarecimentos. Quanto ao primeiro, acho que a Fernanda ja falou
praticamente tudo: autismo ndo ¢ doenga. Trata-se de uma condigiio neuroldgica diversa que, dependendo do diagnéstico,
pode necessitar de diferentes niveis de suporte funcional, interseccional, como acessibilidade, adaptagiio dos curriculos
escolares, ambientes com tratamento actstico adequado, residéncias inclusivas, entre outros.
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Ao mesmo tempo, nossa condigio deve ser entendida como uma diferenga humana como qualquer outra. Nossa
comunicagio, nossas esiralégias de inleragio e de conexdio socials, nossos hiperfocos nunca devem ser criminalizados,
meus senhores, mesmo que de forma sutil.

Francamente, chegou o momento ou esta para chegar o momento e podem ter a certeza de que eu vou batalhar até as
Gltimas consequéncias, na minha cidade de Sdo Paulo, para que os movimentos sociais, os conselhos temiticos, os partidos
politicas, como o PSOL, no qual eu estou hd 4 anos, com muito orgulho e muita honra, as grémios estudantis, os centros
académicos, os diretorios centrais das universidades comecem a se acostumar com nossa presenca nio s6 nas mesas, mas
também na disputa pela narrativa, decidindo o que é melhor niio apenas para nossas vidas, mas também para a vida da
coletividade.

Nos precisamos comegar a ocupar todos os espagos de poder, como esta Casa de Leis, a Cimara dos Deputados, Nos
precisamos mostrar a classe trabalhadora, a sociedade brasileira que nos temos capacidade, sim, de ajudar a conduzir os
destinos da nossa Patria, principalmente neste momento dificil que estamos vivendo. A unido, a consciéncia e a resisténcia
sdo mais do que fundamentais.

Falo por experiéncia pessoal, pois permaneci por mais de 1 ano no Conselho Participative Municipal em Sioe Paulo,
representando o bairro de Santa Cecilia, na Subprefeitura da S¢. Falo pela experiéneia que tenho como militante politico-
partidario, comegando em 2012 no PSTU e depois, de 2015 até os dias atuais, no PSOL, partido no qual atuo em quatro
frentes. Falo como estudante universitario, servidor piblico, ativista digital, desenhista, naturista, autista negro, paulistano
¢ neurodivergente, neurorresistente. Falo como alguém que tem como hiperfoco as eleigdes. Para isso, eu montei um
universo de personagens chamado Turma do Voto, cuja pagina esta disponivel no Facebook, em que eu crio candidatos dos
mais variados tipos, para discutirem temas desde os que aparentemente seriam insignificantes, até os temas que causam
grande impacto nacional e até internacional. Falo também como membro do Subcomité de Inclusdo dos Servidores com
Deficiéncia, do Ministério Piblico de Sdo Paulo, que ¢ coordenado pela Promotora e Assessora do Centro de Apoio
Operacional Civel de Tutela Coletiva e Patriménio Pablico, a Dra. Sandra Licia Garcia Massud.

Este Conselho, meus caros, foi criado no comego desle ano, para levar as pautas dos servidores do MP que @m algum
tipo de deficiéncia ¢ fazer com que o Ministério Publico paulista comece a tornar o ambiente de trabalho mais acessivel
para nos servidores.

Falo como Técnico Legislativo em Gestdo Publica pela ETEC CEPAM. Falo como Téenico em Comunicagdo Visual pela
ETEC Carlos de Campos, ex-estagidrio da Fundagio do Desenvolvimento Administrativo — FUNDAP, ex-estagiario do
mandato do Professor Carlos Giannazi, na Assembleia Legislativa de Sao Paulo, que, por coincidéncia, € meu companheiro
de partido. Foi uma experiéncia que me honrou demais, e en acabel aprendendo muita coisa: como se deve agir, 0 que
se deve evitar dentro da politica institucional, Foi uma experiéncia gratificante, assim como foi a experiéncia de ter sido
Conselheiro Participativo, participante de uma ocupagio de artistas na Casa Amarela, no centro de Sdo Paulo, onde em
2015 ajudel a organizar uma audiéncia piblica na Assembleia Legislativa, para evitar uma reintegragio de posse. Falo
também como blogueiro do desenhistadasrieas wordpress.com, no qual eu publico textos sobre resisténcia e capacitismo,
temas que interessam a nds pessoas autistas.

Eu falo também como autista que se cansou de ver irmdos espectros ser usados como escadinhas, come massas de manobra,
para ajudar a promover alguns poucos grupos privilegiados.

Senhores, cansamos de ser usados como objetos para perpetuar praticas neuronormativas que. na maioria das vezes, s6
servem para nos prejudicar e, se descuidar, podem ser usadas até para nos matar. Acho que os senhores se lembram do
MMS, um remédio falso, pregado por um charlatio vagabundo dos Estados Unidos, feito & base de componentes usados
na fabricacio de alvejantes. Trata-se de um elemento perigoso, que corrdi o intestino e pode levar & morte.

Eu quero dizer que, por entender que precisamos fazer esta disputa de narrativas com esses grupos conservadores que
s querem nos utilizar como acessdrios, por entender que precisamos ndo apenas participar de mesas como esta, mas
também comegar a nos candidatar aos cargos eletivos nas proximas eleigbes municipais ¢ nas eleigbes futuras e disputar
o protagonismo dentro da politica institucional, € que eu passo a seguinte mensagem a vocés: nos precisamos nos unir,
precisamos atacar todas as raizes de cada um dos problemas que nos impedem de ter autonomia e qualidade de vida, como
o preconceito, o desconhecimento, o descaso ¢ a negacdo, entre outros.

Basta de falso moralismo, de demagogia, de objetificagiio ¢ dessa caridade que s6 servem para nos esconder! Basta de
esconderem as mulheres autistas, LGBTs, os idosos e negros autistas! Os 13 niio binarios também entram nesta lista!
Chegou a hora de sairmos do armario! Chegou a hora de comegarmos a ocupar a politica para valer e mostrar para a
sociedade que existe espago, sim, para a diversidade, e que ela deve ser de bergo!
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Eu quero encerrar minha participagio saudando meus companheiros da Arte 8, que esldo assistindo a esla reunifo em
casa, especialmente a gestora e minha amiga Ana Oliveira, cantora e musicista que veio da periferia e tem conduzido com
muita luta e dedicacao a gestdo daquela casa.

Quero saudar meus companheiros do PSOL, do Nucleo Augusta, do Setorial Juridico, do Setorial de Pessoas com
Deficiéncia, os companheiros do mandato do Prof. Carlos Giannazi, na Assembleia Legislativa do Estado de Sao Paulo.

Gostaria de saudar meus colegas do Ministério Piblico de Sao Paulo, do Conselho Participativo, da USP Leste e de tantos
outros movimentos sociais que 1€m ajudado a manter a consciéncia critica agui no Brasil.

Vamos estimular a resisténcia! Autistar ¢ resistir!

Tenham uma boa tarde!

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Padre Jodo. PT - MG) - Nés ¢ que agradecemos sua importante contribuigio, William de Jesus
Silva.

Informo a todos os que estio acompanhando esta reunido pela Internet que se trata de uma audiéncia piblica e todos os
protagonistas aqui sdo autistas, O tema da reunido € Awtistar é resistiv: identidade, cidadania e participagdo politica para
discuti o protagonismo das pessoas autistas em busca de seus direitos.

Passo a palavra & Sra. Amanda Paschoal, representante da Associagio Brasileira por Acdo pelos Direitos das Pessoas
Autistas — ABRACA.

A SRA, AMANDA PASCHOAL - Eu vou me apresentar, porque me esqueci de mandar meu curriculo.

Eu sou Amanda Paschoal, alivista pelo autismo e pela neurodiversidade. Com varias outras mulheres maravilhosas,
incluindo estas duas que aqui estio, além da Andrea, nés fazemos parte do grupo Autismo em Evidéncias, que procura
divulgar as evidéncias cientificas sobre o autismo. Junto com a Rita ¢ a Fernanda. nos temos a pagina Primavera Autista,
no Facebook, na qual compartilhamos virios temas sobre o autismo.

Eu quero falar sobre o Dia do Orgulho Autista. Nos autistas levamos choques por termos nossas caracteristicas. Nos somos
vitimas de charlatdes. que tentam colocar substincias perigosas no nosso corpo. Nos somos privados de comida ou somos
"adestrados” em terapias para ndo sermos aulistas, Nos sofremos budlving nas escolas e assédio moral no trabalho, Somos
negados 4 educagdo formal, por presungdes que as pessoas 1ém. Nos somos negados em entrevistas de emprego por causa
das nossas caracteristicas. Ter orgulho de ser autista ndo ¢ romantizar o autismo: ¢ um ato de muita resisténcia e muita luta.
O fato de o autista ter orgulho de si mesmo nio significa que ele esteja romantizando o autismo. O autista gostar de ser
quem ¢ e ndo desejar ser alguém diferente ndo quer dizer que se estd romantizando o autismo. Mas, quando a midia diz
que nds somos anjinhos azuis especiais ou quando diz que somos eriangas no corpo de adulto, isso significa romantizar
0 autismo, assim como quando a midia diz que nds somos superpuros e incapazes de cometer qualquer maldade ou falar
alguma mentira, entre oulras coisas,

Por falar em midia, estou cansada de ver as mesmas noticias: “Um autista conseguin um emprego. Um autista foi ajudado
por alguém no pargue. Olha, gue lindo desenho coloride esse auiista fez na escola!" Todas essas coisas ddo a ideia de
que a deficiéncia € uma coisa ruim, com "C" maiusculo e "R" maiisculo. A pior coisa que pode aconlecer a uma pessoa
€ ter uma deficiéncia e ser excepcional apenas por ter alguma deficiéncia, e ndio se deve se matar por isso. Isso acontece
com todas as deficiéneias, ndo s6 com o autismo.

Deficiéncia ndo é a pior coisa que pode acontecer. Isso ndo faz de nos seres excepeionais s6 porque acordamos e lembramos
NOSS0 Proprio nome.

Sim, os autistas podem se orgulhar das suas pequenas vitorias! Prestar atengiio num livro, por exemplo, pode ser a melhor
coisa para um autista ndo falante que ele vai fazer durante a semana. Mas nos autistas, como grupo geral, ndo podemos
viver com baixas expectativas, como se isso fosse 0 maximo que qualquer um pudesse conseguir.

Nos fazemos este negocio: "Olha que lindo o coragdozinho que ele fez! Se ele conseguin, vocé lambém consegue"; "Ah,
vacé sa precisa de amar e positividade na sua vida"; "Néo tem essa histiria de deficiéncia, ndo! Deficiéncia é uma palavra
muito pesada”. Com isso, o que nds estamos fazendo? Estamos objetificando a pessoa com deficiéncia em beneficio da
pessoa sem deficiéneia, para esta se sentir legal. "Ndo importa gquédo ruim a minha situagdo esteja, poderia ser pior”, ou
sgja, vocé poderia ser ele. O que acontece quando vocé € essa pessoa? Que tipo de mensagem fica para vocé?

A ativista das pessoas com deficiéncia e humorista Stella Y oung chamou isso de pormd da inspiragiio. Ela chama de pomé
Justamente porque € a objetificagio de um grupo de pessoas para o beneficio de outro grupo de pessoas. Oulra coisa que
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acontece e que representa esse pomd da inspiragio € tornar a historia do autista uma historia sobre qualguer pessoa, menos
sobre ele mesmo: a historia ¢ sobre a mie, ¢ sobre o profissional, é sobre o inmdo, ¢ sobre o filho, mas nunca ¢ a historia
do autista. Nos temos que lutar contra isso, porque a minha historia é a minha, a sua historia é a sua. Somos protagonistas
da nossa propria historia. Quando vocé objetifica uma pessoa, vocé perde a pessoa, vocé niio vé a pessoa que esta ali, vocé
sd a vé como uma coisa para se sentir bem. "Olha gue bonitinho gue ele é!"

E assim quando vamos fazer alguma coisa para a midia. Certa vez, numa reportagem "x", quiseram fazer algumas
filmagens minhas passeando na UnB. Eu fui até Ia, fiquei fazendo os meus srims, olhava para a grama, olhava para os
lados, enfim, todas as coisas que eu fazia. Quando saiu a reportagem, vi que tinham cortado todos os meus stims. Entdo,
eu fiquei pensando: ao cortar as minhas caracteristicas de autista, vocé esta me silenciando de alguma forma. Eu quis fazer
aquilo ali justamente para mostrar: "Ndo he nada de ervado com isso. Vocé pode fazer! Vocé pode ser aceito!” Como é
que Nds vamos mostrar para as pessoas que elas 1em que aceilar uma coisa, se elas nunca virem aquilo?

Mesmo com tanta luta, mesmo com tantas datas, como o Dia da Conscientizagio do Autismo, como o Dia do Orgulho
Autista, mesmo commn tantas coisas que fazemos, nos ainda vemos a midia cometendo gafes enormes ao falar de autismo:
ainda vemos a midia chamar autismo de doenga ou de patologia, ainda vemos a midia falar que nos sofremos de autismo.
Eu sofro com o capacitismo, com a falta de direitos, com a falta de acessibilidade, com as barreiras. E com isso que nos
sofremos: ndo com o autismo. Isso sem falar de quando espalham noticias falsas on estudos muito inconclusivos, s6 com
o proposite de vender mais. Colocam na capa da revista que paracetamol pode estar ligado ao risco de autismo — todo
o mundo foi comprar a revista, mas ndo havia nenhuma evidéncia de que era realmente isso. Inclusive, ha pouco, saiu a
noticia de que nio existe relagdo nenhuma. J4 fizeram estudos mais conclusivos.

Entio, midia, vocé tem que pensar na sua responsabilidade. O que vocé diz e o que vocé mostra — e também o que
familiares e profissionais falam sobre o autismo — vai dizer ao mundo como se deve tratar o aulismo, o que se deve
esperar dos autistas,

Para quem quiser, a ABRACA fez uma cartilha mostrando boas préticas na midia: o que sdo os mitos; o que se deve evitar
falar; quais sfio os temas sobre os quais nos precisamos falar, Ndo se pode mais falar: "4k, que bonitinho! Ele conseguin
um emprego no McDonald's!" Precisamos de coisas mais urgentes. Precisamos falar de outras coisas. Precisamos falar dos
nossos direitos. Precisamos falar sobre a forma como as decisdes politicas vio afetar a nossa vida. Isso serve, inclusive,
para a midia de ficgdo, pois temos visto muito autisme holfywoodiano, muitos clichés: mostram apenas o autista homem
ou menino; ou é completamente ndo falante, completamente alienado, ou € o supergénio. Cadé a autista mulher? Cadé o
autista negra? Onde estdo todos esses grupos? Autistas sdo diversos. Precisamos mostrar essa diversidade.

Acho que vou acabar por aqui mesmo. (Sinais de aplanso.)

O SR. PRESIDENTE (Padre Jodo, PT - MG) - Obrigado, Amanda Paschoal.
Passoapalavra d Sra. Rita Louzeiro, membro da ABRACA e do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Distrito Federal.

A SRA. RITA LOUZEIRO - Boa tarde a todos.

Eu sou a Rita. Fago parte da ABRACA e do Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do DF. Sou autista e tenho um inméo
autista, o Sérgio, que infelizmente niio pode estar presente. Eu gostaria muito que ele estivesse presente, mas ele nio
pode estar aqui. Ele é win autista ndo oralizado, aquele autisla que precisa de suporte didrio, 24 horas por dia, nas suas
atividades cotidianas.

Eu escolhi abordar o tema Coniunicacdo alternativa e aumentativa e apoios para participacdo. Vou falar também dos
autistas que ndo podem estar aqui. Eu sempre falo dos autistas que nfio podem estar presentes nos lugares onde eu posso
falar de alguma forma.

Em 2016, a Amanda e eu praticamente invadimos wna audiéncia pliblica sobre o Dia do Orgulho Autista, porque era uma
audiéncia piblica sobre o Dia do Orgulho Autista, mas nio havia nenhum autista falando. Havia um autista que cantava,
outro que pintava —— 1sso representa bem o pornd da inspiragiio que a Amanda comentou. Agora, 3 anos depois, temos
uma Mesa totalmente composta por pessoas autistas. Entdio, eu estou euforica! (Risos.)

A nossa sociedade tem uma tendéncia a hierarquizar a diversidade humana. Dizem que os autistas 1ém hiperfoco, e 0 meu
hiperfoco ¢ exatamente a diversidade humana. Sou completamente apaixonada pela diversidade humana. Quando entro
num lugar, qualquer lugar, eu ja observo se as pessoas sdo muito parecidas ou se elas sdo bem "diferentonas”. Quanio
mais diferentes, melhor!

No entanto, na midia, 0 que vemos ¢ um so tipo de autista, o tipo que a Amanda comentou: o autista branco, homem,
geralmente Asperger. ou seja, esse género padriio. Se ele ndo for Asperger, é aquele autista que nio tem nenhum tipo
de protagonismo.
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Quando falamos de participagio politica e de apoios para participar, temos que pensar em quein esta sendo deixado para
tras. Nesta Mesa, temos uma diversidade interessante: temos um autista ndo oralizado, autistas mulheres, autistas negros,
autistas de periferia, mas ainda ndo temos aquele autista que demanda maior suporte, como é o caso do Sérgio, meu irmao,
que estd em casa. Eu estou aqui, mas a minha mie estd em casa cuidando dele. Se a minha mie estivesse aqui, eu nio
estaria aqui. Entdo, ha um esquema de revezamento. Quando pensamos em apoio, pensamos também em apoio para a
familia. Ndo podemos pensar em uma pessoa que demanda maiores cuidados, que demanda suporte 24/7, sem pensar em
apoio para a familia.

Quando pensamos em autistas mulheres, pensamos em apoio, em diagndstico, o que ¢ quase impossivel conseguir, hoje,
no Brasil, na rede publica, por exemplo. O mesmo ocorre com autistas negros. Niio € a toa que a maioria dos autistas
diagnosticados sao brancos, principalmente os que vemos na Internet.

Para falar de autistas de periferia e de apoio a esses autistas de periferia, temos que falar do SUS. Nio temos como ter
participacdo se ndo conseguimos nem chegar ao diagnostico. Autistas LGBTs vao ter uma configuragio completamente
diferente, Assim como nas mulheres o autismo se da de uma maneira diferente, nos LGBTs também vio ocorrer diferengas.
Eu vou focar na questio: "Nada sebre nos sem nos! Nio vamos deixar ninguém para tras”, Quando ocupamos espago e
temos voz, temos que falar: "Quem ndo esta agui hoje?

Eu vou focar na comunicagio alternativa e aumentativa, porque ainda ndo temos isso de maneira acessivel para pessoas
autistas ndo oralizadas. Ha pessoas autistas nio oralizadas que demandam maior suporte e aquelas que demandam menor
suporte. O meu irmdo ndio teria condigdes de estar aqui hoje — niio por ele, mas pela organizago deste evento. E niio é uma
questdo do evento em si, mas de como a sociedade funciona. Ha diversos lugares em que o meu irmio nio consegue estar,
assim como outros autistas também. Isso ndo ocorre por ser o autismo dele mais dificil, como as pessoas me dizem: "Ele ¢
mais autista do que vocé"”. Isso ocorre porque estamos numa sociedade capacitista, em que as pessoas se organizam para
oferecer suporte para todo o mundo de uma determinada maneira. Todo o mundo veio para cé de dnibus ou de carro. Para
1850, voces liveram acesso a gasolina, a motorista, a um sistema de transporte que funciona. Esse sistema todo organizado,
em que as pessoas se levantam cedo e viio trabalhar para que tudo isso funcione, para que as luzes eslejam acesas, para
que impressoras ¢ microfones estejam funcionando, ndo atende um grupo imenso de pessoas, que s3o as pessoas autistas
niio oralizadas com maior demanda de suporte.

Entdio, a questdio é: por que, no Brasil, as politicas piblicas ainda nio alcangam essas pessoas? Temos produtos e servigos
que ndio atendem o que ja esta na legislagio, o que jd esta na convengiio, o que ji temos na nossa Lei Brasileira de Inclusio.
Nio atendemos a questdo do desenho universal, ndo falamos de capacitismo, de psicofobia, ndo falamos de adaptagdes
razodveis, Esta audiéncia leve um atraso imenso, lsso impossibilitaria, por exemplo, a participagdo de autistas com maior
demanda de suporte.

E importante dizer isso, porque, quando falamos em participagio politica, falamos em voz, falamos em protagonismo,
ndo falamos isso so para ficar bonitinho, so para a Mesa ficar "diferentona”. Falamos isso porque nenhum autista que esta
nesta Mesa pode falar pelo meu irmio ou por oulros autistas como ele — apesar de algumas pessoas acharem que sim.
Algumas pessoas acham que, por terem um filho autista, como o men irméo, podem falar pelo filho. Ndo, ndo padem!
Todo autista tem direito 4 sua voz. E nosso dever, de quem tem acesso, de quem trabalha com politica piblica, de quem
faz servigos, de quem eria produtos, promover acessibilidade. E preciso tirar o olhar do corpo e da mente da pessoa; parar
de achar que tem que mexer nos neurénios de quem ¢ autista; parar de querer curd-lo; parar de dar remédio on de agredi-
lo, achando que estd ajudando. E preciso promover acessibilidade. Nio ¢ dificil. Pelo contrario, ¢ bem mais simples do
que aquilo que tem sido feito por ai com promessas de cura, com charlatanisino, como i foi bem comentado nesta Mesa.

Eu reforgo essa questdo, porque estou nesse movimento hd algum tempo e vi um ativismo de pais muito forte que
possibilitou que autistas tivessem voz. Hoje nos temos voz, tanio autistas oralizados quanto autistas ndo oralizados com
uma demanda de suporte que pode vir aqui. Eu vejo que, no futuro, vamos ter mais vozes, mais vozes diversas. Eu quero
que um dia, se for o desgjo dele, 0 meu irmio possa vir aqui falar o que ele tem a dizer. Ndo tenho como falar por ele,
ainda que eu seja aulista também. Eu conhego varios outros aulistas que, tenho certeza, tém coisas importantissimas para
dizer, que 1ém reivindicagdes imprescindiveis. Ouvir a voz desses aulistas € urgente na satide, na educagio e em qualquer
outro tipo de servigo e produto ao qual temos alcance. Temos que pensar como vamos promover a acessibilidade. Quais
580 0s apoios que precisamos ter? Quais siio as adaptagdes razoaveis? Onde é que vamos promover desconstrugio de
capacitismo e psicofobia?

O que eu vejo como future desse ativismo, que 14 no comego veio de pais e mies, sdo os proprios autistas dizendo o que
€ autismo, para que o autismo nio seja visto so pelo modelo médico, seja visto e definido pelos proprios autistas,
Muito obrigada. (Sinais de aplauso.)
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O SR. PRESIDENTE (Padre Jodo. PT - MG) - Rita Louzeiro, nds agradecemos a riqueza de suas palavras e a grande
contribuigio de vocés para esta Comissiio e para o nosso Pais, através desta reunido,

A Deputada Aurea Carolina, que também é autora do requerimento, precisou sair, Assim que ela chegar, eu passarei a
¢la a Presidéncia dos trabalhos.

Wou chamar agora o Victor Hugo Cajazeiras Santos, que € autista ndo oralizado. Conforme o esclarecimento tio importante
que a Rita nos passou, o Viclor lerd o suporte do Alexandre Mapurunga.

O SR. VICTOR HUGO CAJAZEIRAS SANTOS - (Lido por Alexandre Mapurunga.) Sou Victor Hugo Cajazeiras
Santos, paciente da Casa da Esperanga. Tenho 29 anos de idade. Moro em Fortaleza.

Com 3 anos de idade, fui diagnosticado com autismo infantil. Aprendi a ler e a escrever sozinho, aos 4 anos de idade.
Nio consigo usar a comunicagdo verbal, Eu me organizo melhor escrevendo, Pego a outra pessoa que leia o que estou
escrevendo.

Estou no Congresso Nacional porque sou autista, Foi uma surpresa! E boa a surpresa do convite, Boa é a oportunidade de
participar do Dia Orgulho Autista, no Congresso Nacional. O evento ¢ muito importante. Vai haver muitos autistas, pois
também receberam o convite. Fiquei muito alegre. Ser ouvido no Dia do Orgulho Autista é importante. O Dia do Orgulho
Autista é comemorado no dia 18 de junho. Vio falar da incluséo das politicas publicas. A inclusiio e as politicas piblicas
sfo importantes e necessarias para o direito do cidadéo. Todo o mundo é cidaddo.

Nasci autista ¢ serei sempre antista. Por isso, eu me aceito como sou. Autista ndo muda. Autismo nio ¢ doenga, ¢ condigo.
Nio posso mudar 0 meu jeito de ser. Eu tenho que ser ouvido, porque s6 eu sei o que sinto. Aposto que hd muitos autistas
se sentindo abandonados como eu. Meus pais ndo 1€m dinheiro para pagar 0 meu tratamento. Por isso, precisam existir
politicas piblicas para o tratamento ¢ a inclusdo na escola. S3o muito importantes as politicas piiblicas. O tratamento
melhora as dificuldades que as pessoas autistas tém. Se ndo houver politicas piiblicas, ndo ha tratamento nem inclusdo. Se
ndo houver politicas piblicas, o tratamento e a inclusdo nio acontecem. Tudo comega com a inclusdo e com as politicas
plblicas.

E preciso encontrar uma solugio para os nossos problemas. Precisamos de atendimento, porque as pessoas autistas entram
em crise quando nio tém tratamento. Tratamento & feita com remédio, terapia, educagio e familia. F preciso melhorar os
sintomas e oferecer desenvolvimenio e aprendizagem. Os beneficios do tralamento também melhoram a vida do autista
¢ da sua familia. Com a estimulacio, nos ficamos mais calmos ¢ felizes. Particularmente, preciso que vocés de Brasilia
entendam as condigdes de autista que eu tenho. Ja vém chegando oufras pessoas com os mesmos problemas.

Sinto muita saudade de me ocupar pintando. Eu quero e preciso muilo dos atendimentos, Sei muito bem que o tratamento
tem muita continuidade e ¢ estimulante da inteligéncia. Desde o quarto més do ano, eu nde me ocupo nas oficinas, A
primeira coisa que eu vou pedir ¢ que os autistas sejam tratados de forma correta. Ser corretamente tratado é o sonho
de todos eles. Imagino que sonham em ter tratamento correto. Sem rotina, ficam perdidos e ndo fazem nada em casa. O
principal & o tratamento terapéutico que ha de ajudar no aprendizado e no desenvolvimento. Preciso muito me desenvolver,
fazendo as atividades nos atendimentos. Nio pego so por mim, mas por todos os pequenos e grandes autistas.

O atendimento so pode ocorrer com diagndstico, a ser dado por um psiquiatra. Ha muitos pacientes em estado grave, em
crise, precisando fazer tratamento. Quero tanto que a situagdo acabe logo! A forga, eu vou me mexendo, por enguanto,
Desde os 3 anos de idade, o autismo que tenho & infantil. Autocontrole eu tenho, mesmo sem os hordrios nas oficinas
terapéuticas profissionalizantes. Até me sinto abandonado, sem frequentar instituigdo nenhuma.

O primeiro passo ¢ incluir o autista na sociedade, para que todo o mundo saiba do psicoldgico dele. E muito importante
a sociedade fornecer o lado social, que ¢ sempre passado para os autistas. O ideal ¢ a nclusio que sempre foi
importantissima. Ser incluido € o maior prazer que existe, € também a melhor coisa do mundo para o melhor resultado da
participagio. A sociedade vai ajudar os autistas a enxergarem o mundo melhor, Saber sobre eles € o que devem desejar
0 mais cedo possivel. Precisam muito entender ¢ descobrir que se sentem mal sem se distrair fazendo as terapias nos
atendimentos. Aprendi que todos os direitos precisam ser reivindicados. Até os autistas de fora merecem respeito.

Como sempre, preciso que me respeitem e fagam tudo da minha forma. Todo o potencial & o que todo autista tem. Sempre
soube que o autismo niio é nenhuma doenga, é uma maneira de ser, e é verdade que continua sendo. 6 o autista precisa de
apoio e de tratamento. A necessidade do acompanhamento terapéutico oferece vida produtiva. O que acaba é o preconceito,
que nunea deixou de ser presente. Melhor do que ninguém, como sempre, ninguém é. O autismo ¢ até uma coisa comum.
Entendo muito que é tudo bem ser autista, Eu gosio muito de pintar na oficina de artesanato. Sou Asperger e classico
também. Tenho talento na pintura ¢ na escrita. Eu me alivio muito escrevendo.
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Como uso muito pouco a linguagem verbal, procuro escrever, para que se mantenha tudo organizado. Lavo bem as lougas,
guardo tudo no lugar certo. 86 fico incomodado com tudo feito ao mesmo tempo, Procuro sempre manter tudo em ordem
e sempre organizado. Sinceramente, continuo confuso por causa da dificuldade financeira que me deixou sem tratamento.
Quero agradecer aos senhores esta oportunidade de estar aqui, pedindo a liberagio de politicas publicas, porque vai ser
muilo importante para 0 nosso presente e para o nosso futuro.

Eu me sinto muito grato.

Obrigado. (Sinais de aplauso )

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Muito obrigada, Victor,

Boa tarde, pessoal!

0 meu nome ¢ Aurea Carolina. Sou Deputada Federal por Minas Gerais.

E uma honra estar aqui com vocés, mesmo que seja 56 nesse pedacinho, no final desta andiéncia tio importante, tio
necessaria, conduzida pelo querido Deputado Padre Jodo, nosso parceiro de vdrias lutas aqui na Céimara dos Deputados,
com a presenga da querida Deputada Erika Kokay, aliada de primeira hora, e com todos os presentes, lutadoras ¢ lutadores
autistas que constroem o sentido de dignidade, de democracia, de acolhimento, de respeito, que todas nos queremos
defender e queremos ver acontecendo nas politicas publicas do Estado brasileiro.

Estamos em um momento terrivel de desmonte justamente daquilo que foi conquistado a duras penas, com muito
sofrimento. Vocés sabem muito bem como isso os alinge neste momento, pois afeta politicas sociais, politicas de
assisténeia social, politicas de educagiio, de satide, de mobilidade urbana, de seguranga pliblica, de meio ambiente, entre
tantas outras dreas que dizem respeito 4 nossa vida na integralidade.

Entdio, eu, como aprendiz também dessa causa autista, me coloco inteiramente 4 disposigio para "autistar” junto com
voeds, para aprender junio com vocés, para ser uina parceira,

De fato, sdo muitas as causas, mas todas precisam ser abragadas, precisam caminhar juntas. Estas palavras aparecem muito
no movimento de vocés: "abrago”, "abragar”, "ABRACA". Nos nos abragamos juntas aqui.

Eu agradego ao William, a Rita, ao Victor, a Fernanda, 4 Amanda, a Ana Beatriz, i Adriana Torres, aqui presente, uma
parceira de Belo Horizonie, enfim, a todas as representagdes dos movimentos presenies.

Quero abrir a palavra rapidamente para trés ou quatro observagdes, aqui na audiéncia, para que nos possamos caminhar
para 0 encerramento.

Com a palavra o William.

O SR. WILLIAM DE JESUS SILVA - Primeiramente, seja bem-vinda, Deputada Aurea Carolina, ou melhor,
companheira Aurea Carolina, até porque e também sou do PSOL.,

Eu queria ja propor um encaminhamento: allerar a legislagio eleitoral para que exista cota minima de candidaturas para
pessoas com deficiéncia ¢ para pessoas autistas. E um primeiro encaminhamento que eu gostaria de fazer.

0 segundo encaminhamento é: fazer com que os partidos nos acolham, nds pessoas autistas, e permitam que essas pessoas
se organizem, que sejam feitos nicleos GTs setoriais, enfim, que nds possamos entrar nos partidos, ter direito de participar
da cota de candidaturas, até para fazer valer essa reivindicagdo que eu fiz durante a minha participagio nesta audiéncia.
E o encaminhamento que eu gostaria de propor.

Agora a palavra estd aberta ao priblico.

A SRA. AMANDA PASCHOAL - Eu gostaria de fazer uma consideragdo.

Nilo sei se V.Exa. vai se lembrar disto, porque ja faz alguns anos: eu disse que havia muitos autistas nio falantes sem acesso
a comunicaglo allernativa e que o meu sonho era que um dia houvesse um autista ndo falante aqui em cima palestrando.
Haoje esse sonho foi realizado. (Sinais de aplausa.)

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Alguém deseja fazer alguma colocagao? (Pausa.)
Tem a palavra a Deputada Erika Kokay.
A SRA. ERIKA KOKAY (PT - DF) - Cumprimento a Amanda, a Rita e todos os demais que compdem esta Mesa, que
eu tive a oportunidade de escutar — eu j escutei alguns deles em outros momentos.
Penso que nos vivemos um momento que € um pouco assim: a realidade é gravida do seu contrario. Acho que é mais
ou menos isso. Estamos vivendo um momento de muito rompimento de todas as politicas piblicas, com a Emenda
Constitucional n® 95, de 2016, que congela as politicas piblicas.
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As politicas publicas sdo absolutamente fundamentais para assegurar 0s Cspagos, para que possamos viver uma
humanidade, que ¢ seletiva na nossa sociedade. Fu penso que os direitos, se nfio sdo universais, nio sio direitos humanos.
Direitos humanos sdo universais. E vocé nio pode pingar onde € que vocé vai ou quais sdo as pessoas que poderiio
viver uma humanidade, que so pode ser exercida na liberdade com o outro. Noés ndo nos fazemos humanos pelas nossas
determinagdes biologicas; nos nos fazemos humanos na polis, com o outro; nos nos fazemos humanos coletivamente.

Nessa realidade gravida do seu contririo, neste momento em que nos temos lanlas ameagas, a tentativa da sociedade de
fazer o luto de casas-grandes e senzalas, com a Conslituigio assegurando protegio social e politicas publicas... Neste
momento em que nos temos tantas ameagas, também hd um movimento em curso. Ha um novo verbo na sociedade, um
novo verbo na nossa gramatica, na nossa lingua portuguesa, que se chama "autistar". Nos queremos o protagonismo que
nos faz humanos também. Nos nos fazemos humanos pelas nossas vozes. Muitas vezes, as vozes niio s30 vozes que se
expressam verbalmente. Nos temos varias formas de falar. Nos falamos pelas mios, como o Victor falou, pelas mios, pela
escrifa, pelo corpo, pelas lagrimas, Ha tantas formas de falar. O problema ¢ que muitas vezes as falas nio siio escutadas.

Nos queremos realizar uma reunido para disculir sobre essa comunicagdo. Como ter wina comunicagio que, por si 0, niio
seja seletiva? Nio pode haver uma comunicagiio em que vocé ndo se comunica com uma parcela da sociedade.

Por fim, quere dizer que hi uma concepelio, como se vocé criasse estruturas sociais, muitos esteredtipos, estabelecendo
padrdes. O ser humano nio cabe dentro de um rotulo; nfo cabe. Mas ha uma tendéncia em se rotular. Em grande medida,
as pessoas com transtorno do espectro autista sdo rotuladas e estigmatizadas. Ha uma diversidade imensa, que precisa
ser considerada. A diversidade estd sempre presente em todas as identidades que nds somos capazes de construir, e nds
temos muitas identidades.

Por isso, eu diria que nos temos que avangar neste momento — ¢ WN pouco o que acontece nesta audiéncia. Precisamos
avangar na perspectiva de assegurar os espagos politicos, os espagos de construgiio, os espagos na polis. Isso significa
fortalecer as politicas piblicas, mas para além das politicas piblicas. As politicas plblicas tém que estar enganchadas. A
escola tem uma adaptagio para que as pessoas autistas possam se imchuir nela, mas nio tem relagio com nenhuma outra
politica, Ela estd isolada. Entdo, voeé ndo tem ferritérios, Se voce vai trabalhar com a territorializagdo, territorios sio
politicas piblicas, s30 um conjunto de politicas publicas de espagos de construgio da condigiio de sujeito e de sujeito
coletivo.

Primeiro, os estigmas que sdo construidos precisam ser desconstruidos. Mas hd uma tendéncia de que as pessoas se
adaptem aos padrdes impostos por uma sociedade que hierarquiza gente, por uma cidade que hierarquiza gente. Nem todo
o mundo tem direito 4 cidade. A cidade é negada para muitos segmentos da nossa sociedade.

Entdo, ¢ preciso entender que a cidade e a sociedade t8m que se adaplar as pessoas, para que as pessoas possam se sentir
inclusas nesta sociedade. Isso ndo significa apenas atender o interesse das pessoas com transtorno do espectro autista
ou das pessoas que tém determinadas especificidades ou formas de ser. Essa tal liberdade de ser ¢ negada demais! £
essa liberdade de ser, de ser como ¢. Eu me lembro muito do poema do Leminsk em que ele disse: "lssa de querer ser
exatamente o gue a gente € ainda vai nos levar além”.

Eu queria parabenizar a Deputada Aurea Carolina e 0 Deputado Padre Joiio, autores do requerimento que possibilitou este
momento, Esta reunido ¢ médita, Ha aqui uma diversidade imensa de pessoas que viio assumir os seus espagos de falae
se colocar de onde estio, para que nds possamos ser respeitados e respeitadas da forma como nds somos. Nos deveriamos
fazer essa audiéncia pablica da comunicacio. Eu acho que vocés tém que estar juntos, para que possamos construir uma
comunicagiio que nio seja seletiva, senfo ela € seletiva e vai excluindo.

Eu quero dizer que, todas as vezes em que eu esculo vocés, eu aprendo demais da conta, demais da conta! Entdo, nos
aprendemos a legislar, aprendemos a escutar, aprendemos a entender, aprendemos, nesse correr da vida, que, segundo um
poeta mineiro, 4s vezes, embrulha tudo, mas exige de nos muita coragem.

Eu quero parabenizi-los muito pela realizagio desta audiéncia pablica, deste espago de fala! Que nds possamos pensar
nessa coisa que a Rita fala muito: “Nada sobre nds sem nos! Nada sobre nds sem nds! Nada sobre nos sem nos!"

Que nos possamos fazer uma audiéncia em que o irmio dela esteja junto e niio seja impedido de vivenciar o momento. E
um momente de nos distribuirmos generosamente para todas as pessoas.

Obrigada a vocés,
A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Muito obrigada, Deputada Erika.
A Adriana esti com a palavra.
A SRA. ADRIANA - Boa tarde.
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Eu vou tentar ser bem breve,

Estou muito emocionada por estar aqui. Foi uma luta. Nos conseguimos! Muito obrigada, Deputada Aurea,

Foi um prazer ver vocés falando. Foi um prazer ver vocé escrevendo, Victor. Depois vamos conlinuar o nosso trava-
linguas, mais tarde.

Eu gostaria de salientar a importancia desta audiéncia historica para a comunidade autista,

Em 1981, Ano Internacional das Pessoas com Deficiéncia, nos tivemos uma grande reviravolta nas politicas pablicas de
pessoas com deficiéncia, que alé entdo eram centradas na questio da salide e da assisténcia social. Com todo o respeito aos
pais ¢ especialistas que conseguiram evoluir do modelo de exclusio para o modelo de integragdo, a partir do modelo social
de deficiéncia, construido pelas proprias pessoas com deficiéncia, e da luta dos movimentos das pessoas com deficiéncias,
nos estamos migrando — estamos, porgue ndo é realidade ainda — para a inclusao.

Pessoas autistas se descobriram pessoas com deficiéncia legalmente hi poucos anos, ha 7 anos apenas, com a lei de 2012,
A nossa caminhada & muito mais recente do que a caminhada do grupo geral de pessoas com deficiéncia. Temos muito a
aprender com os cadeirantes, com as pessoas comn deficiéneia visual. Precisamos realmente estar junto delas.

Por is80, nos pedimos paz. Eu sou mie de uma crianca autista, de 6 anos. Ninguém estd contra vocés. Nenhum autista
ativista esta contra pai e mée, que so querem ter o direito de falar. Isso niio ¢ uma briga, ndo é uma diviséo. Nos podemos
muito mais juntos.

No més passado, eu estive com a mie de uma crianga autista que fala em inglés — eu nilo falo nada —, para traduzir
um e-mail ¢ mandar para a Soma, que foi a eriadora do modelo de comunicagio RPM, para trazé-la ao Brasil. Eu fico
imaginando ter milhdes de autistas ndio oralizados falandoe por meio desse modelo, alfabetizados, indo para a faculdade.
E isso 0 que eu guero, ¢ isso o que todo autista deseja. Nao queremos que pai ¢ mée falem pelo autista nio oralizado.
Queremos que o autista ndo oralizado tenha o apoio do pai, da mie, do Estado e da sociedade, para ir 1d e falar por si.
Entio, por favor, nés precisamos de dinheiro, precisamos trazer essas pessoas para cd, precisamos colocar a comunicagio
ampliativa, alternativa e aumentativa em todo lugar, Por favor, nos escutem, escutem os autistas! Os autistas que estio
aqui nfio estio aqui para se elogiarem, mas para dizer que todo autista, sem excegdio, tem que ser ouvido.

Eu vejo muitas criticas is pessoas autistas: "Elas tém wma mente muito rigida”. Mas, quando vocé fala para um neurotipico
que é preciso mudar a cor do autismo, porque ela ndo é azul, dizem: "Ah! Nédo pade!” Falam que o autista & muito literal e
nio sabe interpretar texto. Vocé fala "a" para um neurotipico, e ele interpreia "a", "b", "¢, "d", enfim. Falam que o autista
ndo respeita o turno de voz, mas, toda vez em que vocé vai falar com um neurotipico, ele o interrompe no meio da fala
€ vocé se perde todo,

Existem vantagens e desvantagens em ser neurotipico e em ser aulista, O que falia é boa vontade para nos comunicarmos.
Por favor, ¢ isso o que eu estou pedindo.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Mais alguém?

Pois ndo.

A SRA. ANDREA WERNER - O meu nome ¢ Andréa Werner. Eu sou mie de um rapazinho autista de 11 anos nio

oralizado também, mas que esta supersaidinho com a comunicagio alternativa, pedindo para ver videos de baleia, pedindo
para ir dormir, pedindo para tomar banho,

Logo depois que ele foi diagnosticado, eu comecei um blog chamado Lagarta vira Pupa. Eu comecei 0 ativismo no meu
lugar de fala de mie sempre. Também sou do PSOL, sou colega da Aurea e do William.

Hoje, eu sai de casa e pedi para o meu marido falar para ele que eu vim a Brasilia muito cedinho para esta audiéncia. Eu
sempre trato o Theo normalmente, porque, apesar de ele ndo falar, entende tudo. Entio, eu converso com o Theo. Pedi
para 0 meu marido falar para o Theo que hoje ¢ Dia do Orgulho Autista e que é para ele sentir muito orgulho de quem
ele &, do jeitinho que ele &. Ele precisa sentir esse orgulho, porque ele ¢ um cara muito bacana. O meu marido disse que
falou isso para o Theo, que ficou dando risadinha.

O ponto ¢ — eu estava pensando sobre isso no avifio, enquanto eu vinha para cd — sabermos o que é necessirio para
um autista ter orgulho de ser quem ele &, porque hoje € o dia de os autistas sentirem esse orgulho. Quando falamos de
orgulho, lembramos muito os movimentos LGBT, que tem essa coisa de resisténcia, porque ndo ¢ facil ser diferente num
mundo que nio acolhe a diversidade, que finge ds vezes que acolhe. Aparece uma crianga com sindrome de Down num
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comercial, € todo 0 mundo acha lindo e maravilhoso, mas continua ndo chamando o coleguinha diferente do filho para a
festinha de aniversario nem para a festa do pijama. A nossa sociedade adora fingir que inclui, mas, na verdade, ndo inclui.
A Rita estava falando sobre a questdo dos autistas negros. Uma coisa que sempre me incomoda em qualquer evento a que eu
vou, em qualquer palestra, é que sempre alguém fala que ha menos autistas negros e que deve haver alguma coisa genética,
porque s6 vemos autista branco. Nio, gente, é porque os autistas negros estio sem diagnostico. Eles ainda nem sabem
que sdo autistas. Temos ativistas negras nesta Mesa que conhecem as historias de autistas negros adultos nio oralizados
apanhando da policia na periferia, porque, quando a policia lhes pede o documento, eles 4s vezes demoram e se enrolam
para mostrar, e a policia acha que eles estdo bébados ou drogados e bate muito neles. Escutamos isso com frequéncia.
Precisamos de muita inclusdo, para que todos os autistas tenham orgulho de ser autistas, Isso passa pela realizagdo de um
diagnostico, para saber que € autista ¢ poder ter orgulho de ser autista. E preciso haver inclusdo escolar, com o basico,
que € uma sala de aula reduzida, com menos pessoas, por questdes sensoriais que o aulista tem, Nem isso conseguimos
ter atualmente, porque atualmente fecham-se escolas neste Pais, em vez de abrirem escolas, Como vocé vai diminuir o
niimero de alunos em sala?

Entio, num momento em que estamos nos segurando para néio perder direitos, ao invés de ampliar os direitos que ja temos,
eu estou superemocionada de estar aqui e de ver vocés — niio posso chorar. Eu espero que, daqui a um tempo, o meu
filho possa estar ai. Aos pouquinhos, pedindo para ver os videos de baleia que ele pede na hora de dormir. Ele estd se
desenvolvendo nessa comunicagio.

Acima de tudo, o meu filho tem privilégios: ele pode ter acesso a uma terapia bacana, a uma escola bacana, mas ele so
estd lendo acesso a essa comunicagdo alternativa porque podemos proporcionar isso para ele. No entanto, essa ¢ niio a
realidade da maioria. (O orador se emociona.)

Desculpem-me! Isso ¢ muito triste. Num momento em que queremos tanto ampliar direitos, para que cada autista tenha
orgulho de ser autista, estamos lutando para ndo perder direitos.
Se "autistar” ¢ resistir; entdo, nos resistimos junto com voeés. Estamos juntos!
A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina, PSOL - MG) - Muito obrigada,
Esperamos, em breve, ver o Theo fortalecendo este movimento, que precisa ser diverso.
Eu acabo de saber que sou uma neurotipica. Eu nunca soube disso,
(Intervengies fora do microfone.)
A SRA. PRESIDENTE (Aurea Caralina. PSOL - MG) - Talvez! Hé controvérsias.
O SR, WILLIAM DE JESUS SILVA - De repente, a Deputada pode ter alguma coisa no especiro e niio sabe, até pelos
motivos que a Adriana citou.

A SRA. PRESIDENTE { Aurea Carolina. PSOL - MG) - E verdade.

(Intervengdes fora do microfone.)
A SRA. PRESIDENTE {Aurea Carolina. PSOL - MG) - E verdade. Tomara!
E uma realidade também que o diagnéstico & inacessivel para grande parte da populagdo. E as desigualdades raciais ¢
regionals vio se acumulando, se agravando, e produzem este dado que vocé nos trouxe: jovens negros aulistas sofrem
com violéncia policial porque, muitas vezes, nfio conseguem se expressar naquele momento, ji numa situagio dificil, de
muita violéncia. Essa condicdo especifica de autismo, nesse momento, pode acentuar um fendmena que é muito maior,
porque nio hi compreensio por parte dos agentes publicos de seguranga sobre essa realidade.

Sdo questdes que se atravessam e que precisamos compreender na sua complexidade.
Mais alguma manifestagio? (Pausa.)

A SRA. LEOPOLDINA FUERTES - Boa tarde. Eu sou a mie do Pedro.

Eu queria chamar a atengdo de vocés para um fato que € muito comum em minha vida com o Pedro. Devido ao meu
trabalho, eu viajo muito, e fago viagens internacionais. Por causa do comportamento diferente do Pedro, na fila de
embarque, quando se vai passar pela drea de seguranca, invariavelmente, ele ¢ sorteado. Eles falam que é a random
selection, que em portugués significa selegfio aleatoria. Nas primeiras vezes, fingimos que estavamos acreditando. Mas
depois de vocé passar por isso em outros aeroportos, comao, por exemplo, na Alemanha, comegamos a perceber que deveria
haver uma identificagdo sobre a condigio do meu filho no passaporte. Voeés autistas podem dizer que ndo, mas ¢ muito
dure quando tenho que tirar o laudo escrito em inglés, ou com tradugdo jurameniada para o portugués, apresenta-lo a um
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oficial e dizer que, se meu filho for para uma sala de seguranga para fazer a entrevista, eu lenho que acompanha-lo devido
a condigdo dele. Viocés sabem que, uma vez que dizem que a pessoa vai fazer essa entrevista, eles ndo podem voltar atrds,
para que nédo fiquem mal na situagéo.

Certamente, se houvesse uma identificagiio do meu filho a respeito disso no passaporte, na sua RG, haveria uma protegiio
para ele. Em certas circunstincias, quando fica nervoso ou ansioso, o Pedro entra em panico, e esse é um processo que
ndo tem volta. Vocés autistas sabem que o processo de ansiedade de vocés ndo tem volta.

Eu observei isso nas tltimas vezes. Ele agora estd com 27 anos, e, quanto mais os anos passam, sio mais severas as
crises de ansiedade, sdo mais longas as crises de pinico, em ocasides diversas, como momentos de lazer. Em situagdes
em que se imagina que ele estd totalmente relaxado, ele tem wma erise de panico. Em aeroportos, ¢ acho que voeds podem
imaginar, a probabilidade de se ter uma crise de pinico ¢ de 10 em 10, porque 0 ambiente nio & favordvel a nenhum de
vocés autistas — a nenhum!

Entdo, precisamos identificar os aulistas no passaporle para evilar essa situagio, E digo mais: se eu e o Pedro fizermos uma
viagem hoje ¢ passarmos por uma fila, em qualquer acroporto internacional, ele vai ser sorteado, Na fila de seguranga,
ele sempre passa pela maquina de raios x. Eu nunca fui sorteada para passar naquele raio x humano, mas o Pedro, todas
as vezes, precisa passar por ele. Portanto, acho que, se houver essa identificagiio, ndo havera esse constrangimento de eu
ter que apresentar um laudo e pedir que ele seja poupado dessa situagdo.

Ele ndo deve gostar que eu esteja falando isso aqui, ndo combinei com ele que falaria sobre isso. Se eu tivesse combinado,
ele teria dito "ndo”, "de jeito nenhum". Mas & a seguranca de vocés, entendam isso. Trata-se da seguranga, e o ambiente dos
aeroportos deixa vocés ansiosos, extremamente "pilhados” — como se diz em linguagem mais popular. Portanto, evitem,
porque vocés ndo precisam passar por essa situagio de estresse. Nio € discriminagiio, ndio & nada; é para a seguranga, o
bem-estar e o conforto de voeés. E 0 nisso que vocés tém que pensar. E eu penso nisso. Eu fico imaginando um autista
viajando desacompanhado e passando por isso.

O meu filhe vai, no futuro, ter que viajar desacompanhado. Isso vai acontecer. Mas ele estard em uma sifuagio limite,
extrema, que deixa a pessoa nervosa, em razio do barulho, do vaivém de muita gente, além das luzes e do som. E s6 por
isso o meu pedido, ou seja, que seja algo para proteger, Os que ndo desejarem ter essa identificagdo, ¢ um direito, HA
pessoas que ndo querem isso, e elas tém esse direito. Mas é preciso que lhes seja oferecida essa possibilidade.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Obrigada.

Vamos nos encaminhar para a conclusio.

A palavra serd dada 4 Ana Beatriz.

ASRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Eu s0 queria fazer uma pergunta, para entender se vocé falou
que temos que evitar aeroportos.

A SRA. LEOPOLDINA FUERTES - Nilo, eu nio falei que se deve evitar acroportos, mas evitar essa situagio. E digo
iss0 porque, mesmo estando com o meu filho, uma vez eu ouvi em um aeroporto o seguinte: "Efe é civilmente capaz, vocé
nio pode entrar na sala”. S6 que o Pedro ji estava em panico. E, se vocé se identifica, ¢ melhor, até porque a Policia
faz isso em qualquer aeroporto, nos Estados Unidos, no Canadd. Uma vez que eles dizem "voeé foi selecionado”; daf em
diante nilo existe a menor possibilidade de eles voltarem atrds, a menos que vocé tenha algum documento dizendo que
voeé niio € capaz. E, no caso, o Pedro tem.

A SRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Mas vocé pediu para evitar o qué?
A SRA, LEOPOLDINA FUERTES - Como?
A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Hi um debate que precisamos levar adiante nos

encaminhamentos desta audiéncia, que é sobre um conjunto de politicas ptiblicas que vio desde a questdo do diagnastico
até a participagio politica, passando pela identificagio.

Eu quero sugerir, como encaminhamento, que possamos, a partir do mandato da Deputada Erika Kokay, do Deputado
Padre Joiio, da Gabinetona —— que eu represento — e de outros parceiros Parlamentares, ficar em sintonia coma ABRACA,
com as demais representagdes de aulistas e com os autistas aqui presentes que desejarem, para construinmos proposigdes
legislativas, enviarmos requerimentos aos Ministérios, enfim, para termos uma incidéncia mais gualificada e em sintonia
com vocds, que € o mais importante.

Entdo, passo a palavra ao William. Depois, falard a Ana.
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O SR. WILLIAM DE JESUS SILVA - Ouvindo o seu relato, eu gostaria de saber do proprio Pedro. Se ele passou por
essa situagdo, acho que ele mesmo poderia falar sobre 1sso melhor do que ninguém,

A SRA, LEOPOLDINA FUERTES - Ele niio vai falar.

O SR. WILLIAM DE JESUS SILVA - Se ele nfo vai falar, entio...

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Nés vamos encerrar aqui com a Ana, se me permie...
O SR. WILLIAM DE JESUS SILVA - Se ele passou por isso, acho que ele mesmo deveria falar sobre isso.
A SRA, LEOPOLDINA FUERTES - Nio, ele ndo vai falar, William. Ele ndo tem a mesma...

O SR. WILLIAM DE JESUS SILVA - Entdo, tudo bem.

A SRA. LEOPOLDINA FUERTES - E da natureza dele.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Caralina. PSOL - MG) - Perfeitamente.

Com a palavra a Ana Beatriz.

A SRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Se entendi direito, nfio somos nds que lemos que evilar esses
transtornos, mas ¢ o ambiente que tem que evitar que sejamos transtornados.

(Intervengdo fora do microfone.)

A SRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Mas nunca vai ser possivel, se a gente ndo lutar por isso.
Se a genle ficar evitando, nunca vai ser possivel. E digo isso porque, se a genle ndo vai para o lugar, o lugar ndo vai
saber que a gente existe, ndo vai fazer a adaptagdo, e ficard tudo a mesma coisa. Como é que vamos fazer ser possivel,
se a gente ficar evitando?

A SRA. LEOPOLDINA FUERTES - Nio, niio se trata de evitar ou niio. Se houvesse a identificagio no passaporte, para
a Policia, em sendo portador do espectro autista, a policia niio poderia isold-lo. E para justificar que o comportamento
dele é devido ao autismo. Se eu tenho a identificagdo no passaporte, quando ele entregar o documento, a policia vai dizer:
"Ah! Por isso é que ele estd se portando desse jeito”.

A SRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Ah! Eu entendi errado. Bom, sobre a identificagio, eu
concordo que deveriamos ler uma carteirinha, mas separada do RG, porque. talvez, haja aulistas que niio se sintam
confortaveis em ter na identidade a menglo "autista”. Mas, se houvesse uma carteirinha separada, ai sim eu acharia vilido,
porque o autista poderia escolher...

(Intervengdo fora do microfone.)

A SRA. ANA BEATRIZ DUARTE ALVES DE SOUZA - Entio, ja existe um projeto que a Cimara aprovou e foi para
o0 Senado. Se entrar em vigor, acho até que eu mesma vou tirar uma, porque eu também acho bom, para pegar fila, para
diferenciar. E uma colocagdo importante mesmo essa identificagdo do autismo. Acho que seria importante, mas ndo no
RG em si. Em uma carteirinha a parte, acho que sim.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Obrigada, Ana.

Para concluir, concedo a palavra ao Victor. Depois, falara o Deputado Padre Jodo, e finalizamos.

O SR. VICTOR - Boa tarde.

Meu nome ¢ Victor. Eu so queria fazer algumas consideragdes a respeito da identificagiio. Ja existem, como falado agui,

projetos de lei aprovados na Camara, E também tem a questdo do Documento Nacional de Identificagdo — DNI, que

vird com um chip. Entdo, a informacio ndo ficard 4 mostra, para qualquer pessoa que pegar sua carteira de identidade ver

que vocé € uma pessoa com deficiéncia, Essa informagio estard vinculada ao chip. E o projeto prevé exatamenle isso:

pegar a base de dados do Governo referente ao Cadastro Unico, ou outras bases de dados relacionadas com deficiéncia,

¢ vincular os dados a identificagdo. Entdo, todos os dados referentes a isso ja estardo no proprio Documento Nacional

de ldentificagdo.

Portanto, um novo projeto para se criar uma nova lei niio ¢ necessario, justamente porque ja estd sendo feito isso.
(Intervengdo fora do microfone.)

O SR, VICTOR - Quanto a esse Documento Nacional de Identificagio, a ideia € incluir todos os documentos em um s6.
Entio, serdo incluidos o passaporte, a CNH, a carteira de trabalho, enfim, todos os documentos em um sé.
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A SRA., PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Muito obrigada, Victor.

Wou passar a palavra ao Deputado Padre Jodo. Depois, vamos encerrar os trabalhos com comentérios da Fernanda e do
Victor Hugo.

Com a palavra o Deputado Padre Jodo,

O SR. PADRE JOAO (PT - MG) - Presidente, quero o mesmo agradecer pela grande aula e pelos ensinamentos que
recebemos aqui. E isso, sempre aprendemos.

E muito importante, em determinadas conjunturas, termos uma audiéncia publica como esta, particularmente quando se
tenta padronizar e enformar as pessoas, niio conseguindo enxergar a individualidade do ser humano, E esta audiéncia vem
na contramio dessa conjuntura perversa que estamos vivendo no Pais, sobretudo nesta Casa ¢ no proprio Governo.
Quero também reafirmar a nossa disposicdo em ser o suporte de vocés. Como podemos ser esse suporte, para fazer valer
esses direitos? Essa é uma grande luta, mesmo nessa conjuntura de retirada de direitos em todos os sentidos, da educagio,
da acessibilidade, da propria culura, do esporte, do lazer, enfim, de tantas outras politicas e programas fundamentais.

Mas eu quero reilerar os parabéns. Este dia 18, de fato, fica como um marco para vocés como profagonistas e sujeitos dos
direitos, Entdo, € uma expressio maxima de cidadania que tivemos aqui neste 18 de junho.

Parabéns! Perseveranga!

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Obrigada, Padre Jodo.
Concedo a palavra a Fernanda.

A SRA. FERNANDA SANTANA - Eu so quero fazer um comentério rapido sobre a questio dos ambientes e documentos
internacionais, como € o caso do passaporte, por exemplo. Isso € regulamentado por legislagio internacional, pela ONU
e outros organismos, Entdo, dentro do Pais, niio temos como colocar informagdes exiras dentro desse tipo de documento.

(Intervengdo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE U'\urea Carolina, PSOL - MG) - 86 um momento. Vamos garantir e respeitar a fala da Fernanda,
por gentileza.

A SRA. FERNANDA SANTANA - Acesso a suporte em ambiente internacional, esse direito nos estd garantido pela
Convengiio Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que também diz que todas as pessoas 1&m plena
capacidade civil. Entdo, um espago que te diz "ndo, vocé ndo pode ter o suporte de que vocé necessita neste momento,
porgue vocé fem plena capacidade civil” ndo faz sentido, isso vai completamente de encontro ao que nos diz a Convengao.
Eu quero lincar uma coisa que a Bia comentou, apesar de ter vindo de um mal-entendido. Devemos reforgarmos o quanto é
importante estarmos nos lugares, utilizarmos os lugares e exigirmos nossos direitos dentro dos lugares. Muitos espagos nio
siio acessivels, mas, se ndo formos 14, se ndo formos vistos, se ndo os estivermos utilizando, eles nunca serfio acessiveis,
Tudo o que a gente espera que esteja pronto antes de usarmos, munca vamos usar, Ou usamos agora, exigimos e cobramos,
ou entdio desistimos. Nio da para desistir de coisas que siio nossos direitos.

Entio, acho importanie, sim, irmos aos aeroportos, reclamarmos que ndo sdo acessiveis, exigirmos acesso ao nosso
suporte, até porque temos embasamento legal internacional para isso. E uma quesido de conhecermos nossos direitos, nos
empoderarmos deles e lutarmos muito para tornar isso realidade.

Era s0 isso o que eu queria comentar. Eu gostaria muito de agradecer, pois foi muito bacana estar aqui com vocés,

O Victor tem um Gltimo comenidrio e esiou muito ansiosa para ouvir o que mais ele tem para dizer.

WVou encerrar por aqui, Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Obrigada, Fernanda.

Agora a palavra estd com o Victor.

0 SR. VICTOR HUGO CAJAZEIRAS SANTOS - (Lido por Alexandre Mapurunga.) Eu soube muito bem de todas as
dicas dadas ao microfone. E muito importante saber que as campanhas estio sendo organizadas. A parte da diversidade
humana ¢ respeitada, o que nio se tornou realidade foi o lema Nadia sobre nos sem nos. Quem tem cobrado dos paises é
0 comité, A nossa aulonomia precisa ser exercida, Essencial ¢ a palavra que mais combina com a nossa escolha.

Jé entendo que a gente nio precisa olhar no olho de minguém. Conceito da psicologia social é a identidade social. O
importante ¢ a relagiio do individuo com a sociedade. Admilir que é aulista € a coisa mais simples do mundo. Hoje em dia
tem a exigéneia do direito & sociedade, As atividades ¢ 0s eventos precisam ser desenvolvidos, Uma condiglo neuroldogica
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diversa € o autismo, que sempre foi uma realidade, nunca foi uma doenga. Todos os espagos de poder precisam ser
ocupados, Mais acessivel ¢ o que precisa se tornar o ambiente de trabalho, Os textos sdo publicados, Também entendo
que cansamos de ser usados como objetos. A disputa do protagonismo é organizadora. Uma coisa que a escola tem é a
adaptagio. A tendéncia é que as pessoas reajam e se adaptem.

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - Eu anotei duas frases do Viclor: "Essencial é a palavra que
mais combina com a nossa escolha” e "A disputa do protagonismo é organizadora”.

Com essas palavras eu encerro a nossa audiéncia, agradecendo muitissimo a todos a presenca na celebragio deste Dia do
Orgulho Autista. E que possamos estar aqui, inteira e sinceramente, a disposigio para travar essa luta lado a lado com
vocés! Nada sabre nds sem nos.

O SR. VICTOR - Autistar ...

A SRA. PRESIDENTE (Aurea Carolina. PSOL - MG) - ..resistir! (Sinais de aplatsos.}

0O SR. VICTOR - E isso ai, rapaziada!

ASRA. PRESIDENTE { Aurea Carolina. PSOL - MG) - Nada mais havendo tratar, declaro encerrada a presente audiéncia.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA, REVISAO E REDACAU

3* SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 56* LEGISLATURA

Comissiio de Defesa dos Direitos das P com Deficiénci
(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA (SEMIPRESENCIAL))

Em 22 de Novembro de 2021
(Segunda-Feira)

As 11 horas

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Declaro aberta a presente reuniio de audiéncia publica da Comissio
de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deliciéncia, em atendimento ao Requerimento n" 61, de 2021, de minha autoria,
Deputada Erika Kokay, destinada a abordar, nesta manha, a situagdo do atendimento das pessoas com autismo na rede
puablica e privada de sadde.

Eu vou fazer uma breve autodescricio. Estou aqui na Comissio de Defesa dos Direitos das Pessoa com Deficiéncia. Atrds
de mim tem uma parede cor gelo, tem uma bandeira do Brasil. Eu tenho cabelo curto, uso aculos com aro vermelho.
Eu porto uma pulseira ¢ dois brincos cor laranja ¢ também uso uma camisa cor laranja. O meu cabelo tem mechas ora
grisalhas, ora mechas loiras. Com essa autodescrigio, vou dar inicio a nossa audiéncia, lembrando que eu estou sentada
aqui na Comissdo e porto mascara branca, porque estou presencialmente aqui na Cimara Federal.

Queria apenas lembrar aos nossos palestrantes e as nossas palestrantes que eles ingressam na reuniio pelo Zoom e que
os demais interessados e interessadas podem acompanhar o debate pela pagina da Comissdo na Internet, pelo canal da
Cimara Federal no Youtube, ou pela sala virtual do e-Democracia, com janela de tradugdo em LIBRAS.

Aqui no plendrio o use de mascara ¢ obrigatorio para as pessoas. O plendrio estd quase vazio, porque esta ¢ uma audiéncia
hibrida, e estamos mantendo a distancia de 1 metro e meio entre cada pessoa, fazendo o distanciamento social em fungio
da crise sanitdria que nds estamos vivenciando,

Pego a todas as pessoas que vao fazer uso da palavra que, enquanto nao estiverem falando, pessam deixar 0s seus
microfones fechados. Informo também que esta reunido estara sendo gravada e ela vai fazer parte dos Anais desta Comissao
de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que brilhantemente ¢ presidida pela Deputada Rejane Dias, do Estado
do Piaui.

Vamos aqui apresentar os nossos convidados e as nossas convidadas

Convidamos o Rafael Bernardon Ribeiro, Coordenador-Geral de Saide Mental dlcool e Outras Drogas do Ministério da
Saude, que ainda niio se encontra na sala. Estou apenas anunciando que foi convidado.

Representa a Agéncia Nacional de Sadde Suplementar o Sr. Milton Dayrell Filho, Coordenador de Mecanismo de
Regulagdo e Coberturas Assistenciais da Agéncia Nacional de Satide Suplementar.

Temos ainda a presenga, para que possa fazer uso da palavra quando achar que deve — mas a exposigio da ANS se dard
pelo Sr. Milton — da Sra. Marly D'Almeida Pimentel Corréa, Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial
e Incorporagio de Tecnologias em Saide da Agéncia Nacional de Saude Suplementar, que dara suporte a apresentagio
do Sr. Milton.
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Temos ainda o Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB, Sr. Fernando Cotta, que
reconhecemos como militante incansével e grande parte dos avangos que tivemos no ponto de vista da legislagio se deu
com a sua participagdo ¢ com a participagdo do Movimento Orgulho Autista Brasil,

Temos a Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas, e aqui ainda temos a presenga da
representante da Associagdo Brasileira para Agdo por Direitos das Pessoas Autistas — ABRACA, que ¢ a Sra. Adriana
Monteiro da Silva

Convidamos ainda o Conselho Nacional de Justica — CNJ. que declinou o convite, dizendo que os conselheiros e juizes

auxiliares envolvidos com a matéria estavam com outras agendas ja previamente definidas ¢ que, portanto, nio poderiam
estar nesta audiéneia.

Vamos dar um prazo de até 10 minutos, que, obviamente, com a flexibilidade desta Presidéncia, podera ser acrescido
de mais 5 minutos, para que sejam feitas as explanagdes das nossas convidadas e dos nossos convidados. Depois, os
Parlamentares que estiverem na audiéncia, se quiserem fazer uso da palavra, poderio fazé-lo. Em seguida, retornaremos
a palavra para 0s nossos expositores e para as nossas expositoras, por um periodo de 3 a 5 minutos, quando terdo a
oportunidade de estarem comentando as contribui¢des que porventura chegarem a esta audiéncia piblica ¢ também de
fazerem as suas consideragdes tinais.

Essa ¢ a estrutura de funcionamento no dia de hoje.

Eu apenas gostaria de informar que esta audiéncia esta sendo transmitida ao vivo pela Internet e foi aberto um chat
para a participagdo dos internautas. que poderio enviar suas perguntas aos palestrantes e as palestrantes através da sala
virtual do portal e-Democracia. O link ja foi previamente divulgado e poderd ser acessado pela pagina da Comissio:
www.camara.leg br/CPD,

As perguntas, na medida do possivel, serdo lidas ¢ publicizadas para que possam basear comentirios ¢ respostas dos
nossos palestrantes ¢ das nossas palestrantes. Entdo, ¢ importante lembrar que gostariamos que as pessoas falassem um
pouco mais alto, particularmente os que tém a necessidade de usar mascara, para que possamos ter uma audiéncia com
acesso a todas as falas.

Finalizadas estas discussoes, eu vou passar para o inicio das nossas exposigdes, concedendo a palavra ao Sr. Milton Dayrell
Filho, Coordenador de Mecanisma de Regulagio e Coberturas Assistenciais da Agéncia Nacional de Sadide Suplementar.
Sr. Milton, o senhor detém o prazo de até 10 minutos, poedendo se estender, se assim achar necessdrio, para |5 minutos.

Com a palavra, entiio, o Sr. Milton Dayrell Filho.

0 SR. MILTON DAYRELL FILHO - Obrigado, Deputada. Eu agradego inicialmente o convite, em nome da ANS.
Fago uma breve descrigio das minhas caracteristicas. Eu sou um homem de 38 anos, tenho os cabelos curtos, os olhos
claros, a pele clara, ¢ estou neste momento usando uma camisa clara ¢ um hlazer preto.

Indo diretamente ao tema sobre o qual fomos convidados a discursar, abordaremos inicialmente qual é a cobertura
assistencial assegurada hoje aos pacientes com autismo na saide suplementar.

(Segue-se exibigdo de imagens.)

Inicialmente, ¢ importante destacar que a compelténcia da ANS para definir a cobertura dos planos de saiide decorre de
uma previsdo legal, O art. 4, inciso 111, da Lei n® 9.961, de 2000, definiu que competia "a Agéncia Nacional de Saiide
Suplementar elaborar o Rol de Procedimentos e Eventos em Satide, que constitui a referéncia bdsica ¢ estabelece as
coberturas obrigatdrias a serem asseguradas pelos planos de saide”. Portanto, a ANS tem desde a sua origem essa
prerrogativa de estabelecer as coberturas obrigatorias.

Cumprindo esse papel, ao longo desses anos, desde a sua criagio em 1998 até agora em 2021, ela publicou diversos
atos normativos. Inicialmente eram resolugdes CONSU — Conselho Nacional de Satde Suplementar ou resolugdes da
diretoria colegiada e, posteriormente, passaram a ser resolugdes normativas. Todas elas foram se atualizando, incluindo
novos procedimentos no rol ao longo desses anos. Amalmente, o rol esta definido pela Resolugdo Normativa n® 463,
publicada neste ano de 2021. Em julho deste mesmo ano, ela sofreu uma alteragio. Houve uma inclusio: a ampliagio de
cobertura pela RN n® 469, de 2021.

[ importante destacar que, ao longo dessas muitas edigdes das resolugdes que estabeleceram a cobertura dos planos de
saide, pode-se observar uma alteragio, uma ampliacao do perfil dos procedimentos que sdo cobertos. Inicialmente esse
rol era focado em procedimentos médicos ¢ odontologicos, na sua criaciio, na sua origem. Ao longo dos anos, ele foi
incorporando procedimentos de outras categorias profissionais, de tal forma que hoje, com a RN 465, ja fazem parte
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da cobertura obrigatdria do rol procedimentos ligados i drea de nutrigdo, fisioterapia, psicologia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia ¢ enfermagem, além daqueles da medicina ¢ da odontologia, que ja faziam parte do rol.

Também ¢ importante destacar que a RN 465 trata do que ¢ de cobertura obrigatoria. Costumamos dizer que o rol & taxativo
ao estabelecer as coberturas obrigatérias. Contudo, existe previsdo normativa de que as operadoras de planos de saide
podem, sim, ofertar cobertura maior do que a obrigatoria. Entdo, a ANS determina uma cobertura obrigatoria, mas nada
impede que a operadora, por sua deeisao, por questoes contratuais, por questoes concorrenciais de mercado, possa ofertar
cobertura maior do que aquela definida pela ANS.

Além disso, ¢ importante destacar que a ANS define alguns principios para as coberturas existenciais. Aqui cu quis
destacar um deles, que & o principio da atengio multiprofissional. Essa é uma logica que perpassa a construgio do
rol de procedimentos obrigatorios. Por isso, hoje temos aguela cobertura de todas as categorias profissionais que citei
anteriormente. Isso dd maior gama de atendimentos, principalmente para o paciente com as caracteristicas do autismo,
o foco da discussio de hoje.

Focando um pouco mais na questio do autismo, se observarmos o rol de coberturas obrigatorias hoje. veremos que ja
existem diversos ganhos, e a questio avangou bastante nos (ltimos anos. Vou citar apenas alguns exemplos. Mas, se formos
buscar, vamos acabar encontrando varios outros procedimentos que também poderiam ser utilizados no atendimento do
Ppaciente autista.

Na drea médica, por exemplo, hoje temos consultas em nimero ilimitado, com todas as especialidades reconhecidas pelo
Conselho Federal de Medicina e diversos outros procedimentos que possam vir a ser necessarios para o atendimento
desses pacientes,

Na drea da odontologia, nds temos também consultas odontologicas em nimero ilimitado ¢ diversos procedimentos
odontolégicos para os planos que tenham cobertura odontologica.

Na drea de nutrigao, a ANS ja garante no seu rol obrigatorio de 6 a 18 consultas de nutricionista por ano de contrato.

Especificamente, para os procedimentos mais voltados para o atendimento do paciente com autismo, fiz aqui um histérico
para mostrar o quanto evoluiu a cobertura nos altimos anos ao longo das edigdes do rol. Na area de fisioterapia, por
exemplo, em 2004, a cobertura abarcava procedimentos de reabilitagio e reeducagio. Naquele momento, nio ficava claro
se essa cobertura seria feita por médicos fisiatras ou por profissionais da drea de fisioterapia. Em 2008 foram incluidos
no rol diversos procedimentos de reeducagio e reabilitagio fisioterapéutica, todos eles sem nenhum limite de sessdes.
Entio, essa ideia se perpetuou. Até hoje varios procedimentos ndo tém nenhum limite de sessdo. Em 2014 foi incluida
também a consulta com o fisioterapeuta. Naquele momento era garantida uma consulta para cada novo CID apresentado
pelo paciente por ano. Em 2017, foi ampliado para duas consultas com fisioterapeuta por ano.

Dessa forma, chegamos a 2021 com cobertura bastante ampla para a area de fisioterapia. Nos temos duas consultas com
fisioterapeuta para cada CID apresentado pelo paciente por ano. Trata-se daquela consulta em que o profissional avalia
e determina qual serd a conduta adotada. E nés temos diversos procedimentos. Eu citei apenas trés. Ha procedimentos
de reeducagdo e reabilitagio desses pacientes. Por exemplo: reeducagio e reabilitagio no retardo do desenvolvimento
psicomotor; reeducagdo ¢ reabilitagdo neuroldgica: reeducagio e reabilitagdo neuro-musculo-esquelética, dentre outros,
todos em nimero ilimitado.

Na drea de psicologia e terapia ocupacional, da mesma forma, a cobertura foi sendo ampliada ao longo dos anos. Em 2004
havia apenas um procedimento que se chamava psicoterapia breve de crise. garantida por 12 sessdes anuais. Em 2010 foi
incluido um procedimento de sessao de psicoterapia. Mas esse procedimento ndao garantia cobertura para pacientes com
autismo, Naguele mesmo ano foi incluido o procedimento de consulta ¢ sessao com psicologo ou terapeuta ocupacional,
que previa a cobertura de 40 consultas ou sessdes com esses profissionais para o paciente autista. Desse modo, em 2021
houve um desmembramento desse procedimento e passou a ser assegurado o nimero de duas consultas com o psicélogo,
duas consultas com terapeuta ocupacional e 40 sessdes por ano com esses dois profissionais,

Contudo, em julho deste ano foi publicada uma alteragio da RN 463, e as sessdes com o psicologo e terapeuta ocupacional
passaram a ser em numero ilimitado também. Entdo, os pacientes com autismo tém cobertura ilimitada, com psicologia
¢ terapia ocupacional, desde julhe deste ano. Da mesma forma, na fonoaudiologia, que ¢ uma drea bastante demandada
pelos pacientes autistas, foi sendo melhorada e incrementada a cobertura ao longo dos anos. Em 2008, a previsdo era de
apenas seis consultas ou sessdes por ano; em 2010, esse nimero foi ampliado para 24 consultas ou sessoes. Contudo, ndo
havia previsio de pacientes autistas na cobertura, e esses pacientes continuavam tendo direito somente a seis consultas ou
sessdes, Em 2014, o mimero de consultas ou sessdes foi ampliado para 48 por ano; em 2015, para 96 por ano. Em 2021,
como os outros procedimentos, ele foi desmembrado em um procedimento que garantia duas consultas mais 96 sessdes
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por ano de contrato. Ocorre que, como nos demais casos, em julho de 2021, quando foi publicada a RN n® 469, o niimero
de sessdes com fonoaudiologo para pacientes autistas também se tornou ilimitado.

Com a publicagdo da RN n® 469, tornou-se ilimitado o numero de sessbes com psicologo, terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo, e ja eram ilimitadas mesmo antes da RN n® 469 as consultas meédicas e odontoldgicas e as sessoes de
fisioterapia. Portanto, a cobertura aos pacientes autistas nos ltimos anos sofreu uma ampliagao bastante considerdvel na
satde suplementar,

E importante destacar também que um aspecto muite questionado & ANS & a cobertura de métodos, de técnicas especificas
de tratamento desses pacientes, E o posicionamento atual da ANS ¢ que ela ndo descreve, ndo determina a téenica, o
método ou a abordagem que vio ser utilizados com esses pacientes. A ANS entende que a prerrogativa de tal escolha fica
a cargo do profissional que ird atender o paciente. Entio, cabe ao profissional credenciado da rede da operadora definir
por qual técnica ou método ele vai atender aquele paciente autista.

Por esse motivo, a ANS ndo determina que seja obrigatorio que as operadoras tenham profissionais em cada uma das
técnicas em sua rede prestadora. Na realidade, ela tem que ter profissionais aptos a atender o paciente autista, que vai
empregar a téenica de atendimento de acordo com a sua habilidade, com a sua formagio. Contudo, hi uma técnica bastante
questionada, por exemplo, que & a técnica ABA. Se na rede da operadora houver profissionais treinados, habilitados a fazer
o atendimento pelo método ABA, por exemplo, a operadora ¢ obrigada a fornecer essa cobertura. Portanto, a operadora ndo
tem que ter profissionais treinados em todas as técnicas em sua rede, mas, em tendo, ela, sim, € obrigada a dar cobertura
pelas técnicas especificas.

Ja finalizando a apresentagao, que foi bem curta, ¢ importante nos termos também em mente que o processo de atualizagio
do rol ¢ continuo ¢ estd aberto. Qualquer pessoa pode solicitar a inclusio ou alteragdo de um procedimento no rol. Esse
procedimento segue um rito normativo especifico que esta aqui colocado, que é o da Resolugio Normativa n® 470, de
2021, e da Medida Provisoria n® 1.067, de 2021.

Portanto, as associagdes de pacientes, as sociedades médicas, se entenderem que a cobertura ao paciente autista ainda niao
esta suficiente, amda ndo ¢ o que se espera, podem protocolar pedidos na ANS, seguindo esse rito normativo, solicitando
ainclusdo de alguma coisa ou alteragio daquilo que jd consta no rol.

Apés a submissdo, essa proposta vai passar primeiro por uma andlise de elegibilidade para ver se ela cumpre todos os
requisitos: posteriormente, ela passard por uma anilise técnica; e vai entio para uma fase de processo decisorio em que a
Diretoria Colegiada da Agéncia vai definir se incorpora ou nio esse novo procedimento ao rol.

Entiio, ¢ isso.

Eu gostaria de agradecer e fico a disposigdo, ao final, para as perguntas, juntamente com a minha colega Marly.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Gostaria de agradecer ao Sr. Milton Dayrell Filho, que falou aqui em
nome da Agéneia Nacional de Saiide Suplementar.

Passo a palavra i representante do Ministério da Satide, a Sra. Giselle Nunes, que é Vice-Coordenadora Geral de Saide
Mental, Alcool e outras Drogas daquele Ministério.

Sra. Giselle, a senhora tem o tempo de até 10 minutos, com flexibilidade de chegarmos a 15 minutos.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Deputada Erika Kokay, bom dia. Bom dia a todos os presentes.
Eu me chamo Giselle, trabalho no Ministério da Satde. Fu estou entrando nessa audiéncia de dltima hora, ¢ a nossa
Coordenagio vai encaminhar um material sobre o assunto. Tudo bem?

A SRA. PRESIDENTE ({Erika Kokay. PT - DF) - Tudo bem.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Entdo, V.Exa. poderi passar a palavra para o proximo participante.
A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Esta 0timo.

Obrigada, Giselle, Ficarda em uma posigao o Ministério da Saude, pelo que entendo, mais de escuta e posterior
encaminhamento das questoes que forem abordadas aqui.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Perfeito,
Muito obrigada, Deputada.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Entio, passo a palavra ao Sr. Fernando Cotta, que € Diretor Presidente
do Movimento Orgulhe Autista Brasil — MOAB.
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0 SR. FERNANDO COTTA - Bom dia.

Quero cumprimentar a todos e a todas aqui.

A Deputada Erika Kokay sempre teve uma deferéncia muito grande pelo MOAB. Se o MOAB conquistou, Deputada,
como V.Exa. colocou, de forma real essa luta, com essa militancia, varios direitos, iniciativas de leis e apoio a determinados
projetos de leis que viraram leis, uma situagio real no cotidiano dessas pessoas, muito se deve a sua participagio desde os
tempos em que trabalhava, de medo mais regional, na Camara Legislativa do Distrito Federal, como Deputada Distrital,
quando ja nos apoiava, apoiava a causa. Nos temos muita satisfagio de poder dividir essa situag@o, Se essas vitorias, esses
avancos ocorreram, V.Exa, tem também papel preponderante.

Quero cumprimentar aqui a Dra, Meigan, que ¢ nossa parceira também de luta ha muitos anos, a Dra. Adriana Monteiro,
que também ja esteve aqui no MOAB e € nossa parceira de longa data, nossa amiga. Muito prazer em té-las aqui.

Quero cumprimentar também o Dr. Milton, que falou agora hi pouco, a Dra. Marly, da ANS, ¢ a Dra. Giselle. Acho que
Ja cumprimentei todos.

Cumprimento ainda todos desta Comissio, onde nos temos o prazer de mais uma vez estarmos.

O assunto hoje & um assunto dificil, € um assunto complicado. ¢ um assunto muito vasto, tanto na area publica quanto na
drea privada, conforme o requerimento que nos recebemos, Entdo, quero falar sobre a precariedade, de um modo geral,
do atendimento para essas pessoas.

Se en for comegar com a area piblica, podemos falar principalmente da insuficiéncia no atendimento para essas pessoas.
No Brasil inteiro, nds temos algumas ilhas — e eu chamo de ilhas porque sio lugares especificos e muito poucos —,
onde essas pessoas sdo atendidas com respeito, vamos dizer assim, pelos orgdos piblicos, pelas cidades brasileiras, pelos
Municipios. Ha, portanto, um ou outro lugar.

Nas estamos, por exemplo, na Capital do Pais, aqui em Brasilia, e o sistema piblico daqui é pifio. As pessoas tém trés
ou quatro lugares para colocar o nome na lista de espera e. se forem chamadas, sio atendidas em 6 meses, | ano. Tem
gente que nunca é chamada. Entdo, é complicado.

Meu filho estd com 24 anos, e ele ndo cabe mais... Mas nds o inscrevemos agui no COMPP — Centro de Orientagio
Meédico Psicopedagogica, que faz um trabalho interessante, recebe pessoas autistas, normalmente uma vez por semana,
uma terapia insuficiente, como eu disse, mas € o gue tem. Meu filho foi inserito quando ele era menor de idade, porque la
também s6 atende até a menoridade. Nao atende adulios. Depois que vocé vira adulto, ¢ uma loucura! Vocé ndo consegue
ser atendido mais em lugar algum.

"4k, mas a lei ndo diz...?" Diz! Nés lutamos pela lei, estd ai. A Deputada Erika Kokay lembrou muito bem, a Dra. Adriana
participou varias vezes, a Dra. Meigan também. Assim, as leis sio maravilhosas, sio belissimas. Como o Dr. Milton
acabou de falar — permita-me, Dr. Milton — na apresentagdo que ele fez. O rol ¢ muito interessante, na questao privada
também, mas s6 que essas pessoas nio sio atendidas.

E impressionante! As pessoas no conseguem atendimento. Meu filho nunca foi chamado pelo COMPP. Ele esta com 24
anos hoje, nem cabe mais ser chamado porque € adulto. e adulto ndo tem lugar em Brasilia. Simplesmente € isso.

"Ah, mas o Governador atual, o Governador Ihanés, ndo falou? Ele ndo recebeu vocés do MOAB? Nio recebeu outros
grupos também, [oi até gravado, dizendn que essas pessoas teriam o centro de referéncia agui em Brasilia, ndo so para
o8 quiistas, mas também para as pesseas com deficiéncia de um modo geral?" Falou, disse isso na campanha. Fez? Nio!
Nem carteirinha nés temos, nem carteirinha dos autistas, que € uma coisa relativamente facil, expedir uma carteira, virios
Municipios tém no Brasil inteiro. Os Municipios nio conseguem fazer sozinho, cles fazem convénio com as entidades ¢
possibilitam essas pessoas. E nem carteirinha nds temos aqui no Distrito Federal, que € uma coisa simples. Quer dizer,
& muito complicado quando se fala nesse sentido.

Mas eu queria dizer da insuficiéncia nesse sentido e, quando se ¢ adulto, entio, da praticamente inexisténcia. Como eu
disse, hd no Brasil, sim, algumas ilhas, alguns Municipios especificos, iniciativas normalmente das méaezinhas que, através
das associagoes, dos grupos, se reinem e conseguem de fato trazer isso para o cotidiano das pessoas. Mas, infelizmente,
sio ilhas, que nos temos que estender.

Nos gritamos isso a quanto tempo, Deputada Erika Kokay, nesses plendrios da Camara Federal e do Senado Federal? Nos
gritamos isso ha quanto tempo?

Ji estivemos uma vez com o ex-Deputado Luiz Couto, nosso parceiro, como a senhora disse muitas vezes, o homem de
terno azul, que veste terno azul da questio dos autistas. Uma vez, nos estavamos em audiéneia com o ex-Deputado Luiz
Couto, a Amanda estava conosco — e olhe que a Amanda tinha enirado um tempo depois — e ela disse de forma muito
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clara: "Puxa, mas tado ana nis chamamos a atengdo tantas vezes, mas ¢ sempre a mesma historia”, E o Deputado, para
ndo deixi-la desanimada, até comentou — a senhora estava nessa audiéneia, Deputada Erika? — o seguinte: "Simr, mas
nds vamos tentando e vamos ganhando”. B & desse jeito mesmo, como o Dr. Milton colocou. Néos vames ganhando um
pouquinho aqui, a ANS traz algumas coisas, consegue trazer algumas novidades, mas. na pratica, ¢ muito diferente, ¢
muito complicado isso.

Eu estou falando dessa falta de alcance dessas terapias especializadas. E isso ndo acontece s6 na rede piblica. Na rede
privada também noés temos essa dificuldade imensa de encontrar um profissional qualificado no plano de saide. Por
exemplo, eu sou inspetor da Policia Rodovidria Federal de carreira. sou voluntario do MOAB e tenho essa dificuldade
imensa. E outros pais me falam o seguinte: "Vacé o pie no plano tal que tem tal profissional”. E veja bem, ha que se
Tazer uma diferenciagdo. Aqueles planos que investem num profissional gualificado tém, simplesmente, um psiquiatra,
um neurologista que ndo entende nada de autismo. E i1sso acontece muito.

Para entender mesmo de autismo, o sujeito tem que fazer cursos, tem que gastar, fem que ir atras de cursos, Ele faz
cursos fora do Brasil muitas vezes. De uma forma em geral, ¢le tem que gastar muito, Entio, ¢ preciso de alguma forma,
juridicamente — e nao sou advogado, minha formagao € outra, sou da area de seguranga piblica, meio ambiente e
direitos humanos —, tentar separar isso, estudar uma forma de valorizar aqueles que conseguem contratar profissionais
especializados, porque isso ¢ caro mesmo. E se & caro para os planos de saide, imaginem para os pais, para as maczinhas...
Entao, nds temos essa dificuldade imensa nos planos de saude.

O problema & que o profissional muitas vezes desconhece essas questdes. O plano quer empurrar para vocé esse
profissional que desconhece essa questdo, que nilo sabe lidar com isso. Nos falamos sobre ABA, e ele nem fez um curso.
Outros falam o seguinte: "Olhe, estou vendo autismo agora”, Sio sinceros, melusive. E nos falamos: "Puxa vida! Eu
preciso gue o plano mande outra pessoa, mande um profissional guadificado”. O que adianta ter um profissional que ndo
& qualificado? E complicado. muito complicado isso.

Eu gosto muito de dizer, Deputada, que infelizmente, ha muitos anos, essas questdes vio para judicializagio. Estio ai a
Dra. Meigan ¢ a Dra. Adriana, que siio da drea do direito ¢ sabem muito bem disso. Essa questao termina caindo na mao
dos advogados. quando os pais podem pagar, ou das Defensorias Piblicas, quando os pais ndo podem pagar, e quando tém
acesso ¢ viio atrds, porque ¢ uma luta ingloria, & uma luta grande, para poder fazer com que aguele plano de saude ofereca
a vocé um profissional adequado ou, entdo, aquilo que ja esta muitas vezes no rol da ANS que o plano nio cumpre.

Outra coisa: eu achei muito bonito esse rol da ANS. E verdade mesmo essa questio da evolugio historica dos direitos
dos autistas, muito bem colocada aqui pela ANS. Mas isso estd muito no papel: na realidade, ndo € muito assim, nio.
Na realidade, vocé faz uma reclamacio, isso tudo demora, e 0 menino estd gritando em casa sem dormir, se mordendo,
arrancando parte do corpo, fazendo coisas absurdas, jogando cocd na casa inteira. Enfim, estd havendo uma série de
problema. E vocé estd esperando. "Cadé. gente? Tem um tempo.” "Ndo, espera ail Tudo tem seu prazo. sio 20 dias. ¢
costumam responder nos witimos 2 dias," As coisas sdo muito assim. E vocé fica nessa loucura — nessa loucura.

Ha alio indice de suicidio entre esse pessoal, independentemente da classe, porque nio se consegue atendimento médico,
Outro dia vi uma mae na Internet reclamando de coisas absurdas. A filha estava gritando, sem conseguir dormir, & ela
perguntando: "Cadé vocés? Eu queria saber se fosse filha do Presidente da Republica, se fosse filha de wm Ministro, se
ela estava desse jeito.” Infelizmente, esta ¢ a realidade brasileira: inexisténcia ¢ dificuldade.

Eu falei com vocés, eu sou de carreira, eu sou uma pessoa de classe média, eu corto uma coisa aqui ¢ outra ali, consigo
o atendimento, tenho uma dificuldade imensa; imaginem quem ndo tem condigdes, que ¢ a maioria?! Entdo, ¢ muito
complicado.

Aqui em Brasilia mesmo, por exemplo, 0 CEAL, um centro que atende pessoas com deficiéncia auditiva, passou a atender
também, por forga da lei, pessoas autistas — menaores de idade, claro, maiores ninguém atende, mas pelo menos passou
a atender —, e agora esta com f[alta de repasse de recurso. Ha quanto tempo, Deputada Erika, nos reclamamos da falta
de recurso? Sempre. Entra e sai gente do Governo, e hd falta de repasse de recurso, recebem do Governo Federal e ndo
repassam. I impressionante a questio do CEAL aqui em Brasilia,

Eu queria ver, Deputada, se V.Exa, concordar, a possibilidade de esta Comissiio enviar um oficio ao Governo do Distrito
Federal solicitando que seja regularizada a questio do CEAL. para que essas pessoas surdas, com deficiéncia auditiva e
autistas possam ser atendidas com dignidade, com o respeito que merecem.

Para se ter uma ideia de como no Brasil toda essa questio ¢ complicada, eu recebi ha pouco tempo de uma mae uma
questio. A Cibele ¢ uma autista de Aguas Vermelhas, adulta — o autismo dela ¢ severo —, e precisa de uma série de
atendimentos. La ela teve a infelicidade de a Secretiria Municipal de Saide ser esposa do Prefeito. Entio, querem gastar
o minimo possivel. E aquela velha historia, é o tal do dinheiro. Querem gastar o minimo possivel. O caso é urgente, a
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necessidade é urgente. E o sistema, que ld é publico, nio oferece a ela condigio nenhuma e nio a pde numa ambulincia
para os Municipios vizinhos poderem oferecer o atendimento. Vejam bem como € que sdo essas situagdes no Brasil.

A (ltima noticia que eu recebi — ndo falo dirctamente com ela — & gue estavam ameacando a mie se ela reclamasse
para algum lugar... Reclamou para o MOAB, por exemplo, e nds passamos isso para a Secretaria Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e para o Ministério Publico. a fim de que investiguem essa situagdo. E ela disse que passou a
ser ameagada: se ndo retirasse isso e dissesse que a filha estava sendo muito bem atendida, ia deixar de receber o apoio
das entidades. E estd recebendo esse apoio do MOAB em colocar essa questio

Vejam bem! Que coisa! Em vez de providenciarem o atendimento, eles extorquem a pessoa. E uma questio absurda, E
impressionante, Torna-se uma questao de justiga. E complicado.

Eu queria falar também rapidamente sobre outra questdo muito interessante na area de safde, que o Parlamento, com
uma série de dificuldades, tenta resolver, que € a cannabis para uso terapéutico, para uso medicinal. Isso ¢ da maior
importancia, Deputada Erika.

Eu sei que a senhora apoia também essa questio, porque nos estamos falando de melhoria significativa da qualidade de
vida de autistas. Ha virios casos no mundo inteiro, inclusive no Brasil, onde infelizmente sé de forma judicial, recorrendo
a Justiga se consegue. Quem termina decidindo € o juiz. porque vai para a Justiga, infelizmente os planos de satde ndo
conseguem resolver. E o juiz determina que o plano tal tem que fornecer cannabis para Fulano, que o Municipio tal tem
que fornecer cannabis para o tratamento do Sicrano.

Nos temos que estudar formas de acabar com isso. Quanto tempo essa pessoa, essa mie vai levar para conseguir isso no
Judiciario? E o gasto que terdo? E aqueles que ndo tém como fazer isso, gente? As Defensorias Publicas estdo abarrotadas
¢ ndo conseguem atender, E muito complicado isso,

Ha uma coisa muito maior, pela qual nds lutamos hd muito tempo, que sdo os Centros de Referéncia, Finalmente o projeto
de lei que trata dos Centros de Referéncia passou no Senado, Deputada Erika. Vamos ver se ele agora... Se nao for assim...
Tem isso, se nio for na base, comegando no Legislativo — nesse sentido a Camara e o Senado tém um papel historico
conosco — a eriagio de uma lei para algo que parece tao dbvio... Eles precisam de um local para atendimento, mas ¢
preciso uma lei, sendo fazem de conta que ndo existe, porque custa dinheiro. E eles nio sio prioridade. Nos temos que
mudar muito essa historia.

O projeto passou pelo Senado agora, foi para a Ciimara, e vai comegar a ser votado nas Comissdes. Eu pedi também apoio.
Deputada, nessa questio dos Centros de Referéneia, desse projeto de lei, para vermos se, conseguindo eriar a lei... Ha
muitas dificuldades aqui. Essas pessoas pagam impostos, merecem respeito, possuem direitos, mas esses direitos, embora
sejam cristalinos nas leis, nos decretos, nas portarias, nas recomendagdes, nas normas gerais, na verdade a maioria € s6 no
papel, ndo conseguimos tirar isso na realidade. Se fizer, vai para o juiz, e o juiz decide, abarrotando o Judicidrio. Passa pela
Defensoria, passa pelo advogado, para quem pode pagar, e termina com o juiz mandando cumprir. Ai ndo tem conversa,
vai recorrer, mas uma hora tem que cumprir. E essa loucura.

Tinhamos que tentar pedir, nio sei se 4 ANS ou ao Ministério da Satde. Parece-me que a Dra. Giselle estd nos ouvindo...
Quem sabe? Essa demanda reprimida deve-se a falta de fiscalizagiio: por que ndo estd funcionando? Ha lei, ha norma
que obriga? O que estd faltando? Se falta recurso, por que ndo se alocou recurso? Determinado recurso na saide ndo &
obrigatério? Entio, por que nio alocou? Por que nio foi atras? Por que nio buscou parceria? Ha uma série de situagdes
que precisam ser estudadas, Dr. Milton, Dra. Marly, principalmente, que estdo na administragio publica. Eu ja fui
administrador piblico aqui no Distrito Federal. Existe uma demanda enorme reprimida. Quem sabe se fizéssemos uma
recomendacao ao Ministério da Sadde, Dra. Giselle, uma recomendagdo a esses Municipios para que pelo menos cumpram
a lei. Essa € a recomendagio. Vamos tentar atender essas pessoas, digam o que esta faltando pelo menos, mas ndo vamos
deixar essa demanda reprimida, porque as pessoas estao morrendo. As pessoas estao morrendo sem atendimento. Entiao
eu acho que se poderia pensar nessa recomendagio.

Eu acho que ja falei muito. Devo ter estourado meu tempo, ja que falo demais mesmo. Mas eu gostaria s6 de deixar um
recadinho para as maes. En gosto sempre de falar, e elas nos escutam agora ou, se esta reunido ficar gravada, muitas
vezes fica, elas vio nos escutar depois: ndo desistam dos seus filhos, mies — niio desistam! Ha essa dificuldade imensa,
hd essas situagdes que sdo realmente absurdas no Pais, porque, primeiro, cria-se a lei, depois, tira-se essa lei do papel,
muitas vezes utilizando o Judicidrio. Mas eu quero dizer isto: ndo desistam dos seus filhos, sendo pablico ou privado o
sistema que vocé utilize...

Vimos o que o Dr. Milton falou sobre a questio historica, foi lindo, mas sabemos que na realidade nio esta funcionando
muite daquilo, que nos temos que encontrar mecanismos para fazer isso funcionar, antes de precisar recorrer ao Judiciario
todas as vezes, O Judiciario ¢ as Defensorias estdo abarrotados com essas questoes.
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Entiio, miezinha, voeé na sua cidade, no seu Municipio, ndo desista. Procure o Prefeito, procure o Secretdrio de Satide, uma
0 local que the possa dar apeio nesse sentido. Procure aquele Parlamentar, aquele Vereador em quem vocé votou.
Se vocé quiser, por exemplo, hi a Comissdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéneia aqui na Cimara, ha Deputados,
como a Deputada Erika Kokay, que sio solidirios. Nos precisamos de pessoas solidirias neste mundo, neste Pais mais
ainda. Nos precisamos de pessoas que fagam valer os seus direitos. Procure essas pessoas, esses canais de atendimento,
Haoje a Internet facilita muito isso. Procure, denuncie ¢ mostre que o seu filho precisa de atendimento. Se vocé nao fizer
isso, ninguém vai fazer pelo seu filho, miezinha. Vocé € a grande mudanca de vida para o seu filho

Desculpem-se por me alongar muito, mas precisava realmente dar esse recado.
Muito obrigado, Deputada Erika, por ter convidado o Movimento Orgulho Autista Brasil para falar essas verdades.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Muito obrigada, Fernando Cotta. Sua fala pontua a lentidio com que
o direito ¢ executado € aborda, me parece, algo absolutamente relevante. O orgamento e a disponibilidade financeira tém
que estar submetidos ao direito e nio o contritio. Nio se pode, em virtude de auséncia de previsio orgamentiria ou de
recursos, argumentar que o direito nio pode ser exercido. Portanto, temos avangado na legislagio, mas isso nio se reproduz
de forma conereta no direite assegurado. O direito que esta previsto na legislagio ndo se concretiza, porque ele precisa ser
prioridade assegurada pelo Executivo. Aqui nds vamos pontuar que, na discussdo dos Centros de Referéneias, acho que ¢
importante vocé ter equipamentos pablicos que possam assegurar a atengdo ¢ assegurar que nos tenhamos o atendimento
as pessoas que tém transtorno de espectro autista.

Aqui, com relagao ao CEAL, eu vou sugerir a esta Comissio que faga um oficio a ser encaminhado ao Governo do Distrito
Federal, para que sejam repassados os recursos necessarios. Nos conhecemos o CEAL, referéncia de atendimentos muito
relevantes para a populagio do Distrito Federal. Eu vou também sugerir 4 Comissdo nio apenas o oficio, mas também
que faga uma diligéncia ao CEAL, para que nos possamos cscutar ali os profissionais ¢ os gestores daquele centro que
¢ tao relevante para o proprio Pais.

Portanto, nos obviamente teremos toda a priorizagio dos centros de referéncias, pela importincia que carregam. Nos
vamos solicitar que haja nio apenas um oficio ao Distrito Federal, mas também uma diligéncia ao CEAL, e eu penso
que noés podemos também fazer um projeto de indicacio, mas agui fica a recomendagiio para as instituigdes que estio
aqui e tém amplitude nacional, para que Estados e Municipios exergam e efetivem as politicas. Sio as sugestdes que nos
escutamos do Fernando Cotta e agradecemos por elas.

Tem a palavra Meigan Sack Rodrigues, que € especialista em direito de pessoas autistas, para que também possa fazer
as suas consideragdes.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Eu queria muito agradecer pelo convite 4 Deputada Erika Kokay,
principalmente, para eu estar aqui. Eu queria parabenizar o Sr. Milton pela fala e por haver trazido alguns esclarecimentos
sobre o posicionamento da ANS.

E muito dificil falar depois do Fernando, porque ele ja esclarecen muito. E um grande amigo e exemplo para nos na batalha
que temos todos os dias. Eu vou tentar pontuar algumas coisas da fala dele.

Vai ser um prazer ouvir a Dra. Adriana, que eu ndo conhego, mas também ja ouvi varias referéncias a respeito, ¢ é muito
bom também falar para a Dra. Giselle, que esta aqui, porque ¢ sempre muito positivo ter contato com o Ministério da
Sande, que esta aqui nos ouvindo neste momento tio importante.

Eu vou me descrever um pouco. Sou ruiva, branca, uma mulher de 43 anos, advogada e mae. Eu eston na luta pelos
direitos das pessoas e escuto muito, muito mesmao, pais aflitos que chegam aqui me pedindo ajuda de todas as ordens,
principalmente para lutar pelos direitos dos filhos deles, que precisam de algo que é muito, muito basico, que ¢ a safide.
E isso acontece todos os dias. Eu luto por isso todos os dias mesmo, porgue todos os dias eu entro com agdes buscando
0 mais basico da vida, que é o tratamento para um filho.

Uma das coisas que me chama muito a atengiio é que sio filhos de todas as idades. Eu tenho aqui pacientes que tém desde
2 aninhos até 20 e tantos aninhos. Entio, todo mundo precisa realmente de satde: ¢ medicamento, & tratamento, & terapia.
O Sr. Milton trouxe uma coisa bem interessante: hoje realmente é uma batalha — entre aspas — "vencida". Nos tivemos
uma evelugio, e hoje temos a Resolugdo Normativa n® 469, que realmente nos da ilimitado atendimento para muitas das
nossas terapias que hoje sdo importantes para os autistas. Ter acesso a terapia com psicologo, com fonoaudidlogo, com
TO, de forma ilimitada, ¢ muito bom ¢ no papel isso € dtimo mesmeo, Porém, lembro que isso foi uma batalha de anos
na Justiga, inclusive porque, durante muitos anos, foi uma batalha s0 garantida por liminar, com sentenga determinando
esses direitos, e por qué” Porque o tratamento terapéutico para essas pessoas. ja que é um desenvolvimento neurologico.
portanto vital, ndo pode ter limitagao. Nio da para simplesmente dizer: "Ofha vocé tem 40 sessies”. 1sso acaba em 2 meses,
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e essas criangas, esses individuos — porque muitos sdo adultos —, como eu disse. precisam de tratamento toda semana.
Nio ¢ 50 por uma semana, Como disse o Fernando muito bem, tratamento uma vez por semana ¢ pifio para pessoas que
precisam de desenvolvimento neurolégico todo dia.

Ouvir isso de um pal é desesperador, e vocé acaba ficando tdo desesperado que chega para um juiz e chega para o auxiliar
de juiz querendo quase sacudi-los: "Olha, pelo amor de Deus, é disso gue nos precisamos". Essas pessoas precisam, e
nos lutamos por isso todo dia.

Infelizmente, $6 para trazer €ssa noticia para 0s senhores, essa resolugdo jd foi posta, ja estd no papel e ji deveria estar
implementada, mas hoje mesmo eu tenho que estar lutando por ela para fazé-la valer, porque plano de saiide ndo cumpre,
mesmo com ela ja vigendo. E ndo € s6 o plano de saide, eu luto na Justiga fazendo contrarrazdes, discutindo, dizendo:
"Olha, jd estd valendo, viu?" Mesmo assim nilo estio botando em pratica.

Entiio, nio € uma luta s6 das leis, tdo bonitas. Nos precisamos lutar tode dia, porgue mesmo assim eles nio implementam.
E 0 que nds viemos buscar aqui? Nos viemos buscar que o plano de satde oferega o tratamento qualificado que ele vendeu,
diga-se de passagem. Ele ja vendeu isso. Ele ja colocou la: "Olha eu dou tratamento integral, fotal, eu dou cobertura total
para isso”, SO que dar cobertura total para isso ¢ total, gente, nio tem como voeé dizer: "Total até a linha D, até a pdagina
dois". Total & total, ¢ € isso que nds estamos buscando.

Na medicina ¢ a mesma coisa: 0 médico se forma e ¢ um clinico geral. Para se tornar um cardiologista, um oncologista,
ele faz uma especializagio, e é 0 que nds estamos buscando para o autista. Ninguém abre um coragio e faz uma
cirurgia cardiaca com clinico geral. Entdo, por que raios um autista precisa ser tratado com um clinico geral? Nas suas
especialidades, ele precisa de tratamento, e isso é muito bdsico, porque um paciente autista tem realmente especificagoes

O profissional precisa conhecer do método, conhecer do paciente, ele precisa efetivamente conhecer do manejo, tanto do
transtorno quante do paciente, O paciente muitas vezes tem comorbidades graves, e 0 médico precisa saber disso. Esse
paciente precisa evoluir. O médico precisa aplicar escalas, testes, uma infinidade de coisas. Entdo, ele precisa saber disso
para o manejo daquele paciente, sendo ele ndo evolui. Nio evoluir o paciente ¢, sim, embotar o proprio tratamento, ¢ muito
prejudicial. E ndo saber o manejo do paciente € mais prejudicial ainda.

S6 para vocés terem uma idela: eu tive uma paciente agui que passou por 17 profissionais diferentes em 2 anos; a cada
2 meses, ela trocava de profissional. Para um paciente que € tipico, que ndo tem problemas, & como se vocé contasse,
revivesse ¢ revitimizasse, a cada 2 meses, o seu trauma. Imaginem isso para um paciente que tem autismo, que tem
problemas de vinculo. Entio, isso ¢ tho desconhecedor do paciente como do transtorno.

Isso € 0 que precisamos trazer para o conhecimento geral, porque o juiz, muitas vezes, ndo conhece isso, a sociedade
ndo conhece, e o plano de saide, que deveria conhecer, porque € objeto do trabalho dele, finge ndo conhecer, pelo que
cu vejo. Fingir nio conhecer faz isso, traz a piora, agrava. Nos precisamos botar 0s pingos nos is, porque ¢ disso que
nos estamos falando.

Eu lido com essas pessoas todos os dias, eu lido com pais desesperados todos os dias. Eu brigo na porta da Justica todos
os dias. Isso & um problema gravissimo. As vezes, eu me sinto sozinha 14, sem ajuda de ninguém, desesperada. Por qué?
Porque eu ainda vejo juizes negando liminar para pais, que nio ganham tratamento para seus filhos.

Eu vejo plano de saide oferecendo uma rede credenciada que hoje em dia da sessio de 20 minutos, porque resolveu
transformar uma sessio de | hora em 2 ou 3 sessoes, para poder render um pouguinho mais. Isso nio é tratamento,
gente! Isso ndo ¢ tratamento. Desse modo, a erianga, o individuo fica mais tempo dentro do carro no trinsito do que
cfetivamente na terapia. Isso & grave! Isso é muito grave, porque a crianga cria uma aversio d terapia, ¢ a aversdo a terapia
¢ embotamento, ¢ nio tratar. E hi pais mais desesperados ainda, porque, se a crian¢a nio trata, adivinha o que acontece?
Iss0 nio ¢ saide!

Agora nos estamos falando com a Dra. Giselle e o Ministério da Satde. Isso ndo & satde. Quem fiscaliza? O Sr. Milton, a
ANS. Precisamos falar com eles também, com quem esté fiscalizando aqui. O Sr. Milton falou da Lei n® 9.961, de 2000,
falou brilhantemente do art. 4°, inciso III, mas lembro que o inciso XXXVI esta defendendo o direito do consumidor
também. E nos estamos ai para isso, precisamos nos lembrar disso, estamos na defesa disso. Precisamos dar tratamento
qualificado a essas pessoas, tratamento especializado, de acordo com aguilo que foi preserito, respeitando o que o médico
prescreveu.

Se o médico estd ali avaliando o sen paciente, de forma coerente, correta, prescrevendo um tratamento qualificado,
especializado, com método, com numero de sessoes, com tamanho de uma sessdo especifica para que aquela meta
terapéutica seja atingida, ¢ muito importante que isso seja seguido. Sendo, nds vamos nio s6 prejudicar o paciente como
podemos inclusive causar outros riscos, ¢ — Nossa Senhora! — ndo quero nem falar sobre isso
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E muito importante que acionemos isso. F importante que tenhamos voz. E & importante que também digamos que temos
um bom tribunal. principalmente aqui no DF, o Tribunal de Justiga do Distrito Federal. Ele ¢ muito bom mesmo. E ai temos
que dar a mdo a palmatoria, temos que realmente dar nomes também. O nosse tribunal ¢ muito bom. Temos liminares
rapidas, temos posicionamentos bons, e o processo € rapido. Ha Estados onde fica 2 anos, 3 anos, 4 anos um processo
desses rolando, € no nosso ndo ¢ assim. O Tribunal de Justiga do Distrito Federal, da nossa capital, ¢ muito bom, mas.
infelizmente, como disse o Fernando Cotta, essa ndo ¢ a realidade do nosso Paifs, Nao & Essa nao € a realidade do Pais
todo e nio ¢ a realidade da drea piblica. Na drea piblica nos estamos longe disso, porque a pessoa que nio tem condigdes
de ter um plano de saude sofre, e sofre com muito, muito gosto. A rede publica ¢ preciria de um todo, e as decisdes na drea
piblica sio bem diferentes daquelas da drea privada. Realmente, o cobertor ¢ muito curto, e ai tudo fica bem mais dificil.
E nos precisamos equalizar isso. E muito, muito complicado, porque a pessoa que ja estd numa debilidade financeira nio
pode ainda ter mais uma debilidade da satde nesse grau e nesse nivel.

Eu estou s complementando a fala do Fernando, que foi dtima. Esses sdo alguns dos pontos mais graves que eu venho
enfrentando.

Infelizmente, eu sei que o plano de saGde faz uma questio toda de mutualismo, mas precisamos lembrar também que
existern 700 mil planos de saude hoje, com empresas em todo o Brasil. Niio s3o 56 10 ou 12 grandes, sdo 700 mil empresas.
Entdo, ¢ um empreendimento bem luerativo. No tltimo ano, eles lucraram como nunca. Eles ndo abrem as suas planilhas
para nos. Portanto, ndo sabemos sobre seus valores reais de ganho nem de débitos.

Esse solidarismo ¢ preciso, € importante, € nos devemos, sim, fiscalizar — a ANS estd ai para isso. Devemos, sim,
fiscalizar. Nao devemos fugir da visio de que o consumidor ainda € a parte mais vulnerivel, e, no nosso caso aqui, o
autista ainda ¢ hipervulnerdvel. Entio, nos temos esse dever de cuidado ainda mais com quem ¢ autista, que deve ser
sempre mais bem cuidado.

Os direitos estdo ai para isso, e estamos aqui para defendé-los. Precisamos, sim, nunca perder esses direitos de vista.

Eu agradego muito. Nio vou me prolongar e estou a disposigio. Se precisarem esclarecer qualquer outra divida e qualquer
outro posicionamento sobre o Tudicidrio, estou aqui.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Muito bem, Meigan. Eu quero registrar que a sua intervengio foi
fundamental para que nos pudéssemos estar aqui fazendo esta discussio no dia de hoje, com esse recorte nas redes piliblicas,
esse recorte na atengio 4 saide. porque nos sabemos que & preciso que as politicas de satide dialoguem com outras politicas
piblicas inclusive, que ¢ a necessidade de um conjunto de politicas publicas. E, nesta audiéncia, fazemos um recorte
na saide, ndo apenas na saide publica, como na sadde privada também, aqui poniuando toda a dificuldade que se tem
para que possamos ter um atendimento que possibilite que nods tenhamos as pessoas com transtorno do espectro autista
contempladas com o que a lel ja prevé.

Eu vou passar a palavra para a nossa Gltima palestrante, a Adriana Monteiro da Silva, que aqui representa a Associagio
Brasileira para Agdo por Direitos das Pessoas Autistas — ABRACA. Em seguida, vou ler as perguntas, as questdes, os
comentarios que chegam através do e-Democracia, para que voeés possam fazer os seus comentarios depois,

Tem a palavra a Adriana Monteiro da Silva, representante da Associagio Brasileira para Agio por Dircitos das Pessoas
Autistas.

A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Bom dia a todos.

Cumprimento a Deputada e agradego pelo convite para estar aqui. E a primeira audiéncia de que eu participo depois da
pandemia — pode-se falar "depois da pandemia? — ou depois desse sufoco em que houve tantas mortes, o que ainda
estamos vivenciande, Depois da vacinagdo, digamos assim. Entio, estou grata por este momento, por estarmos todos aqui.
Agradeco também as falas do Fernando, que me contemplaram muito, ¢ da Dra. Meigan — & um prazer conhecé-la,
doutora.

Agradego a exposigio do Dr. Milton e gostaria de ter acesso ao material depois — o Fernando pediu em mensagem
privada. Se vocés puderem compartilhar conosco, serd muito importante.

12 um prazer também estar aqui com a Marly e com todos (fatha na transmissdo).

Entao, agradego a todos por estarmos aqui hoje reunidos.

Fica dificil falar depois do Cotta e da Meigan, que ja trouxeram, eu acho, a maioria das minhas anglstias e do que eu tinha
colocado no papel para falar, mas ha uma questio, que & o motivo pelo qual vim hoje aqui.
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Esse espago que eu ocupo agora & o da ABRACA, uma associagio composta por pessoas autistas. Entdio, geralmente quem
fala nestes lugares sio elas, as pessoas (falha na ransmissio).
A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Adriana, hi uma instabilidade na sua Internet, ¢ ndo estamos
conseguindo escutd-la. Pedi que congelem o seu tempo. Talvez vocé deva sair e entrar novamente. Talvez seja bom que
vocé desligue o video, para ver se facilita a conexdo. (Pausa.)

A Adriana estd saindo da sala virtual. Vamos ver se ela consegue voltar, para que nos possamos dar continuidade a sua fala.

Entiio, temos a nocio de que houve avangos — e aqui ja foi falado sobre isto — do ponto de vista formal, mas ha uma
distdncia muito grande entre os avangos formais e a realidade.

A Lein® 12,764, de 2012, assegura uma politica para as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, assegura uma série
de politicas piiblicas ¢ direitos sociais, mas & preciso que haja inclusio no Orgamento. E preciso incluir no Orgamento,
& preciso incluir entre as prioridades do Executivo, porque nos vemos uma dificuldade muito grande. Primeiro, ¢ preciso
o diagnostico mais precoce possivel. Segundo, é preciso um atendimento multidisciplinar, um didlogo entre a saide e
outras politicas publicas, como a da educagiio € a da assisténcia. E preciso, fundamentalmente, a construgio de projetos
terapéuticos com a familia. E muito importante que haja construgdo, envolvimento, inclusio das familias, Come a atuagio
do Poder Executivo ndo € efetiva, ocorre, como foi dito pela Meigan e pelo Fernando, uma sobrecarga do Poder Judiciario,
devido 4 busca pelo direito assegurado formalmente para a vida das pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

Ha um recorte, que foi destacado pelo Cotta — e eu penso que é real —, para criangas ¢ adolescentes que se tornam
pessoas adultas, a partir dos 18 anos de idade, quando ha uma escassez mais profunda de politicas. Eu nido falo apenas
de determinados atendimentos, mas também da propria educagio. Hd um recorte. As pessoas tém receio quanto ao
desenvolvimento dos seus meninos e meninas porque ha um recorte, uma escassez maior de politicas voltadas para aqueles
com 18§ anos de idade ou mais.

E preciso que pontuemos todos esses aspectos para superar todos os desafios. Cito a questio das medicagdes, além
do diagnostico precoce ¢ do atendimento multidisciplinar ¢ do tratamento medicamentoso. Muitas vezes ndo ha
disponibilidade para que ele seja efetivado. Nos precisamos elaborar e aprofundar as informagdes necessirias para a
construgio do projeto terapéutico que esta posto.

Entao, sdo esses os desafios que estdo postos, que nds estamos vendo nesta audiéncia que precisamos fazer com que
avancem. [ preciso, penso eu, que tenhamos posicionamentos ¢ que eles sejam encaminhados para diversos orgios
pitblicos, bem como as sugestdes que ja foram postas, tanto no que diz respeito ao CEAL quanto no que diz respeito as
recomendagdes para o conjunto dos Estados e Municipios.

Penso que Adriana voltou.
A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Obrigada.
A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Pronto. Agora a escutamos com perfeigio.

A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Obrigada.
Desculpem-me, Caiu a conexdo com a Internet em casa.

Como eu estava Talando, estou representando a ABRACA, A sua Diretoria ¢ composta basicamente por pessoas autisias,
Geralmente, sdo elas que falam, mas hoje eu pedi um lugarzinho para trazer uma questio que vem me preocupando.

Acho que a Meigan deve estar com a mesma angistia com a qual estou, no que se refere ao Recurso Especial — RESP n®
1.733.013, do Estado do Parand, que esta hoje na mio do Ministro Luis Felipe Salomio, do Superior Tribunal de Justiga.
A Ministra Fatima Nancy pediu vista desse processo.

Esse processo, Deputada, interessa a todos os brasileiros que acessam a saide suplementar, porque, como disse o Milton,
o representante da ANS, o rol da ANS foi durante muito tempo considerado um rol exemplificativo. A partir de uma
decisdo, a ultima, do Minisiro Salomao, a 4" Turma do STJ passou a considerar esse rol como um rol taxativo. No Distrito
Federal, como a Dra. Meigan colocou, nos temos um tribunal muito soliddrio e generoso com os pacientes, com aqueles
que estdo em anglstia e sofrimento, mas essa nio € a realidade da maioria dos nossos Estados.

Entao, vejam bem: como o Fernando ¢ a Meigan colocaram, as pessoas sequer acessam os tratamentos, Quando elas viao
para o Judicidrio na tentativa de ter o respaldo do Judicidrio para acessar o tratamento, ainda levam uma nova negativa do
Judiciario, que as coloca numa situagio dificil. Eu tenho visto pareceres do Ministério Pablico que me arrepiam. O que
esperamos que o Ministério Publico seja” O guardido da lei, que ele seja aquele que olha pela pessoa com deficiéncia,
pela erianga, pela pessoa idosa, ¢ as vezes vejo pareceres de Ministério Piblico em Estados da Federagio onde atuo em

1118




258

Reunido de: 22/11/2021 Notas Taquigrilicas - Comissoes. CAMARA DOS DEPUTADOS

que se nega o direito ao tratamento. Isso tem-me constrangido. Num processo em que eu atuava, que nio tem a ver com
autismo, mas tem a ver com eancer, em Sdo Paulo, recebi resposta negativa para um tratamento que ndo esta no rol da
ANS e que ¢ talvez a tltima chance de sobrevida da pessoa.

Entdo, quando falamos na nossa audiéncia sobre autismo e quando tratamos da questio da saide da pessoa autista, nos nio
podemos nunca esquecer que essas pessoas estio dentro de uma comunidade maior, que € a das pessoas com deficiéncia,
¢ que dentro dessa comunidade hi pessoas com sindromes raras também. Saindo um pouco dessa comunidade, hi pessoas
com demandas absurdas af fora, como o tratamento do cincer, e de repente vem uma decisdo de um Ministro do ST que
traz a taxatividade para um rol, que ndo era assim considerado, e coloca pessoas do Pais inteire a mercé de um sorteio. Se
o processo cai na 3* Turma do 8T, & aprovado. Se cai na 4* Turma, ¢ negado. Agora estamos diante de um imbrédglio com
esse RESP, que virou embargo de divergéneia. Essa questdo precisa ser resolvida. Nos estamos tentando fazer com que
0 STJ nos escute em audiéncia pablica, com que o STJ escute a sociedade, com que ele ouga por que esse rol ndo pode
ser laxativo nem ter uma taxatividade mitigada, como eles estao querendo colocar, porque para as pessoas que procuram
a Justiga, precisando de saide, talvez 2 ou 3 dias as levem & morte. E disso que nés estamos falando. Quando falamos
desse rol exemplificativo para o autismo, estamos falando daquela tnica condigio, daquela inica esperanga que a pessoa
tem de no futuro ter uma vida adulta saudavel, de no futuro gerar PIB. O Estado ndo quer que se gere PIB? O Estado
quer que se gere PIB, o capital, mas ele ndo quer trabalhar o individuo, para que esse individuo no futuro possa gerar
capital. A saide afeta tudo nas pessoas, a saide afeta a educagdo, afeta a futura empregabilidade. O Brasil ndo investe
em prevengio, o Brasil ndo invesie em prevengiio de nada.

Eu vejo isso inclusive nes planos de saide. Desculpem-me a expressio, mas isso chega a ser burrice, porque, se essa
pessoa nio tiver o atendimento que deveria ter na infincia, aquele atendimento multidisciplinar correto, ela vai gerar no
futuro demanda para os planos de satde, sim. Daqui a pouco ela precisara de internagio/dia ou de internagdo num hospital
psiquidtrico. Quem vai bancar isso? O plano de saide. As pessoas podem precisar também de home care, como € 0 caso
da minha filha hoje. Minha filha estd em Aome care, estd em tratamento em casa. Tenho dois filhos autistas: ela tem 21
anos de idade, € 0 outro tem 17 anos de idade.

Eu acho que nos precisamos sobretude de um olhar generoso e soliddrio, mas também de wm olhar pratico para isso e me
parece que o Estado ¢ as empresas dos planos de saide ndo estao conseguindo ver que podemos ter um future melhor,
As pessoas que hoje estio precisando de terapias e de acompanhamentos multidisciplinares podem ser pais no futuro e
também ter contratos para os seus filhos nos planos de saide, podem gerar renda para o Estado.

O pensamento da satde ndo pode ser dissociado do pensamento da assisténcia, do pensamento da educagio, do pensamento
que visa 4 empregabilidade, porque & para isso que a Convengdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia olha. Ela ndo
olha mais para a saude como se 0 médico fosse o (nico a orientar o tratamento. A saide nio € s0 isso mais, a saide €
um conjunto de coisas. Até hoje esta 14 na Lei Brasileira de Inclusdo que as mies tém direito a assisténcia psicologica.
Onde nos vemos, em algum plano de salde, as mies sendo orientadas na hora desse cuidado com os scus filhos? Quem
cuida de quem cuida? Na rede publica muito menos. Entdo, essas pessoas estdo sem qualquer assisténcia, correndo risco
de morte. Eu digo de morte porque, como o Fernando falou, os casos de suicidio nio sdo poucos, inclusive entre jovens.
Impressionam-nos muito os casos de jovens autistas de grau leve — as pessoas adoram falar "grau leve”, mas nao hi nada
de leve em se sentir completamente diferente, desamparado, no meio de um mundo que nio o acolhe —, 0s muitos easos
de jovens autistas de suporte grau | que se suicidam, assim como os casos de mies. Porque nfio hi atendimento. Ocorre
o que o Fernando falou: chegam & fase adulta, e parece que (falha na transmissdo). Eu estive procurando atendimento
nesse periodo — ja estava vacinada: "Bom, ja vamos poder fazer uma primeiva suida de casa? Entdo, vamos procurar
atendimento na Fazendinha". E uma clinica que existe aqui. Ld ndo se atende autista adulto. Disseram: "Ndo, agui nés ndo
atendemos autista adulto”. Al eu ful procurar em outros lugares. Em nenhum se atende autista adulto. Entdo, o que resta
4 Ana Luiza ¢ ficar trancada dentro de casa, no home care. Assim estamos. Home care estd acostumado a trabalhar com
idoso, fiome care nio estd acostumado a trabalhar com pessoa com deficiéncia, home care ndo estd acostumado a trabalhar
com pessoa autista. E claro que ela precisa de atendimento especifico, respiratério, porque ela tem uma sindrome rara,
além do autismo. Por isso ela tem o home care. Ela precisa desse atendimento. Mas nio hd, por exemplo, um profissional
que venha 4 minha casa, pelo plano de satde, para dar uma assisiéncia direcionada para ela enguanto autista. Eles fazem
uma assisténcia de 20 ou 30 minutos. Respiragio, fonoaudiologia, um atendimento para idoso gue eles replicam para ela,
porque nio tém especialidade nisso.

Entilo, eu trouxe um pouguinho desses dramas e este pedido i Deputada, ao Movimento Orgulho Autista e & Dra. Meigan:
que de alguma forma nos nos unamos para conseguir dialogar com o STJ ne sentide de que ele mude a perspectiva da
taxatividade do rol, que consigamos envolver a sociedade civil nessa discussdo. Porque hoje nds estamos falando de
autismo, mas ¢ importante, Deputada, que a senhora saiba que se um dia alguém da sua familia que ndo tem deficiéncia
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nenhuma precisar de determinado tratamento ou mesmo a senhora, isso também pode ser negado para a senhora. Isso €
para todo mundo, ndo s0 para a pessoa autista, nem so para a pessoa com deficiéneia, nem s0 para a pessoa com sindrome
rara, € para todo mundo I: claro que para o lado das pessoas autistas, com deficiéncia e com sindrome rara a corda aperta
mais, porque essas pessoas tém necessidades e especificidades matores do que as da maioria da populagdo. Era 1sso o que
eu gostaria de trazer hoje. Agradeco muito esta oportunidade.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF}) - Muito obrigada. Adriana.

Eu penso que nés podemos, sim. buscar uma intervengdo, um didlogo com o STJ, para que possamos, enfim, dar
vaziio a este pleito. Pelo que ouvimos hoje, ainda que na rede privada tenhamos aumentadoe ¢ limitado o nimero de
consultas, ¢ bom lembrar que ndo ha oferecimento de tratamento na sua integralidade. A propria ANS, quando fala que
nio pode ingerir sobre o atendimento que estd posto, tira a possibilidade de haver uma metodologia mais adequada.
Ela tira as especificidades, a subjetividade, a individualidade do projeto terapéutico. Muitas vezes hi determinadas
metodologias que sio consideradas indispensdveis para o desenvolvimento neurolégico e que sio consideradas adequadas
para aquela especificidade e aquela individualidade. Portanto, & importante que nds possamos avangar nessa perspectiva,
para ndo haver a ndo limitagio de sessdes. para que possamos ter o alcance do profissional especializado naquela
metodologia, o respeito ds sessoes de terapia de 50 minutos, para que possamos alcangar a metodologia prescrita. Acho
que temos que avangar nessa perspectiva, sem nenhum tipo de exclusio. Estamos falando aqui ndo so de psicoterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional. mas também de acompanhante terapéutico. musicoterapia, psicopedagogo. educador
fisico, psicomotricista, hidroterapia, enfim, de outras terapias.

Penso que nds vamos ter a necessidade de fazer os recortes das pessoas. A Adriana falava do conceito de sande. Saide
nio ¢ contraponto de doenca, satde é qualidade de vida, e qualidade de vida ¢ felicidade. Portanto, a politica de saide
tem uma transversalidade. Ela ¢ transversal. Ao mesmo tempo que tem a universalidade, ela também tem especificidade,
subjetividades que precisam ser consideradas. Eu pontuo a necessidade de projetos terapéuticos terem virios olhares
profissionais, de serem multidisciplinares e, ao mesmo tempo, terem a participagio da propria familia. Nos estamos falando
aqui da vida das pessoas, da necessidade de terem um atendimento que possibilite o desenvolvimento da integralidade,
da potencialidade humana. Que vocé ndo tenha o transtorno dando a Gltima palavra, mas as potencialidades humanas,
que precisam de projetos que, penso eu, tém que ser individualizados. Ao mesmo tempo, tem que haver uma construgao
coletiva e a participacio inegdvel da propria familia.

Aqui dizia o Cotta; "Ndo desistam dos seus meninos ¢ meninas”. Aqui nds vamos ver a dedicagdo dos familiares
no rompimento de barreiras ¢ desafios para assegurar o atendimento na sua integralidade. na sua diversidade. na sua
universalidade para as pessoas com Transtorno do Espectro Autista. Ha um recorte muito dure, nio sé na politica de satde.
mas também em outras politicas, no que diz respeito ao atendimento apds os 18 anos de idade.
O Centro de Orientagio Médico-Psicopedagogica — COMPP, que funciona desde 1969 aqui em Brasilia, por exemplo,
faz o didlogo entre saide e educacdo. Hi também o Centro de Atencio Psicossocial — CAPS, junto com o proprio
COMPP. Mas esse atendimento tem uma demanda reprimida incaleuldvel. Nio se consegue nem saber qual ¢ a demanda
que existe. Eles atendem apenas criangas e adolescentes. O conselheiro tutelar encaminha a necessidade do atendimento
para 0 COMPP, que tem atendimento multidisciplinar e com o didlogo no desenvolvimento pedagdgico com as escolas, e
ndo se sabe ao certo quantas pessoas hi. Ou seja, existe uma demanda reprimida incalculivel. Entdo, existe o servigo, que
consideramos um bom servigo, que sofreu muitos desafios para ser mantido, mas, ao mesmo tempo, nio tem a capacidade
de fazer o conjunto do atendimento. Acho que os centros de referéncia — ¢ acho que esta Comissao tem que ter um
posicionamento sobre eles e tem um posicionamento — devem publicizar o posicionamento.
Vou ler um pouco do que eu colhi das manifestagdes feitas aqui: com relagio aos centros de referéncia, devemos ter
um posicionamento acerca deles; a manifestagiio com relagio ao CEAL pode ser através de oficio, mas eu penso que
poderiamos fazer uma diligéncia também, no proprio CEAL; a recomendagao de pontuar a necessidade de o Ministério
da Satde fazer recomendagio para Estados e Municipios acerca do que esta previsto na propria lei: e a intervengio ou
o didlogo com o0 8TJ, o que aqui foi sugerido.
Eu vou ler as perguntas que chegaram pelo e-Democracia.
O Marcelo Brito diz o seguinte:
Bom dia! Gostaria de saber se com a lei que inclui os profissionais de fisioterapia e terapia scupacional na
Estratégia Satde da Familia, no dmbito da atengdo basica do (...) SUS, a Lei 14.231 (..), publicada no dia
29.00.21, os autistas terdo fisioterapia e Terapia ocupacional.

O Marcelo também pergunta o seguinte:
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Bom dia! He algum procedimento administrativo na ANS para inclusdo de musicoterapia, hidroterapia e
equoterapia no rol da ANS para o tratamento de autistas?

A Thais faz a seguinte pergunta:
Coma proceder no caso do plano de saide gque ndo é regulado pela ANS porgue, sendo do Estado, ndo ¢
encarade como plano de saiide? De guem cobrar pela fulta de profissionais que atendam aos transtornos
mentais? Nunca tem agenda aberta ou ndo atendem mais pelo plano. So que o plano informa como
credenciado.

A Andressa diz o seguinte:
As criangas com sinais de risco pra teq, menores de 3 anos, de acordo com a LBI, teriam direito a4
intervengao. Entretanto, os planos de satide exigem laudo para intervengdo.

E a Kézia Melo diz o seguinte:
Ola, bom dia! Sou professora da rede privada, na vegido do Campo Belo. Estamos em qula nesse momento
discutindo exatamente a necessidade da participagdao popular nas andiéncias publicas. Os alunos querem
ressaltar a importdneia das eriancas autistas no dia a dia escolar.

Essas sdo as sugestdes que chegaram sobre 0s questionamentos ¢ os comentirios feitos aqui.

Eu vou passar a palavra de volta para 05 nossos palestrantes, na mesma ordem em que falaram antes, mas com rigidez
maior em relagio ao tempo. Nos vamos conceder 3 minutos para cada um dos nossos palestrantes.

Comego, entio, seguindo a mesma ordem, pelo Milton Dayrell Filho, o Coordenador de Mecanismos de Regulagio e
Cobertura Assistencial da Agéncia Nacional de Saide Suplementar — ANS.

O SR. MILTON DAYRELL FILHO - Eu vou passar a palavra para a Marly, para que ela faga os comentarios.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF} - Entio, passo a palavra para a Sra. Marly D'Almeida Pimentel Corréa, a
Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial e Incorporagdo de Tecnologias em Saide da Agéncia Nacional
de Saide Suplementar.

A SRA. MARLY D'ALMEIDA PIMENTEL CORREA - Obrigada, Deputada,
Boa tarde a todos.

Considerando as perguntas que foram apresentadas. eu vou fazer breves consideragdes sobre trés perguntas, que dizem
respeito a satde suplementar.

Primeiramente, com relagdo @ inclusao de procedimentos que ndo constam do rol de tratamentos, como a hidroterapia,
a egquoterapia ¢ a musicoterapia ¢ até mesmo a inclusio do tema da téenica ou do método de tratamento, como a terapia
ABA, hoje o Rol de Procedimentos da ANS estd desenhado para ser atualizado por meio de propostas de atualizagio do
rol. Foi editada recentemente uma nova resolugio, que disciplina esse procedimento, a Resolugido Normativa n® 470, que
estd em vigor desde o dia 1" de outubro. A partir deste novo rito, o rol passa a ser atualizado de forma continua. Entio,
nos recebemos propostas de atualizagio do rol de modo continuo. No rito anterior, as propostas de atualizagio eram feitas
de forma ciclica, e havia um periodo para apresentagio de propostas. Agora isso acontece de forma continua. Do mesmo
modo, a andlise das propostas também acontece de modo continuo, com vistas a publicagdo de atualizagoes do rol. O modo
como s¢ atualiza o rol atualmente € de forma que qualquer pessca da sociedade possa apresentar propostas de atualizagao
do rol. O mesmo vale para os tratamentos. Qualquer pessoa, fisica ou juridica, da sociedade civil pode apresentar proposta
de atualizagio do rol, para a inclusio de novos tratamentos ¢ procedimentos ou de tratamentos através de medicamentos,
por meio do rito previsto na RN 470 e também das disposi¢des recentemente trazidas pela Medida Proviséria n® 1,067,
que alterou a Lei n" 9.656, que trata também do processo de atualizagio do rol.

Com relagiio 4 pergunta sobre o plano de saide que seria vinculado a um Estado, esclareco que, tratando-se de pessoa
Jjuridica de direito pablico, de fato ndo estd sob a regulamentagiio e regulagio da ANS, porque assim prevé a lei. Desta
forma, ndo cabe fiscalizagdo ou aplicagdo de eventual penalidade por descumprimento, ja que esta pessoa juridica nao
cstd submetida ao regramento da Lei n” 9.656.

Por fim, com relagio ao laudo para o acesso ao tratamento, eu queria fazer o esclarecimento de que tanto a Lei n” 9.656
quanto a RN que trata do rol estabelecem que a cobertura que estd prevista no rol de procedimentos depende de solicitagio
do médico assistente ou do dentista, se for um procedimento odontologico. Entio, para que haja acesso a todas essas
terapias que foram comentadas hoje, € necessario que haja a indicagiio do profissional assistente — no caso, do médico
assistente do beneficiario.
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Em resumo, seria isso. Eu me mantenho 4 disposigdo para outros esclarecimentos.

A SRA. PRESIDENTE {Erika Kokay. PT - DF} - Muito obrigada, Dra. Marly.
Eu pergunto @ Giselle Nunes se quer fazer uso da palavea ou se esté recolhendo as perguntas ¢ os questionamentos para
posteriores respostas e comentarios a esta Comissio.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Deputada, eu quero somente agradecer a fala de todos os
participantes.

O Ministério da Saide se encontra a disposi¢do de todos os senhores.

Este ¢ um tema sensivel ¢ bastante importante. O tratamento na atengio bisica ¢ individualizado. Entio, todos os nossos
Centros de Atengdo Psicossocial estdo preparados para receber as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo, no
Sistema Unico de Satude.

Eu quero agradecer a fala de todos os especialistas na drea e ficar a disposigio dos senhores.

Muito obrigada, Deputada.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Giselle.

Eu quero apenas lembrar que ha uma sugestdo, uma solicitagio de recomendagio, por parte do Ministério da Saude, na
perspectiva de que possa orientar ¢ recomendar aos Estados ¢ Municipios. Portanto, eu quero apenas pontuar esse aspecto,
Eu passo a palavra ao Sr. Fernando Cotta, o Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB.

O SR. FERNANDO COTTA - Muito obrigado mais uma vez, Deputada Erika.

Eu queria agradecer por toda essa luta nossa, por essa realidade, por essa batalha, por essa guerra para conseguir o
atendimento que estd nas leis. Duramente, nos conseguimos colocar nas leis esse atendimento pelos servigos piblico e
privado brasileiros, de modo geral. Infelizmente, isso ndo é cumprido.

Eu queria dizer, Deputada, algo que esqueci — coloquei nos comentirios. Gostaria de consultar, nobre Deputada Erika
Kaokay, sobre a possibilidade de esta Comissio solicitar ao Governo do Distrito Federal, se for possivel, que inclua nesses
procedimentos que a senhora falou a questio da AMA/DF, da Associagio dos Amigos dos Autistas do Distrito Federal,
pela qual a senhora tanto batalha também, desde a época de Deputada Distrital. Ela estd com ordem de despejo. Ela fica no
Institute de Salde Mental. Para quem ndo sabe, aquela ¢ uma drea piblica do proprio GDF, de atendimento 4 populagio,
E o tnico local publice que atende de autistas severos a autistas no Distrito Federal. Nem pode ser plblico porque os
atendimentos sio pagos, porque os pais t€m que se cotizar. Entio, se a senhora puder, pego que solicite a solidariedade
do GDF em promover o atendimento, em deixar que essas pessoas scjam atendidas 14, j4 que ndo foi possivel para o
Governador cumprir a promessa de campanha dele de construir um centro de referéncia para os autistas.

Outra coisa, Deputada, que precisivamos discutir mais, o que, infelizmente, nio fol possivel por conta do tempo, é a
questio do uso terapéutico da cannabis. No mundo inteiro, os autistas tém resultados muitas vezes positivos. No Brasil
ndo & diferente. Os brasileiros ndo sio diferentes. Os autistas brasileiros — adultos, criangas — ndo sdo diferentes dos do
resto do mundo, nio. A Adriana colocou isso de forma muito clara. Quando ficam adultos, eles nio deixam de ser autistas
ou morrem antes. Nio. Eles continuam sendo autistas. Eles precisam de atendimento da mesma forma. Nos falamos do
suicidio de autistas, de mies, que levam até os seus filhos junto, muitas vezes. Isso esta divulgado, Estamos derrubando
agora essa barreira de ndo falar sobre a questdo do suicidio, que é importante que seja falada, Temos que falar sobre isso.

Entio, Deputada, eu queria ver se a senhora de repente encaminha a possibilidade de falarmos, em outra oportunidade,
numa audiéncia piblica, sobre a cannabis, para tentarmos sempre fazer aquele trabalho de convencimento do que ¢ bom, do
que & certo, do que € justo. Nos ndo estamos pedindo mais nada além disso, sé isso. Entiio, se a senhora achar interessante
fazermos 1sso por essa via ou por outra que a senhora julgar interessante...

A ANS eu queria dizer so o seguinte: quem sabe vocés nos chamam para conversar, as entidades interessadas, os pais?
Quem sabe pode haver essa possibilidade, para auxiliar, de repente? Voeés falam das dificuldades de vocés para colocar
isso em pritica, ¢ nos falamos das nossas, para tentarmos apoio politico, apoio representativo, de alguma forma tentarmos
buscar isso. Nos estamos no mesmo caminho em que vocés estio, queremos as mesmas coisas, eu acredito — mais nos,
porque temos 05 meninos em casa. Queremos mais ou menos a mesma coisa que voeds querem: atender bem. Queremos
cumprir bem o nosso papel: vocés como funciondrios piblicos, nds como pais dos nossos filhos, e os advogados como
profissionais para seus clientes. A questio toda envolve solidariedade. Nos somos seres humanos. Como disse a Deputada
Erika Kokay, ¢ a humanidade. A solidariedade tem que estar acima disso tudo, As leis estdo ai, Vamos trabalhar! O rol
da ANS esta al. Vamos trabalhar para isso ser efetivo, para isso funcionar!
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De que adianta, Deputada Erika, nos lutarmos tanto por uma lei, por leis estaduais, por leis municipais, por leis federais,
¢ ndo colocarmos isso em pratica? De que adianta, gente”? Temos que trabalhar para tirar isso do papel. O rol da ANS ¢
maravilhoso, mas de que ele adianta, se ndo funcionar? Nos temos que botar isso para funcionar.

Entdo, fago essa sugestio. Entendam até como clamor o nosso pedido para participar com vocés, para auxiliar vocés,
para que vocés entendam mais os nossos problemas e para que possamos entender melhor os problemas de vocés, para
que possamos chegar a uma situagao como a que foi proposta pela Adriana Monteiro, & proposta muito interessante de
conversar com o tribunal superior, para chegarmos ao cocficiente comum ¢ falarmos das nossas necessidades, da realidade
que nds vivemos em casa. Parece que esse pessoal ndo conhece o que vocé vive em casa.

Niio sou eu o tomador de decisdes. Entdo, por favor, vamos encaminhar para aqueles que decidem!

Deputada Erika, muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada.

Nos temos aqui uma pergunta do Carlos Caddah que vai nessa linha:
Boa tarde, sou morador de Brasilia, tenho um fitho de 7 anos que tem espectro autista, tdh, tod e ted.
Gostaria de saber dos convidados, segundo o psiguiatra fof feito wma andlise e ele vai ter que comegar a
tamar chd, mais ndo temos condigdes financeivas para aderiv o medicamento. Como fazer?

Eu lembro que no dia 24 nds vamos fazer um ato de mobilizagio em defesa da cannabis medicinal, com o Projeto de
Lei n” 399, de 2015.

O Dia Nacional da Cannabis Medicinal ¢ lembrado no dia 27 de novembro, data na qual também se celebra o Dia Mundial
de Combate ao Cancer. Como neste ano o Dia da Cannabis Medicinal serd um sibado, convocamos pacientes, assoclagdes.
ativistas ¢ apoiadoras da causa para uma grande mobilizagio, A ideia ¢ fazer um mutirdo de conscientizagdo sobre o uso
terapéutico da planta para mais de 30 diferentes patologias. Ainda estamos mobilizando parceiros do cinhamo industrial,
para que fagam demonstragdes dos produtos feitos da fibra da cannabis aos Parlamentares que ainda desconhecem o
assunto.

Portanto, ¢ uma maobilizagio que vai acontecer no proximo dia 24, relativa ao Projeto PL 399/15, em defesa da cannabis
medicinal, como aqui foi bem retratado pelo nosso convidado Fernando Cotta

Passo a palavra para a Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Bom, como eu ja havia falado, vou compl ar al questdes que a
propria Adriana falou e vou responder a ultima pergunta, do morador de Brasilia.

Eu também sou, além de advogada, psicéloga e paciente oncologica. Entio, conhego bem essas demandas. Todo mundo
sabe das dificuldades que a salde traz nessas questdes (falha na transmissio,)

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF} - A senhora fechou o seu microfone, penso cu.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Entdo, vamos falar das questes médicas, de como é a prescrigdo.

A prescrigio médica vem detalhada e diz do que efetivamente aquele paciente precisa. No caso desse morador de Brasilia,
que tem um filho com 7 anos que. além do Transtorno do Espectro Autista. tem uma série de outras comorbidades, outros
transtornos bem detalhados e deseritos, l4 esta a prescrigio do que efetivamente esse menino precisa. Se esta la descrito
o tratamento todo, se o filho precisa efetivamente da cannabis, do principio ative da cannabis, ele vai buscar isso. Se tem
um plano de saide, pode buscar isso pelo plano de satde, porque esta prescrito e atualmente esta registrado na ANVISA.
Ele pode buscar isso. Se nio tem um plano de saude, vai poder buscar, sim, do Estado. Esse é um direito que ele pode
buscar. Existern muitas agoes nesse sentido. Ele vai iniciar fazendo um pedido efetivamente administrativo ¢ depois, se
este for negado, vai ter que judicializar. Infelizmente, esse & o camintho. E o que vemaos e estamos encontrando

Foi muito bom o Fernando Cotta falar — e eu até me esqueci de falar quando abri o microfone pela primeira vez —
efetivamente sobre isto: sim, temos estudos cientificos sobre a cannabis no mundo inteiro. Hoje quase todos os paises da
Europa ji a tém registrada e vendem, para virias outras patologias, ndo so efetivamente para o transtorno, mas também
para outros transtornos psiquidtricos, inclusive com muita eficacia, muito tranquilamente — & claro que com prescricio
médica. Esta tudo certo. Entdo, efetivamente, ndo se sabe por que no Brasil isso nio esta regulamentado de forma mais
tranquila, por que isso nio vem sendo tio efetivamente potencializado aqui dentro, com a venda e com o alcance de todos
os pacientes. E efetivamente bom que isso seja feito.

Por qué? Porque, como disse o Fernando, o paciente que tem mais idade talvez nio tenha muitos recursos, e nos precisamos
alcangé-lo, A cada 62 pessoas, uma nasce com transtomo do espectro autista, A cada dez mulheres, scis terio cancer de
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mama. Precisamos olhar para essas pessoas. Precisamos, efetivamente, dar a elas algum tratamento. Precisamos dar isso a
clas. A Adriana falou muito bem desse resto, O rol da ANS €, sim, exemplificative, E por qué? Porque, s¢ o tratarmos como
taxativo, pacientes vio morrer, pois vao ficar sem tratamento, entre eles pacientes com cincer, pacientes com transtorne
do espectro autista e diversos outros.

Precisamos ter um olhar sistémico, ampliado. Nio pode ser uma coisa muite centralizada. Nio se trata s6 de um rol, ¢
sim de um rol minimo. Precisamos olhar caso a caso efetivamente. Nao di mais para tratarmos o paciente como um todo.
Cada paciente tem, sim, a sua peculiaridade e precisa ser tratado. Se o médico dele estd prescrevendo, como no caso desse
paciente que escreveu essa pergunta, aqui de Brasilia, se o caso dele é esse e 0 menino dele precisa, entiio, ¢ preciso dar
a ele, que precisa ter alcance efetivamente.

Hoje em dia, muitos adultos que 1ém transtorno do espectro autista 1ém demandas graves, urgentes. E eles precisam ndo
s0 disso, mas também de outras politicas pablicas. Verificamos que adultos com transtorno, com outras sindromes raras
€ com outros problemas nio tém trabalho, estio excluidos e precisam de atendimento. Entio, precisam dessas politicas
pablicas, precisam desse olhar, ¢ ndo podemos deixar de ter esse cuidado,

Portanto, eu acho que é um olhar muito especifico que ndo podemos deixar de lado. A satde ¢
¢ uma coisa que afeta a todos. Logo, ndo ¢ uma coisa que pode ser deixada de lado, principalmente pelos drgios plblicos
que estdo aqui presentes, como a ANS, o Ministério da Satde.

Eu acho que era isso.

Obrigada pela palavra.

A SRA, PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Meigan.

Passo, entdo, a palavra 4 Sra, Adriana Monteiro da Silva, que representa a Associagdo Brasileira para A¢ao por Direitos
das Pessoas Autistas — ABRACA, para fazer as suas consideragdes finais.

A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Esta certo, Deputada. Agradeco a oportunidade de fala.

O que eu queria trazer ficou bem elaborado tanto pelo Fernando quanto pela Meigan. Acredito que a minha maior angiistia
neste momento € conseguir um espaco de dialogo com o Superior Tribunal de Justica para tentar levar esse nosso anselo
a0s Ministros, que hoje sio os responsiveis por dizer se as pessoas tém ou ndo alguma chance de satiide na rede suplementar
daqui para frente.

Entiio, mais uma vez peco a sua ajuda, para que consigamos essa escuta. Pego a ajuda do Fernando, na qualidade de
Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil, e da propria Meigan, para que nos nos unamos e tentemaos levar
isso adiante.

Eu gostaria de deixar registrado que as tentativas de amicus curiae, amigo da corte — e nés tentamos nos inserir dentro
do processo para que fossemos ouvidos judicialmente —, foram negadas. E isso nio pode acontecer. A saide de muitos
brasileiros estd em risco e nas imios de Ministros que parecem que nilo estio entendendo a gravidade do que estio julgando.
Entiio, eu peco mais uma vez a sua interferéncia, Deputada.

Muito obrigada

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Adriana.

Obviamente, nds vamos aqui. como resultado desta Comissdo, enviar um oficio ao Governo Distrito Federal acerca do
CEAL e da AMA. Eu acho que nds deveriamos sugerir uma diligéncia ao CEAL para que possamos encaminhar tudo
1550 para a proxima reunido desta Comissio e aqui tirar uma posigio favoravel aos centros de re cia. Acho que essa
€ uma posigio desta audiéncia.

Vamaos aqui sugerir ao Ministério da Satde uma recomendagio a Estados e Municipios no que diz respeito ds premissas
basicas de atendimento das pessoas com Transtome do Espectro Autista. E nos vamos solicitar também que a Comissao
o faga, Portanto, nds vamos fazer um requerimento solicitando o envie de oficio ao CEAL ¢ 2 AMA ¢ outro requerimento
solicitando ao GDF que faca uma diligéneia no CEAL. Vamos tirar aqui uma posicdo sobre os centros de referéncia e
encaminha-la para a Comissdo, para que seja uma posi¢io da Comissio. Vamos enviar uma solicitagio de recomendagio
a0 Ministério.

Sio virias proposicdes gue serdo discutidas na proxima reuniio da Comissio. Uma delas solicitando o envia de oficio ao
GDF com relagio ao CEAL e 8 AMA. O outro requerimento — sido virios requerimentos — ¢ sobre diligéncia ao CEAL;
0 outro é uma mogio de apoio aos centros de referéncia, para ser aprovado. E hi também outro requerimento solicitando
ao Governo Federal recomendagoes a Estados e Municipios.
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Portanto, nds temos aqui cinco requerimentos para a proxima reunidio. H4 um requerimento solicitando reunido com o
STI. E nos vamos fazer essa discussdo relativa ao 8TJ. Vamos solicitar 8 Comissio que pega essa reunido com o 8TJ, o
pedido ird em nome da Comissdo, ¢ ndo em nome de um ou outro Parlameniar,

Eu queria agradecer muito 4 Giselle Nunes, que aqui esteve conosco ¢ ¢ Assessora Técnica da Coordenacgio-Geral de
Saude Mental, Alcool e outras Drogas do Ministério da Saide. Agradego a contribuigdo da Marly D'Almeida Pimentel
Corréa, Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial e Incorporagao de Tecnologias em Saude da Agéncia
Nacional de Saide Suplementar, ¢ também do Milton Dayrell Filho, que ¢ Coordenador de Mecanismo de Regulagio ¢
Cobertura Assistencial da Agéncia Nacional de Satde Suplementar.

Agradego a presenga do Sr. Fernando Cotta, Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB; da
Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas, que fol uma das que sugeriram esta reuniao
de audiéncia piblica.

Quero agradecer muito a presenga da Adriana Monteiro da Silva, que representa a Associagdo Brasileira para Agdo por
Direitos das Pessoas Autistas.

Antes de encerrar, en gostaria de anunciar a presenca nesta reuniao da Deputada Tereza Nelma, que é Presidenta da Frente
Parlamentar do Congresso Nacional em Defesa das Pessoas com Deficiéncia e Procuradora das Mulheres nesta Casa.

Eu pergunto a Deputada Tereza Nelma se quer fazer uso da palavra para que depois possamos nos encaminhar para o
encerramento. (Pausa.)

Anuncio a presenga da Deputada, que ¢ uma grande, grande, grande guerreira. A Deputada Tereza Nelma estd com a
palavra

A SRA. TEREZA NELMA (PSDB - AL) - Ol4, cu estava aqui assistindo a reunifio.

Realmente, é um grande desafio todo esse trabalho. Nés precisamos cada vez mais nos aproximar dessa questio do autismo
e das doengas raras. Nos precisamos fazer valer as leis ja existentes.

Eu fico muito preocupada, Deputada Erika, com os encaminhamentos dados a pessoa autista ¢ a sua familia. Esta semana,
em Maceid, eu vi um jovem forte, que cresceu rapido, cujo pai me ligava e dizia: “Tereza, en ndo tenho onde colocd-fo.
Eu nio sei o gue fazer. Consegui pelo plano atendimenio de um psicdlogo e de um terapeuta gue vém d minha casa. No
outro dia ele vai para a APAE, mas ndo sei mais o que fazer." Eu vejo a angistia dos pais de autistas ¢ fico pensando
1o que podemos fazer.

Estou sempre comprometida com essa drea. Hoje, ja estou na terceira audiéneia virtual. Quero dizer da minha disposigao
¢ do meu compromisso para juntos lutarmos para conseguirmos melhorar cada vez mais os atendimentos € para que as
politicas pablicas realmente funcionem como um direito de todos.

Agradeco a todos e a todas. Eu estou a disposigio. Precisamos estar mais juntos para compreendermos e lutarmos cada
vez mais pela cidadania ¢ pelo trabalho com as pessoas do espectro autista.

Obrigada. Obrigada, Erika. V Exa. estd sempre batalhando em prol dessas politicas e dessas grandes lutas que nos temos
no dia a dia

Obrigada a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Deputada Tereza Nelma. E uma alegria vé-la aqui

reconhecendo publicamente a sua luta em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e com um recorte muito especial
em defesa dos direitos das pessoas com transtorme do espectro autista.

Mais uma vez, agradego muito 4 Giselle, a Marly, ao Milton, a0 Fernando Corta, & Meigan Sack Rodrigues e 4 Adi
Monteiro da Silva.

Quero também agradecer a contribuicdo das pessoas que se comunicaram conosco, através do e-Democracia, ¢ toda a
discussio que foi construida no dia de hoje com esses encaminhamentos que aqui ja foram pontuados.

Quero agradecer muito aos servidores ¢ servidoras desta Comissio que estdo aqui ¢ que contribuiram para a realizacio
deste evento.

Quero agradecer sobremaneira aos intérpretes de LIBRAS que nos oportunizam a condigio de termos uma reunido
acessivel e que ela possa chegar a todas ¢ a todos.

Quero agradecer também aos que nos acompanharam também de forma virtual ou presencial
Com esses encaminhamentos que aqui ja foram ditos, eu declaro encerrada a presente reuniio de andiéncia piblica.

1818



Anexo C — O autista atras da porta.

Boa tarde, Marcia! Oi Jodo Pedro, vamos la? Hoje a tia vai fazer uma brincadeira
super legal!”

A porta é fechada. A sessédo do Pedro com a T.O. comeca.

Méarcia € a mae do autista na recepcdo da clinica, Pedro é a crianca autista
dentro da sala.

Dentro do consultério a terapeuta trabalha com o Pedro. Os jogos, os desafios,
muita coisa a aprender. Esse é o0 autismo la dentro.

Do outro lado da porta, Marcia abre a revista Caras e passa as paginas sem ler
um paragrafo sequer. Seu pensamento esta dentro da sala. Seu pensamento
esta no futuro incerto de Pedro. Esse € o autismo do outro lado da porta. Esse é
0 autismo sem atendimento.

Quantas vezes ali do outro lado da porta a Marcia chorou? Quantas vezes ela
pensou: como vou pagar a terapia deste més? Sera que meu outro filho ja fez o
dever de casa hoje? Sera que o Pedro algum dia fard um dever de casa? Sera
gue o Pedro vai dormir hoje a noite? Se ele dormisse... seria bom ter esse tempo
com meu marido.

Mas o dia seguinte vem e as for¢cas da Marcia se renovam no sorriso do Pedro.
Essa é a sua terapia...vé-lo sorrir!

Marcia precisa ser forte, ela sabe. A sociedade néo perdoa as birras do Pedro.
O marido ndo perdoa a bagunca da casa. A vizinha de baixo ndo perdoa o
barulho das passadas firmes do Pedro no meio da madrugada. A sogra néo
perdoa porque os “genes defeituosos” nao vieram da familia dela. A amiga de
infancia da Marcia ndo perdoa porque a Marcia precisa sempre desligar o
telefone quando a conversa esté ficando boa. MARCIA, A IMPERDOAVEL!

Tem Marcia que chora, tem Marcia que ri pra nao chorar.

Tem Marcia que ama o Pedro, tem Marcia que ama a Gabriela, tem Marcia que
ama o Lucas, tem Marcia que ama a Stella.

Tem Marcia pra tudo. Tem Marcia pra dieta, tem Marcia pra Sonrise. Tem Marcia
no workshop da ABA, tem Marcia no protesto da Esplanada.

Tem Marcia que tem um Pedro, mas néo foi ela quem o pariu. Tem Marcia que
ninguém sabe, ninguém viu!

Tem Mércia com o filho encarcerado, tem Méarcia com o filho incluido. Tem
Marcia que o filho esta num ambiente escolar fingido. Finge que aceita, finge que
inclui, finge que aplica. E a Méarcia ndo suporta mais fingir que acredita.
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Tem Pedro de tudo quanto é jeito, Pedro grave, Pedro leve. Pedro que danca,
Pedro que representa. Tem Pedro que poderia aprender, mas ele nao senta.

Marcia que largou a carreira profissional. Marcia que trabalha com a cabeca la
no Pedro!

Tem mil realidades da Marcia. Tem mil realidades do Pedro.
Marcia é vocé, Marcia sou eu.

Que precisa da manicure e da massagem que a cure. Que precisa desabafar e
se cuidar. Marcias que precisam de condicdes pra trabalhar.

Marcia é missdo que ndo acaba. Mércia trava a batalha diaria e a vence todos
os dias, pois todo dia é dia de vencer. Pedro € a crianca diferente. Pedro € muito
além da gente. Pedro é muita areia pro caminhdozinho dessa sociedade. Pedro
€ arretado, Pedro € barbaridade!

Pedro ndo precisa de pena. Pedro precisa da ciéncia a seu favor. Pedro ndo
precisa ser contido e sim que encontrem a origem de sua dor.

Levanta a cabeca Marcia, mesmo que ninguém venhate cuidar. Acorda Marcia...
acorda que a irmandade é azul e tem quem queira te abracgar.

O autismo do lado de ca da porta € bem dificil de levar. Mas vocé nao pode parar,
na fé, na forca e no sorriso do teu Pedro...

Sorria Marcia, sorrial

(Essa € uma histéria “ficticia”, qualquer semelhanca entre nomes e fatos tera
sido mera coincidéncia!)

Disponivel em: <Fonte: http://poderdospais.wordpress.com/2013/07/11/a-mae-
0-autismo-do-outro-lado-da-porta/>. Acessado em 25 de abr. de 2023.
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Apéndice - As tecnologias terapéuticas existentes no campo do
autismo no Brasil

A partir da consideracédo com base em pesquisa de campo e bibliométrica,
expomos as principais e mais utilizadas tecnologias terapéuticas, voltadas para

a intervencdo em quadros de TEA.

a) Tratamento Biomédico (Protocolo DAN): Nadécadade 1960, inconformado
com a visdo da sociedade médica que tratava o autismo como uma doenca
mental, Bernard Rimland, médico, cientista, pai e estudioso, fundou o Autism
Research Institute (Instituto de Pesquisas no Autismo) e, a partir de 1980, junto
com os meédicos Sidney Baker e John Pangborn, criou o movimento Defeat
Autism Now (DAN), em portugués: “Derrote o Autismo Agora”.

Em 1995, o instituto fez a primeira Conferéncia DAN, reunindo um grupo
de aproximadamente trinta médicos e cientistas cuidadosamente selecionados
em Dallas, com a finalidade de expressar e compatrtilhar ideias para “derrotar” o
autismo o mais rapidamente possivel. Os participantes, dos Estados Unidos e
da Europa, representavam as mentes mais avancadas e melhores mentes no
mundo do autismo, que continuam a trabalhar juntos com o objetivo de encontrar
tratamentos cada vez mais eficazes. O objetivo formal do movimento DAN era
de "se dedicar a exploracdo, validacdo e disseminacdo de intervencdes
biomédicas cientificamente documentadas para individuos dentro do espectro
autistico, através da colaboracdo de médicos, cientistas e pais". A experiéncia
desses grupos mostrava que 0 autismo era causado por stress oxidativo,
metilacdo inadequada e distarbios na sulfatacdo que acabaram atingindo o
cérebro e provocando as alteracdes que chamamos de autismo.

A conferéncia comecgou produzindo um protocolo de ac6es que poderia
ser usado por médicos em toda parte como uma guia para a avaliacao clinica de
pacientes autistas, conduzindo para apropriar o tratamento, 0 que custou um ano
de trabalho arduo. O resultado foi um protocolo de indicacdo, apontando
diretrizes alternativas e avancadas (na perspectiva deste modelo) ao diagnostico

e ao tratamento do autismo.
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Para o Protocolo DAN, ha muitos pontos a serem analisados que podem estar
afetando a crianca com autismo, pois 0 comportamento autista se mantém em
um tripé que envolve os sistemas imunoldgico, intestinal e endécrino e baseia-
se em tratar o autismo através do comportamento do processo metabdlico de
cada individuo. O método encontra falhas, excessos, desequilibrios que ocorrem
no organismo, através de exames especificos de sangue, urina, fezes e
mineralograma. O objetivo final é superar essas falhas e, junto com um
tratamento educacional intensivo, recuperar essas criancas. Além de verificar o
excesso de metais no organismo, esses exames também podem mostrar outros
problemas como o déficit de vitaminas, aminoacidos e sais minerais, hormanios,
além de presenca de alergias, intoxicacao alimentar e inflamacdes.

A estratégia de intervencdo deve ser planejada e a interpretacdo de
eventos que ocorram deve ser cuidadosamente analisada, tanto do ponto de
vista objetivo quanto subjetivo, de tal modo que eventuais ajustes na conduta
sejam implementados. Nunca se deve esquecer que, em algumas ocasides, 0
uso de medicamentos pode vir a ser necessario.

Em janeiro de 1995, o Instituto de Pesquisas sobre Autismo, ARI,
cuidadosamente selecionou trinta médicos-cientistas com a finalidade expressa
de compartilhar as informacdes e as ideias para derrotar o autismo o mais
rapidamente possivel. Os participantes, dos EUA e da Europa, representavam,
segundo esses grupos, as melhores mentes no mundo do autismo — O manual
com o protocolo completo pode ser comprado diretamente no site do ARI, nos
Estados Unidos, por 30 dolares.

Fundamental observarmos que o Protocolo DAN nao apresenta
comprovacao cientifica pacifica. Ao contrario, os estudos mais sérios sao
inconclusivos ou desacreditados, pois é dificil estabelecer uma correlagéo entre
autismo e metais ou alimentagao, por exemplo. No caso da alimentagdo temos
a impossibilidade de estudos objetivos, uma vez que € impossivel fazer estudo
randomizado e duplo-cego, ja que as caracteristicas dos alimentos sem glaten,
lactose, caseina e soja possuem paladar muito especifico, o que impede o
estudo de duplo-cego. Também hé& a questado da avaliacdo dos supostos ganhos
comportamentais, os quais séo analisados com base na observacao dos pais ao

invés de um profissional.
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No Brasil o movimento DAN & bem consolidado e, com base na
experiéncia de Sao Luis - MA, temos cifras financeiras bem elevadas nesse
mercado, ao que citamos como valores da consulta entre 1.500,00 R$ e 5.000,00
R$. No bojo desse modelo, surgem também outros controversos como:
protocolos de vermes, Protocolo Coimbra, MMS , etc.

Na nossa experiéncia de dez anos no campo do autismo, o grupo de pais
que participam do movimento DAN sdo 0s menos visiveis na cena politica do
pleito das politicas publicas. Interpretamos esse dado empirico como um
desdobramento do modelo ideolégico desse grupo, que tem o0 autismo como uma
condicao de ordem “bioldgica”. No entanto, no que se refere as suas atividades
em redes sociais, observamos uma atuac¢ao militante, na agéo de instruir e expor
0s riscos do consumo de alimentos que estejam fora do modelo advogado pelo
segmento, isto porque o intestino € o segundo cérebro e, para esses pais, essa
expressao e literal.

b) Farmacos: A medicacdo mais utilizada em criangcas com TEA no Brasil € a
Rispiridona, um antipsicético atipico que j& demonstrou sua eficacia na reducao
de comportamentos hipercinéticos, agressivos e na insdnia. Em parte dos
pacientes, parece haver melhora dos niveis de concentracdo, também.

Embora os estudos iniciais que testaram a eficacia da Rispiridona em individuos
autistas j4 tenham mais de 15 anos, ainda sdo desconhecidos todos os
mecanismos de acdo deste farmaco. A Rispiridona age em diversos circuitos
cerebrais relacionados ao comportamento humano ligando-se a receptores de
serotonina e de dopamina D2, sendo eficaz em uma parte consideravel das
criancas com TEA. Embora seja uma medicacao considerada bastante segura
para esse grupo, periodicamente sdo necessarios exames de rotina para
acompanhamento do tratamento.

Outra medicacédo também aprovada pela Food and Drug Administration -
FDA para o uso em individuos com TEA € o Aripiprazol. Seu elevado custo reduz
a possibilidade de prescricdo . Ndo se conhece exatamente como o Aripiprazol
age no cértex cerebral, mas estudos comprovam sua eficacia na reducao da
agressividade, hiperatividade, irritabilidade e impulsividade em criangas autistas.
Ha relatos de consideravel diminuicdo de estereotipias motoras em criangas

autistas apos uso desta medicacao.
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Embora o Aripiprazol seja considerado seguro, efeitos colaterais como
sensacao de cansaco, fadiga crénica, ganho de peso, salivacao e tremores sao
frequentemente relatados pelos pacientes.

Apesar da rotina de uso nos CAPS e CAPSI, o uso de psicoestimulantes
para crian¢cas com TEA € um assunto ainda um tanto quanto incerto na literatura.
Sabidamente, parte das criangcas com TEA apresenta melhora de seus niveis de
atencdo e concentracdo com o0 uso desta classe de medicamentos. Os
psicoestimulantes agem principalmente inibindo a recaptacédo da dopamina e da
noradrenalina e, consequentemente, aumentando 0s niveis de catecolaminas
nas terminacfes nervosas. Desse modo, parte das criancas autistas tratadas
com psicoestimulantes experimenta uma significativa melhora em seus niveis

atencionais, com reducao da hiperatividade e melhora da performance escolar.

c) CAPS e CAPSi: Os Centros de Atencéo Psicossocial e Centro de Atencéo
Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSI) sdo servicos de base territorial e comunitaria
gue oferecem atencao diéria a criancas e adolescentes com sofrimento mental,
com prioridade aos portadores de transtornos mentais graves. Nesse contexto,
os transtornos do espectro do autismo (TEA) se destacam pelo impacto no
estabelecimento de lagos sociais desde os primeiros anos de vida e pela
sobrecarga de cuidados exigida dos pais ou de outros cuidadores. Apesar da
magnitude do problema, é muito recente a construcdo de estratégias para o
cuidado dessa populacéo pelo Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro
Poucas pesquisas tém se dedicado a investigar o tratamento oferecido a
clientela autista nos CAPSI ou a investigar seu perfil psicossocial. Alguns estudos
ja publicados (Pinto, 2007; Brandao Junior, 2009; Quaresma; Silva; Quaresma,
2010) abordam a clinica do autismo nesses servicos no enquadramento teérico
da Psicandlise, geralmente usando a metodologia de discusséo de casos aliada
a elaboracao tedrica. Outros, como o de Visani e Rabello (2012), baseados em
pesquisa de prontuarios de CAPSI, registram que o tratamento de criancas
autistas se inicia tardiamente, devido a auséncia de iniciativas de detecc¢ao
precoce, a inseguranca e a demora por parte dos demais profissionais de saude
em diagnosticar e manejar casos de autismo (0 que acarreta atraso no

encaminhamento CAPSIi), apontando também o0 constante relato de
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peregrinacdo de familiares em busca de diagnosticos e tratamentos. Couto
(2012), apos realizacao de revisdo de metanarrativas da literatura sobre CAPSI
publicada em periddicos brasileiros entre 2002 e 2010, destaca que, apesar da
importante presenca de criancas e adolescentes com TEA nos CAPSI, ndo héa
informagbes sistematizadas sobre os cuidados ofertados a eles nesses
dispositivos. Trabalhos que levantam dados sobre os diversos diagnoésticos
presentes nos CAPSi encontram prevaléncia dos Transtornos do
Desenvolvimento (Cadigo F.80, na 102 edi¢éo da Classificagéo Internacional de
Doencas da OMS — CID 10), que incluem o autismo, na ordem de 14,2%
(HOFFMAN; SANTOS; MOTA, 2008),16,2% (DELFINI et al., 2009) e 27,5%
(RONCHI; AVELLAR, 2010). Mais recentemente, LIMA e colaboradores (2014),
ao desenvolverem pesquisa na regido metropolitana do Rio de Janeiro para
producdo de indicadores de qualidade sobre atendimento de criangcas e
adolescentes com TEA em CAPSI, registram importante lacuna relacionada a
auséncia de estudos avaliativos sobre servigos comunitarios para autistas. Em
termos empiricos e com base em relatos em audiéncias publicas, o atendimento
pelos CAPS é precario e ineficiente, pois congrega em um mesmo espaco
patologias e sindromes diversas, sem atender as exigéncias terapéuticas de

intervencao que cada demanda exige.

d) (DIR) Floortime: O modelo DIR®/Floortime™ foi criado no final da década de
1980 por pesquisadores norte-americanos para ajudar as criancas a se
desenvolverem, principalmente, as que estao no espectro do autismo. A sigla
vem do inglés Developmental, Individual Difference, Relationship-based Model e
significa “Desenvolvimento funcional emocional; diferencas individuais e de
relacionamento”. Por isso, esse modelo terapéutico visa ao desenvolvimento das
criangas com alguma alteracdo na melhoria da sociabilidade, como € o caso do
autismo, respeitando as diferencas individuais e as suas relagdes interpessoais.
O propdsito é ajudar essas criancas a utilizarem suas capacidades levando em
conta a etapa do desenvolvimento em que se encontram. E, também, como
processam as informacdes que recebem do meio em que vivem. Por isso, visa
a formacdo das competéncias sociais, emocionais e intelectuais. Assim, o

meétodo € uma terapia baseada “em relacionamento” para criangcas com autismo.
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A intervencdo é chamada Floortime, porgue 0s pais ou terapeutas se sentam no
chdo com a crianca para brincar e interagir em seu nivel. O método
DIR®/Floortime pode ser uma alternativa a Terapia ABA ou pode ser usado como
complemento e o0 seu objetivo € que os adultos ajudem as criancas a expandir
seus “circulos de comunicacado”. Terapeutas e pais se envolvem nas atividades
e nos jogos da crianca.

O método DIR®/Floortime™ foca na crianga como um ser Unico e respeita
a sua individualidade e suas limitagdes. E uma forma de sistematizar a
brincadeira com a crianga e proporcionar sua progressao sobre as etapas de
desenvolvimento.

Pode ser aplicada por profissionais de diferentes areas como psicélogos,
fonoaudidlogos, pedagogos e terapeutas ocupacionais. Mas a participacdo da

familia é fundamental para ser efetiva.

e) ABA: Propostas de intervencdo baseadas no modelo de analise de
comportamento aplicada (Applied Behavior Analysis — ABA) tém sido
frequentemente mencionadas como 0 Unico modelo com resultados
cientificamente comprovados. Programas baseados na ABA exigem a
verificacdo detalhada dos fatores ambientais e de sua interferéncia nos
comportamentos da crianga com TEA, buscando a identificacdo dos
determinantes do comportamento e dos fatores que provavelmente resultardo na
sua repeticdo. Essas informacdes sdo essenciais para o delineamento e
acompanhamento dos processos de intervencdo. Os programas frequentemente
incluem as habilidades verbais e de comunicacdo em niveis de intensidade da
intervencao semelhantes aos destinados as habilidades cognitivas e académicas
e as dificuldades de comportamento. Além disso, a utilizacdo estrita dos
principios da ABA e a formacgéo especifica e consistente dos terapeutas também
sdo considerados elementos essenciais para 0 sucesso da proposta. A
participacdo dos pais, proporcionando uma estimulacdo mais intensiva no
ambiente doméstico, frequentemente € mencionada como um dos pontos a favor
da utilizac&o das abordagens de ABA.

Embora amplamente conhecida como um método de intervencdo para
pessoas com autismo (HOWARD et al., 2005; LANDA, 2007), os analistas do
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comportamento preferem que chame de Ciéncia do Comportamento, ao inves
de método ou tecnologia. Pode ser aplicada as criancas e adultos com ou sem
necessidades especiais em clinicas, escolas, hospitais, em casa, no ambiente
de trabalho ou na comunidade (CAUTILLI, DZIEWOLSKA, 2008).
Procedimentos usados pela ABA séo baseados na avaliacdo detalhada das
consequéncias que mantém os comportamentos de cada individuo e podem ser
modificados, na medida em que a evidéncia demostra melhoras ou ndo ao longo
do tempo e da intervencdo. Cabe ressaltar com grande énfase que os métodos
e estratégias utilizadas na ABA néo sao baseados em praticas aversivas para
reduzir comportamentos indesejaveis. Embora estes procedimentos tenham
sido estudados em experimentos com animais, a pesquisa atual tem enfatizado
e demonstrado empiricamente que métodos baseados em técnicas de
reforcamento positivo, que sdo consequéncias que motivam e aumentam a
probabilidade de comportamentos desejaveis e adequados ocorrerem
novamente, sdo mais efetivos e produzem melhoras mais significativas e

duradouras do que métodos de punigao.

f) TEACCH: O modelo TEACCH € um programa educacional e clinico criado a
partir de um projeto de pesquisa que observou atentamente o comportamento
de criancas autistas em diferentes situacdes. Ele possui 0 objetivo de apoiar o
autista a chegar a idade adulta com o0 maximo de autonomia possivel. Traduzido
do inglés, o método significa Tratamento e Educacéo para Autistas e Criancas
com Déficits Relacionados com a Comunicagéo.

O TEACCH foi desenvolvido por pesquisadores que desejavam uma
abordagem mais eficaz e integrada para ajudar as pessoas com autismo. O
TEACCH € um programa académico baseado em evidéncias que leva em
consideracéo que os autistas sdo aprendizes visuais e por isso 0s professores
devem adaptar o estilo de ensino e as estratégias de intervencao.

O modelo TEACCH usa uma avaliagdo conhecida como PEP-R (Perfil
Psicoeducacional Revisado). Por meio dela, € possivel avaliar a crianca e
identificar seus pontos fortes e seus interesses, assim como as dificuldades. A
partir dai, € possivel desenvolver um programa individualizado. Para ser efetivo,

o0 TEACCH realiza uma adaptacdo do ambiente para facilitar a compreensao da
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crianga do mundo ao seu redor. O modelo tem o objetivo de melhorar a
independéncia do aluno.

TEACCH tem como principio o de que o ambiente organizado, 0 ensino
estruturado e a previsibilidade contribuem para melhorar o desenvolvimento e a
aprendizagem de pessoas com autismo. O modelo da a estrutura e a
organizacao necessaria para que a pessoa autista compreenda o seu ambiente
e tenha autonomia em casa, no trabalho e na escola. Utilizam também instrucdes
visuais para aumentar o poder de comunicagcao dos autistas. Alguns exemplos:
objetos sinalizadores, fotografias, icones, escrita e sinalizadores do ambiente.
Ha também o uso da agenda de imagens para sinalizar a rotina pessoal e de
marcacgdes visuais no ambiente — com fotografias, icones ou palavras — para
ajudar no dia a dia a realizar tarefas simples e compreender o que esta sendo
dito e solicitado para o autista. Como qualquer outra agenda, ela ajuda a

organizar a rotina da crianca. Nela pode conter imagens ou textos.

g) PSICANALISE: Segundo Eric Laurente (2008), a relagéo na atualidade entre
autismo e psicanalise se da no sentido de uma luta pela singularidade e que é
facil cegar-se para a delicadeza desse trabalho, principalmente em um periodo
marcado pela crenca de que ja nasceriamos com um kit pronto, composto por
genes a definirem o autismo unicamente como um déficit social, reparavel por
treinamentos. Nesse sentido, a psicanalise atua questionando as formas de
classificar os sujeitos e o padrdes de normalidade impostos, ja que a psicanalise
compreende 0 autismo como uma das respostas possiveis do sujeito, sem a
pretensado de rotular e classificar, como € comumente apresentada pelo DSM. A
psicandlise insiste nessa resposta singular, ndo se trata de categorizar,
determinar comportamentos especificos para o Autismo, para todos os sujeitos.
Mas em agir para que os autistas nao figuem esquecidos atrds do enigma que
encarnam. Segundo Eric Laurente (2008, p. 09), “Cada um sustenta a seu modo
a arte de viver esse desafio. [...] Para cada um, esse cruzamento é Unico e
distinto e mantém-se as custas de um trabalho continuo”. Assim, o trabalho
clinico consistiria no olhar para além do diagnéstico, mas dando suporte ao
sujeito. Assim, o trabalho que se preconiza € um modelo de cuidado

predominantemente clinico e ndo educativo do autista, ou seja, uma abordagem

275



com foco na vida afetiva e pulsional em torno do que se organiza a dinamica da
vida psiquica. A dinamica psiquica quer dizer o funcionamento subjetivo que

implica as eleicfes dos autistas, 0s objetos autisticos.
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