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O anjo mais velho

Enquanto houver vocé do outro lado

Aqui do outro eu consigo me orientar

A cena repete, a cena se inverte

Enchendo a minh'alma daquilo que outrora eu
Deixei de acreditar

Tua palavra, tua histéria
Tua verdade fazendo escola
E tua auséncia fazendo siléncio em todo lugar

Metade de mim

Agora é assim

De um lado a poesia, o verbo, a saudade

Do outro a luta, a forca e a coragem para chegar
no fim

E o fim é belo, incerto, depende de como vocé vé
O novo, o credo, a fé que vocé deposita em vocé e
sé

S6 enquanto eu respirar
Vou me lembrar de vocé
SO enguanto eu respirar.

(O Teatro Magico)

Dedico esse estudo ao meu avé Anténio Valente,
gue nunca perdeu a fé em mim; que la de cima guia
meus passos e aqui embaixo preenche o meu
coracdo com saudade.



AGRADECIMENTOS

Agradeco a Deus, por estar presente em todos os momentos, me iluminando e
mostrando com clareza os caminhos a serem percorridos.

Aos meus pais, Antonio Carlos Valente e Rosangela Maria Bérgamo Valente, pela
vida, por me ensinarem a enxergar o outro com um olhar especial e a seguir sempre
com fé, humildade e honestidade. Vocés sédo o que tenho de mais importante.

Aos meus irmaos, Maria Clara Valente e Luiz Felipe Valente, por sempre estarem
dispostos a me fazer sorrir e por me apoiarem em todos oS momentos.

Ao meu amor, Vitor Hugo Bueno Fogaca, por todo o incentivo e paciéncia, seja na
realizacdo dessa pesquisa, me orientado com tudo que podia, seja me amparando
nos meus momentos de angustia e cansaco. Obrigada por sempre acreditar em mim.
Essa conquista também é sua.

A minha orientadora e amiga Silmara Carneiro e Silva, por confiar em mim desde o
inicio, segurar na minha mao e mostrar com paciéncia e dogcura 0s caminhos da
pesquisa e da poés-graduacdo. Vocé é um exemplo como ser humano e como
profissional, espero um dia ser pelo menos uma pontinha do que vocé é.

A minha amiga Michele Machado, por sempre estar disposta a me auxiliar em tudo, a
me ouvir e a deixar o ambiente do mestrado um lugar mais leve e cheio de sorrisos.

A minha amiga Amanda Pertinhes, por sempre se fazer presente, mesmo que de
longe, e por me socorrer nos momentos de desespero.

Aos amigos gue levo desses dois anos e que certamente carregarei sempre no meu
coracao: Douglas Dal Molin, Paloma Graf, Maria Raquel Bacovis e Camila Escorsin.
Agradeco especialmente a minha amiga Camila Sopko, pela certeza de que a nossa
amizade € de outras vidas, tenho a sensacdo que a conhe¢o hd muito tempo!
Agradeco também de forma especial meu amigo Dilermando Martins, por toda a
companhia, parceria, risos, viagens e tardes na biblioteca. Obrigada por todo apoio,
vocés dois tém todo o meu amor.

Aos professores do Programa de Pés-Graduacdo em Ciéncias Sociais Aplicadas da
Universidade Estadual de Ponta Grossa, que me serviram de inspiracdo desde o
primeiro dia de aula e por proporcionarem um ensino de indiscutivel qualidade.
Agradeco especialmente as professoras Jussara Ayres Bourguignon e Lislei Preuss.

A Coordenacio de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES, pelo
financiamento da pesquisa.

A pequena Capitu, por estar sempre ao meu lado (mesmo que dormindo), nos
momentos de elaboracéo desta pesquisa.

Por fim, agradeco todas as mées e profissionais que contribuiram com o estudo, em
especial a Marcia Fidelis, por sempre estar disposta a auxiliar em tudo que fosse
preciso. Sem vocés, nada disso seria possivel.



“Néo sei... Se a vida é curta

Ou longa demais para nos,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coragéo das pessoas.
Muitas vezes basta ser:

Colo que acolhe,

Brago que envolve,

Palavra que conforta,

Siléncio que respeita,

Alegria que contagia,

Lagrima que corre,

Olhar que acaricia,

Desejo que sacia,

Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo,

E o que déa sentido a vida.

E o que faz com que ela

N&o seja nem curta, nem longa demais,
Mas que seja intensa, verdadeira, pura...
Enquanto durar.”

(Cora Coralina)



RESUMO

O presente estudo tem como objeto a garantia do direito a saude da crianga autista
atendida pela Associacao de Protecdo dos Autistas (APROAUT) para a promogéao da
protecao social desse grupo de pessoas no municipio de Ponta Grossa/Parana. Tal
discussao se torna necessaria na medida em que ha uma atuagao legislativa recente,
impondo direitos basicos a serem garantidos a esse grupo vulneravel de pessoas.
Neste sentido, a presente pesquisa trata em especial do direito a saude. Seu objetivo
geral € compreender como se da a garantia do direito a saude a crianga autista
atendida pela APROAUT, para a promog¢ao da protecao social no municipio de Ponta
Grossa, na perspectiva dos familiares atendidos pela associacédo e de seus
profissionais. Trata-se de uma pesquisa interdisciplinar, de cunho qualitativo que se
configura um estudo exploratério a ser realizado junto da APROAUT. Para tanto,
inicialmente, realizou-se pesquisa bibliografica e documental e num segundo
momento, pesquisa de campo. Os sujeitos da pesquisa sao representantes das
familias das criancas atendidas pela instituicio e seus profissionais. Como
instrumento de coleta de dados utilizou-se de formulario de dados e roteiro de
entrevista semiestruturada. Ao fim, para promover a analise dos dados coletados foi
utilizada a analise de conteudo. O capitulo inaugural tem como objetivo, num primeiro
momento, analisar o surgimento do chamado Welfare State, com destaque a
experiéncia brasileira, bem como de que forma a proteg¢ao social se configurou com o
processo histérico. Num segundo momento, apresenta-se um delineamento histérico
do processo de luta e efetivacéo do direito fundamental a saude no Brasil, em especial
das pessoas autistas. O segundo capitulo tem como objetivo, num primeiro plano,
tracar reflexdes sobre a construgao historica e social do autismo, além de apresentar
os dados da realidade no Brasil e a legislagdo vigente. Na sequéncia, retrata a
APROAUT, demonstrando seu protagonismo na prote¢cao da saude da crianga autista
no municipio de Ponta Grossa, para, ao final do capitulo, estabelecer uma relagao
entre as necessidades da crianga autista e a teoria bioecolégica do desenvolvimento
humano. Finalmente, o terceiro capitulo, de carater empirico, indica a realizagao da
categorizagdo dos dados coletados a partir das entrevistas realizadas com os
profissionais e familiares, utilizando como fundamento tedrico para sustentacao da
andlise a teoria bioecolégica do desenvolvimento. Para tanto, relacionou-se os
diversos sistemas existentes na estrutura tedrica com a garantia do direito a saude
pela APROAUT e a configuragdo de uma protegédo social, seja ela tradicional e ou
estatal, chegando-se a um entendimento, num primeiro momento, que o Estado
terceiriza suas obriga¢des, deixando grande parte da protecdo social nhas maos do
Terceiro Setor.

Palavras-chave: Crianca autista; Direito a saude; APROAUT; Protecao social.



ABSTRACT

This study seeks to research the guarantee of the right to health of the autistic child
that attends the Association for Autistic Persons’ Protection (APROAUT), to promote
that group’s social protection, specifically in Ponta Grossa, in the state of Parana. This
discussion is necessary in lieu of the recent legislative practice that imposes basic
rights that need to be guarantee to this specific vulnerable group of people. In this
regard, this research analyzes the right of health specifically. Its main objective is to
understand how the guarantee of the right of health to the autistic child that attends
PROAUT works, taking the perspective of the family of the child and the professionals
of the Association. This is an interdisciplinary research, of qualitative nature, developed
through the analysis of a case study. For this purpose, the research was divided into
bibliographical and literature research and then, for the final part, a field research was
conducted. The subject of the research is the representatives of the children’s families
who attend the institution, as well as its working professionals. As an instrument of data
gathering a form was applied to guide a semi-structured interview. Lastly, a content
analysis was used to promote the evaluation of the collected data. The first chapter
intends to analyze the birth of the Welfare State, specifically related to the Brazilian
background, as well as the way social protection became a historical process in the
country. Afterwards, the establishment of the process of the effectiveness of the
fundamental right of health of autistic people in Brazil is presented. The second chapter
seeks to outline considerations and thoughts about the social and historical
construction of the concept of autism, also introducing accurate data of Brazil’s context
and the country’s current legislation. Subsequently, a picture of the Association
(APROAUT) is drawn as a protagonist of the protection of the autistic child in Ponta
Grossa; by the end of this second chapter, a link is made between the needs of the
autistic child and the Bio ecological Theory of human development. The third chapter,
of empirical nature, to conclude, indicates the categorization of the collected data from
the conducted interviews of children’s families and professionals of the Association,
applying the Bio ecological Theory of human development as the theoretical basis for
the analysis. For this purpose, the many systems of the theoretical structure of the
guarantee of the right of health by APROAUT were interlinked with the setting of the
social protection, whether in traditional or in governmental form, reaching the first
conclusion that the State outsources its own obligations, delegating social protection
matters to Third Sector organizations.

Key Words: Autistic child; Right to health; APROAUT; Social protection.
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INTRODUCAO

Fazer uma pesquisa académica demanda, antes de tudo,
compreender a conjuntura e a justificativa sob as quais a mesma se erguera. Falar
das particularidades do autismo no processo de construgdo da infancia, por si so,
justificaria do ponto de vista sécio juridico qualquer levantamento, ainda que de
carater meramente bibliografico. O que se propde aqui vai além.

Buscam-se respostas a partir da recriacdo dos caminhos trilhados por
maes de criancas na luta pela efetividade de um direito fundamental -
compreendendo-o n&o apenas em seu carater normativo, mas especialmente em sua
natureza vital — em uma conjuntura politica e econdmica indspita para discussdes
como a ora proposta. Cumulativamente, da-se voz aos profissionais que diariamente
deparam-se com as limitagcdes orcamentarias e estruturais para o desenvolvimento de
suas fung¢des mais basicas. Constroi-se, assim, uma narrativa que busca respostas —
nao definitivas — para questdes que perpassam pelo processo de efetivagdo da saude
de criangas autistas, tendo como pressupostos as garantias inauguradas na
Constituicdo da Republica.

Para tanto, é preciso compreender o Estado pelas suas
interdependéncias, dentre elas, a que ele mantém com a sociedade. E a partir da
relagdo com esta que o Estado abrange todas as dimensdes da vida social, todas as
pessoas e classes, além de assumir diferentes responsabilidades. Assim, ele € uma
instituicdo constituida e dividida por interesses diversificados, devendo administrar tais
interesses. Nesse cenario, ha que se dizer que a saude do cidadao constitui um direito
de todos, sendo obrigacdo do Estado a sua garantia, devendo estar plenamente
integrada as politicas publicas. Diz-se isso pelo fato de que a saude se encontra entre
0s bens mais preciosos do ser humano, estando intimamente ligada ao direito a vida,
inerente a todos.

No decorrer da historia, principalmente apds os cenarios trazidos pela
Segunda Guerra Mundial, os paises se sentiram envolvidos por uma necessidade de
valorizagao das pessoas, focando em uma teoria juridica/social antropocéntrica. Deste
modo, é nesse periodo que houve a expansdo de modalidades de Estado de Bem-
Estar Social. No Brasil, ndo foi diferente. No que diz respeito ao direito a saude, este
teve um longo caminhar até ser entendido nos moldes atuais — de um ideal privatista

até o modelo universalista.
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Insta salientar que, em sentido amplo e contemporaneo, a saude é
uma questdo de cidadania e de justica social, e ndo um mero estado biolégico
independente do status social e individual. A saldde ndo € meramente a auséncia de
doencas, mas sim um completo estado de bem-estar, estando relacionada com as
condicbes de vida e de trabalho dos individuos; pela conjuntura social, econémica,
politica e cultural de determinado pais; por aspectos legais e institucionais relativos a
organizagdo dos sistemas de saude; e por valores individuais e coletivos sobre como
viver bem (SCLIAR, 2012). No Brasil, para além de direito fundamental positivado na
Carta Constitucional, a saude emerge como resultado de um complexo processo
social de embates e resisténcias com vistas a formulacdo de um sistema universal,
integral e igualitario de promocao de bem-estar e garantias de direitos. Nesse viées, a
garantia do direito a saude positivou-se constitucionalmente e na legislacao esparsa
como direito fundamental oponivel ao Estado e de efetivacdo imediata.

Sendo a saude um direito fundamental, positivado na Carta Politica,
€ obrigacdo do Poder Publico prover as condi¢des indispensaveis ao seu pleno
exercicio. Desta forma, cabe a ele a tarefa de garantir a integralidade da saude,
mediante a promocéao e execucao de politicas publicas econémicas e sociais, visando
nao somente a reducado de doencas, mas também o atendimento universal e igualitario
as acdes e aos servicos para a sua promocao, protecao e recuperacao.

Nesse cenério, de afirmacdo do direito fundamental a saulde
igualitario, bandeira levantada pela proposta da reforma sanitéria, e, posteriormente,
adotado pela Magna Carta, surge a questéo da protecao da pessoa autista. O autismo
€ um dos mais conhecidos entre os transtornos invasivos do desenvolvimento (TID),
ou Transtorno do Espectro Autista (TEA), um conjunto de condigcbes marcadas pelo
inicio antecipado de prejuizos na sociabilidade, comunicabilidade e no
desenvolvimento. Nesse vi€s, a caracteristica marcante do autista € o permanente
prejuizo na interacdo social, padrdes estereotipados de interesses e alteracdo na
comunicacdo. Tais caracteristicas costumam aparecer até os trés anos de idade
(KLIN, 20086).

Muito embora a discusséo acerca do autismo nos ultimos anos tenha
se ampliado, o fato € que n&do existem dados estatisticos a respeito da populacéo
autista no pais, inviabilizando a criacao de politicas que assegurem a garantia de seus

direitos, documentados a duras penas, como ficara demonstrado no decorrer desse
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estudo, com a edicdo e a sancdo da Lei 12.764/2012, também conhecida como Lei
Berenice Piana.

A delimitacdo da presente pesquisa e a Vverificagdo de sua
originalidade se deram por meio da construgcdo do estado do conhecimento da
tematica escolhida. Num primeiro momento, realizou-se dois levantamentos: um
primeiro na Base SciELO e outro na Biblioteca Digital de Teses e Dissertacdes.

A Scientific Electronic Library Online — SciELO — é uma biblioteca
eletrdnica que abrange uma colecao selecionada de periédicos cientificos brasileiros.
Por sua vez, a Biblioteca Digital de Teses e Dissertacfes integra e dissemina, em um
s6 portal de busca, os textos completos das teses e dissertacdes defendidas nas
instituicées brasileiras de ensino e pesquisa. A BDTD contribui para o aumento de
conteudos de teses e dissertacdes brasileiras na internet, o que significa a maior
visibilidade da producéo cientifica nacional e a difusdo de informacdes de interesse
cientifico e tecnolégico para a sociedade em geral.*

Deste modo, conhecendo as duas bases para a coleta dos dados, foi
feita uma andlise, separadamente, em cada uma, utilizando-se como descritores de
busca as seguintes palavras-chave: autismo, transtorno do espectro autista,
transtorno invasivo do desenvolvimento e transtorno global do desenvolvimento.

Como critério de selecao considerou-se, producdo brasileira, nos
altimos cinco anos, 2013-2017. Ainda, considerou-se apenas o0s artigos, dissertacdes
e teses que apresentaram o tema autismo logo no titulo do trabalho, ou como
componente importante dentro do resumo. Em ambos levantamentos de dados,
também foram utilizadas as areas tematicas de cada um dos resumos, sejam de teses
e dissertacOes, bem como dos artigos selecionados.

Na base SciELO foi possivel identificar 86 artigos, distribuidos em 32
periodicos. Por sua vez, a partir da analise na Biblioteca Digital de Teses e
Dissertacdes, no mesmo periodo, qual seja o dos anos de 2013 a 2017, deparou-se
15 producdes académicas, sendo elas 4 teses e 11 dissertacoes.

A partir da analise de cada um dos resumos percebe-se que quanto a
producédo cientifica, especificamente em se tratando de artigos publicados na base
SciELO, que a area das Ciéncias Sociais, dentre as demais analisadas, € a que menos

se debruca acerca da tematica do autismo, sendo que, no periodo de cinco anos, ha

1 Disponivel em: < http://bdtd.ibict.br/vufind/Content/whatls>. Acesso em 8 jun. 2018.
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a presenca de apenas 3 artigos cientificos. Ainda, no que diz respeito a Biblioteca
Digital de Teses e Dissertacdes, hdo houve nenhuma producao sobre o autismo na
area das Ciéncias Sociais, evidenciando-se um quadro critico e a necessidade de
aprofundamento da temética nessa area do conhecimento.

Buscou-se, ainda, a partir dos mesmos critérios, trabalhos junto a
Biblioteca de Teses e Dissertacdes da USP, ndo sendo encontrado nenhum trabalho
que ja nao tivesse sido identificado nas pesquisas anteriores.

Assim, com vistas a preparacdo do estado do conhecimento acerca
do tema, procedeu-se a analise dos resumos dos 101 trabalhos identificados. A partir
da analise do resumo, foi realizada a tabulacdo dos resultados com o0s seguintes
dados: a) Titulo; b) Autor; c) Formacdo do Autor; d) Orientador; e) Modalidade
(dissertacao, tese ou artigo cientifico); f) Programa de Pds-graduacéo e instituicao de
ensino; g) Ano de defesa; h) Metodologia aplicada; e i) Local de depdsito.

A partir da analise dos dados acima descritos, foram descartados os
trabalhos com tematicas ou areas que ndo apresentavam nenhuma afinidade com o
objeto da presente pesquisa, sendo selecionadas 25 pesquisas que poderéo colaborar
com a delimitacdo espacial e temporal do estudo, servindo, assim, como fontes
secundarias de pesquisa.

Cumulativamente, como forma de aproximacdo com o campo de
pesquisa, promoveu-se, logo no inicio de 2017, visita a Associacdo de Protecao dos
Autistas — APROAUT, na cidade de Ponta Grossa/Parand, onde foi possivel
acompanhar o dia a dia da instituicdo, os servi¢cos ofertados aos autistas, bem como
o relacionamento entre esta e os familiares.

Ainda, como forma de enriquecimento da justificativa pela escolha do
tema, acrescenta-se as motivagdes pessoais da pesquisadora. Toda experiéncia,
externa ou interna, deixa em nés um sinal do que aconteceu, denominado ideia ou
conceito. Estes dois termos, sinbnimos, indicam a forma mais simples do pensamento
e pela qual conhecemos as coisas e estas ficam representadas em nossa mente
(RUDIO, 2011). Nesse aspecto, o interesse pela pesquisa originou-se a partir do filme
“Meu filho, meu mundo” (1972), que retrata os dramas vividos por um casal que tem
um filho autista e a luta deles por um tratamento adequado e digno.

O interesse se mostrou ainda maior apds a presenca em uma aula do
Nucleo de Ensino e Pesquisa em Saude Publica, Doenca e Assisténcia em Saude no

Brasil, no primeiro semestre de 2015, em que o autismo era o tema central, neste
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Programa de Pods-graduagdao em Ciéncias Sociais Aplicadas, na Universidade
Estadual de Ponta Grossa. A partir dessa aula, iniciou-se a pesquisa a respeito da
tematica, o que gerou um Trabalho de Conclus&o de Curso, em 2015, e um projeto de
pesquisa para o ingresso no Mestrado, em 2017, o qual vem sendo desenvolvido com
a elaboracao desta dissertagao.

Atualmente existe grande debate acerca da existéncia de uma
epidemia de autismo no mundo e o tema vem ganhando cada vez mais destaque na
comunidade cientifica. Essa dita “epidemia” faz com que os hospitais e as clinicas
pediatricas recebam cada vez mais pessoas buscando informacdes sobre o disturbio
e principalmente uma ajuda para os filhos. Ainda, cumpre ressaltar que mesmo dentro
de uma mesma cultura, ndo ha consenso sobre o que exatamente é o autismo ou
como ele deve ser tratado. (GRINKER, 2012).

Roy Richard Grinker (2012) relata:

Como resultado, as estatisticas do autismo que temos hoje sdo mais
acuradas do que nunca. S&o diagnosticados como autistas mais pessoas do
gue em qualquer outra época da histéria. Apos todos esses anos, nos demos
conta que o autismo é uma importante questédo de salde publica.

A partir de tais premissas, justifica-se a realizacdo do presente estudo
na medida em que existe uma real necessidade de pesquisas acerca do autismo, de
sua conceituacdo e do dever do poder publico em prestar amparo suficiente para os
portadores desse espectro, que na relacdo com o Estado, sdo sujeitos de direitos.

Nesse sentido, a pesquisa apresenta como objetivo geral
compreender a garantia do direito a salde da crianca autista atendida pela APROAUT
para a promocao da protecdo social no Municipio de Ponta Grossa, na perspectiva
dos familiares e dos profissionais atuantes da instituigcéo.

Como objetivos especificos, os quais serdo abordados nos capitulos
do presente estudo, destacam-se: a) identificar o processo constitutivo do Estado
brasileiro, em especial a construcdo de um Estado Social para, posteriormente,
compreender em tal cenario a efetividade do direito fundamental a saude no ambito
da protecao social no Brasil b) estudar o desenvolvimento histérico e social do autismo
e entender os direitos da crianca autista, c) compreender os limites e as possibilidades
para a garantia do direito a saude das criancas autistas atendidas pela APROAUT,

frente a teoria bioecoldgica do desenvolvimento.
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Estabelecido a problematica da pesquisa, bem como seus objetivos
especificos, no decorrer desta introducdo se apresenta o percurso metodologico
realizado, as etapas da pesquisa e o desenvolvimento da pesquisa de campo. A
metodologia utilizada € constituida fundamentalmente como um estudo qualitativo,
com a exploracdo descritiva de dados quantitativos e o processo exploratorio de
apreensdo do objeto por meio do contato com a APROAUT. Posteriormente a coleta
de dados, realizou-se uma categorizacao e estudo, por meio da analise de conteudo.

De acordo com Marconi e Lakatos (2010), o método é o modo pelo
qual se alcanca um objetivo, a partir de um conjunto de atividades sistematicas e
racionais, de modo que é essencial estabelecer de forma clara e evidente, qual o
método que sera adotado em busca do objetivo da pesquisa. Deste modo, nessa
pesquisa, utilizar-se-4 uma perspectiva histérica, onde parte-se do principio de que as
atuais formas de vida social, “[...] as instituicbes e os costumes tém origem no
passado, sendo importante pesquisar suas raizes, para compreender sua natureza e
fungdo” (MARCONI; LAKATOS, 2010, p. 106).

Assim, o método histérico se propde a investigar acontecimentos
passados, para que seja possivel entender a sua influéncia na sociedade atual, pois
as instituicbes se encontram como sdo hoje em dia, em razdo de uma série de
alteracdes e transformacfes ocorridas no passado, influenciadas pelo contexto
cultural particular de cada momento histérico. Deste modo, para que se entenda um
determinado fenémeno, deve-se remontar ao periodo de sua formacédo bem como as
transformacdes ocorridas com o passar do tempo (MARCONI; LAKATOS, 2010).

Entende-se, portanto, que a perspectiva histérica parte do principio
gue néo se pode abordar um fenbmeno apenas do modo como ele se apresenta nos
dias atuais, porque ele tem uma fundamentacédo anterior, que s6 se compreende ao
realizar tal abordagem. Isso quer dizer que se aplica tal método para a compreensao
de fenbmenos atuais como resultados de processos historicos em construcdo. Deste
modo, faz-se uso do método histérico numa perspectiva critica, entendendo que essa
construgdo ndo ocorre de forma uniforme, mas sim servindo aos interesses dos
préprios processos construtivos.

Deste modo, mediante o processo cientifico de apreensdo dos
aspectos da realidade, embasados pela perspectiva historica, esta sera analisada e
construida a partir dos conhecimentos sistematizados no decorrer do processo de

investigacdo. Por conseguinte, a pesquisa ndo serd feita de modo estritamente linear,
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ja que dada a historicidade prépria da natureza do fenédmeno investigado, essa
escolha seria um contrassenso.

A metodologia da pesquisa constitui-se inicialmente em um estudo
exploratorio junto a APROAUT, especialmente no que tange as maes e aos
profissionais ligados a instituicdo. A pesquisa exploratéria tem como objetivo
proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito
ou a constituir hipoteses. Tais pesquisas tém como objetivo principal o aprimoramento
de ideias ou a descoberta de intuigbes (GIL, 2016).

Tal processo mostrou-se necessario para viabilizar a delimitacao
espacial e temporal da problematica de pesquisa. Nesse momento inicial a pesquisa
exploratéria consistiu na coleta e tabulacdo de dados acerca da instituicdo, suas
funcdes e atuacao no municipio de Ponta Grossa/Parana.

Cumulativamente a pesquisa exploratéria procedeu-se a coleta de
dados bibliograficos, considerando-se as particularidades e inovacfes meédicas que
permeiam o objeto de estudo. Sobre a pesquisa bibliografica, aborda Antonio Carlos
Gil (2016, p. 44):

A pesquisa bibliografica é desenvolvida com base em material j elaborado,
constituido principalmente de livros e artigos cientificos. Embora em quase
todos os estudos seja exigido algum tipo de trabalho dessa natureza, ha
pesquisas desenvolvidas exclusivamente a partir de fontes bibliograficas. Boa
parte dos estudos exploratérios pode ser definida como pesquisas
bibliograficas.

Nesse mesmo sentido, Minayo (2013, p. 184) afirma que a pesquisa
bibliografica “pode ter varios niveis de aprofundamento, mas deve abranger,
minimamente, os estudos classicos sobre o objeto em questdo (ou sobre os termos
de sua explicitagao) e os estudos mais atualizados sobre o assunto”. Ainda, de acordo
com Minayo (2013), a escolha do objeto identifica que o interesse do pesquisador ao
selecionar uma unidade € o de compreendé-la como tal, ndo impedindo, contudo, que
se verifique sua relacdo com o todo, observando suas inter-relacdes e a sua dinamica
como uma unidade em agéo.

Assim, fazendo uso dessa metodologia, a pesquisa se propde a
realizar um estudo junto as particularidades da APROAUT, considerando as
perspectivas de familias que tem criangas autistas que recebem atendimento de
saude na associagao, bem como de seus profissionais. De antemao, surgem quatro

questdes: a) por que utilizar tal instituicdo como local para coleta de dados, b) por que
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fazer um estudo voltado apenas para as criancas autistas, c¢) por que se limitar ao
direito a saude, d) por que ouvir a fala das familias e dos profissionais. Explica-se.

A APROAUT representa na cidade de Ponta Grossa o local onde se
encontra o atendimento mais especializado no tratamento da crianga autista no que
se refere ao direito a saude, de modo que € importante analisar o alcance do
atendimento recebido pela crianca autista dentro da associacdo, bem como o
caminhar das familias na busca por esse direito, demonstrando como se figura a
protecdo social, se mais vinculada aos familiares e a sociedade, ou se mais vinculada
ao Estado.

Além disso, nota-se que o publico alvo da pesquisa é duplamente
vulneravel. A crianca assistida pela associacdo, além de ter o transtorno autista, € em
sua maioria, proveniente de familias de baixa renda. Isso acontece pela longa espera
para uma vaga na instituicdo, o que faz com que as familias com melhores situacdes
econbmicas busquem meios particulares de tratamento de seus filhos, ja que a
demora no diagndéstico/acompanhamento/tratamento pode trazer danos significativos
no desenvolvimento da crianca autista.

Em segundo lugar, surge o questionamento do por que centrar a
pesquisa somente em criancas autistas e ndo em pessoas (no geral) autistas. O
estudo sera realizado com criangas — até 12 anos de idade incompletos (previsdo do
artigo 2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente) —, ja que esta é a fase mais
relevante em se tratando do transtorno autista: a fase do descobrimento da doenca,
gue vai implicar diretamente no tratamento a ser realizado a partir dali. Tal afirmacéo
sera devidamente justificada no decorrer desta pesquisa, tecendo as relacbes com a
Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, de Urie Bronfrenbrenner.

As criancas autistas apresentam desde o inicio de suas vidas uma
incapacidade de interacéo social, tendo como média do diagndstico, em paises como
EUA, criancas de 3 a 4 anos; enquanto que no Brasil muitas criancas permanecem
com o diagnostico em aberto até idades de 6 ou 7 anos, quando tal situacdo nao se
estende por ainda mais tempo (KLIN, 2006). Desta forma, justifica-se, de anteméao, o
limite etario da pesquisa.

Em terceiro lugar, explicita-se 0 motivo pelo qual o panorama da
pesquisa sera o direito a saude em detrimento de outros direitos sociais.

O que se percebe, do contato prévio com a realidade das familias que

tem um filho autista, em raz&o de pesquisas realizadas no decorrer da graduacéo,
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bem como pela leitura anterior de literatura a respeito, € que o direito a saude é o
direito prévio, € a primeira busca das familias quando notam que seu filho é diferente,
tem dificuldades na interacdo social, ndo reage a situacdes externas, ndao olha
diretamente nos olhos, tem dificuldade no desenvolvimento da fala, dentre outras
caracteristicas tipicas de uma crianca autista. Destarte, representa um longo caminho
a ser seguido pelas familias: DIAGNOSTICO — TRATAMENTO, de modo que o direito
a saude aparece como 0 mais urgente num primeiro momento, antecedendo 0s
demais.

Ainda, explica-se porque focar a pesquisa nas familias e nos
profissionais da instituicdo. Como a proposta € realizar um estudo exploratorio junto a
APROAUT, a fim de se demonstrar a garantia do direito a saude, justifica-se de
antemdao a escolha. Ninguém melhor que as familias para explicar como se deu o
caminhar até o diagndstico do autismo de seus filhos e a luta até o encontro do acesso
a saude, bem como dos profissionais da associacdo para expor quais 0S Servicos
prestados pela APROAUT, bem como os limites na prestacéo dos servicgos.

Cabe, por fim, explicitar o porqué do periodo de dois anos (2016-2017)
para a analise da presente pesquisa. Em contato prévio com a APROAUT, como parte
do estudo inicial, a pesquisadora conversou com Lilian Taborta Leal, fisioterapeuta e
responsavel pela articulacéo dos servicos de sautde, vinculados ao Sistema Unico de
Saude (SUS) na associacdo, momento em que a profissional explicou que o
acompanhamento de saude, para crian¢cas que nao estdo integradas na APROAUT
(ou seja, aquelas que ndo estdo inseridas na escola especial), se da no periodo
maximo de dois anos (sendo prorrogavel por mais um semestre, em casos extremos).

Isso acontece pela grande demanda existente e pela longa lista de
espera para receber atendimentos na APROAUT. De acordo com a profissional, para
poder atender o maior niumero possivel de pessoas, os profissionais estabeleceram o
limite maximo de acompanhamento (dois anos), podendo ser estendido por mais seis
meses, a depender do caso — tempo minimo para a percepg¢éao de melhoras no quadro
de cada paciente.

Evidencia-se, deste modo, que o locus da pesquisa € a APROAUT.
Na associacao, de acordo com o ultimo relatério de atividades feito, de dezembro de
2017, existem 107 pessoas que recebem atendimento, entre os servi¢os de educacéao,

socioassistencial e de saude. Verifica-se que o0s servicos podem ocorrer
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cumulativamente ou ndo, motivo pelo qual, o nimero total de atendimentos se

sobrepfe ao total de criancas. Veja-se:

Tabela 1 — Usuarios dos servigos prestados pela APROAUT

Servigos Usuarios
SAUDE 70
EDUCACAO 49
ASSISTENCIA 71
SOCIAL

Fonte: Lista de usuarios da APROAUT.
Org.: a autora.

A partir desta primeira tabela, selecionou-se apenas os usuarios do
servico de salde, totalizando 70 pessoas. Dentre essas 70 pessoas, selecionou-se
apenas aquelas que nao estdo recebendo atendimento educacional, ou seja, nao
estdo matriculados na Escola Especial existente na APROAUT, ja que estas recebem
atendimento clinico enquanto estiverem na escola. Como ja mencionado
anteriormente, optou-se por delimitar a pesquisa nas pessoas que ndo possuem
vinculo com a escola. S&o essas que estdo inseridas no limite de dois anos a dois
anos e meio para receber o atendimento em saude, tendo que ser desligadas da
instituicdo logo em seguida, para poder dar oportunidade as pessoas que estdo na
lista de espera. Com base nesse critério, chegou ao nimero de 28 pessoas atendidas.

A partir dessas 28 pessoas, selecionou-se apenas as criangas, ou
seja, 0s usuarios que estdo entre 0 a 12 anos incompletos, chegando-se a um total de

20 pessoas. Veja-se:

Tabela 2 — Criancas usuérias dos servi¢cos de saude ofertados pela APROAUT, submetidas ao
periodo de 2 anos

Faixa Etaria Usuarios
0-1 0
2-3 0
4-5 5
6-7 11
8-9 3

10-11 1
TOTAL 20

Fonte: lista de usuérios da APROAUT (2017).
Org.: a autora.

Desta forma, a amostra da pesquisa € composta pelas familias de

criangas de 0 a 12 anos incompletos, que recebem atendimento em saude, e nédo
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estdo inseridas na escola — sendo submetidas ao periodo de dois anos para a
utilizacdo dos servicos em saude. A partir do momento em que se definiu os vinte
sujeitos, representantes das familias, entrou-se em contato com estes, seja
pessoalmente, seja por telefone, e o Ultimo critério de selecdo foi 0 aceite para a
participacdo na pesquisa. Ao final, chegou-se em 9 familiares, que representavam 11
criancas autistas (um dos familiares tem trés filhos autistas sendo atendidos pela
associagao).

Houve também a selecdo dos profissionais que fariam parte da
pesquisa, que foram escolhidos a partir de sua representatividade dentro da
APROAUT: a responsavel pela organizacdo dos servicos de saude vinculados ao
SUS, a responsavel pelos servicos socioassistenciais, a responsavel pela
escola/diretora da associagéo e o presidente, totalizando 4 (quatro) sujeitos.

Os instrumentos de pesquisa utilizados, para tanto, foram visitas
institucionais, como forma de aproximacdo da associacdo estudada, analise de
documentos, entrevista semiestruturada e analise de conteddo como meio de
sistematizacdo e compreenséao dos relatos trazidos pelos sujeitos.

Assim, foram realizadas trés visitas institucionais na APROAUT, no
decorrer do ano de 2017, como forma de aproximacdo da pesquisadora e da
instituicdo. Tais visitas ocorreram nos dias 03 de abril de 2017, 22 de maio de 2017 e
7 de agosto de 2017. A pesquisadora também participou da organizacdo de uma
palestra desenvolvida pela APROAUT em parceria com a Comissdo de Saude da
OAB/PG, no dia 02 de abril de 2017 e da elaboracdo e organizacdo do evento
Setembro da Saude, também em parceria, realizada no decorrer do més de setembro
de 2017. Dessas visitas, originou-se um diario de campo, que foi utilizado como fonte
deste estudo.

Sobre a analise documental, explorou-se, principalmente a
Constituicdo Federal e Leis de protecdo ao autista: Lei Federal 12.064/2012, Lei
Estadual/PR 17.555/2013 e Lei Municipal/Ponta Grossa 10.973/2012; além dos
documentos institucionais disponibilizados pela APROAUT, tais como 0 regimento
interno, o estatuto, os relatorios de atividades e a catalogacdo atualizada dos usuarios.

Sobre a entrevista semiestruturada, esta foi realizada junto aos
sujeitos de pesquisa, familiares e profissionais, por oferecer uma abertura maior no
processo de conducdo do pesquisador, mediante o dialogo estabelecido com os

entrevistados. As perguntas formuladas tém enfoque nos objetivos tracados no
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decorrer da pesquisa, buscando junto da experiéncia de cada sujeito, resposta as
inquietacBes de pesquisa, considerando a sua vivéncia no caso dos familiares, e sua
representatividade e profissionalismo, em se tratando dos profissionais da associagéo
(GIL, 2016). Tal entrevista foi realizada com a apresentacdo do termo de
consentimento livre e esclarecido (APENDICE A).

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Estadual de Ponta Grossa, cujo parecer positivo ocorreu no dia 3 de
novembro de 2017 (ANEXO A). As entrevistas foram realizadas entre os meses de
abril e junho de 2018.

Concluida a fase da pesquisa de campo, deu-se inicio a analise de
relatos por meio da categorizacéo dos elementos da pesquisa empirica, utilizando-se,
para tanto, a andlise de conteddo. Sobre a andlise de contelddo, Laurence Bardin

(2011, p. 48) conceitua como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicdes de produgdo/recepcdo (variaveis
inferidas) dessas mensagens.

Para Minayo (2013), a andlise de contetudo é compreendida como um
conjunto de técnicas que visam entender e colher informacdes sobre o
comportamento humano, possibilitando uma aplicacao bastante variada e tendo duas
funcdes: a) verificacdo de hipbteses e/ou questdes e b) descoberta do que esta por
tras dos conteudos manifestos. Defende ainda que essas funcbes podem ser
complementares, sendo aplicAveis tanto em pesquisas quantitativas como em
pesquisas qualitativas.

Importante destacar os objetivos principais da analise de contelido: a)
a superacao de incertezas, transformando a leitura de determinada informacédo em
algo valido e generalizavel e; b) o enriguecimento da leitura, aumentando sua
produtividade e pertinéncia a partir de conteudos e estruturas o que se procura
demonstrar (BARDIN, 2011).

Dessa forma, aponta-se, ainda, as trés principais fases do método da
analise de conteudo, quais sejam: a) a pré-analise, b) a exploracdo do material e c) o
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacédo (BARDIN, 2011).

A pré-analise foi 0 momento de organizacdo do material coletado —

leitura flutuante e escolha de documentos —, buscando sistematizar as principais
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ideias, de modo a possibilitar um futuro processo de organizacéao e analise dos dados.
Nas palavras de Bardin (2011, p. 125), esse € 0 momento em que o0 pesquisador deve
realizar “[...] a escolha dos documentos a serem submetidos a analise, a formulacao
das hipoteses e dos objetivos e a elaboracdo de indicadores que fundamentem a
interpretacao final”.

Assim, num primeiro momento, foi realizada a leitura flutuante das
transcricdes das entrevistas, a fim de se identificar os primeiros conteudos trazidos
pelos entrevistados.

Encerrada essa fase, passou-se para a exploracdo do material,
momento em que se confrontou os indices e indicadores com o material coletado,
realizando-se a aplicabilidade das decisbes tomadas na primeira fase, pela
pesquisadora, por meio de uma leitura precisa e sistematica do material. E nessa fase
gue fica evidente a relacéo entre os indices apontados pela pesquisadora na primeira
fase e a realidade encontrada a partir do conteudo das entrevistas (BARDIN, 2011).

Por fim, chega-se a Ultima etapa da andlise de contetdo, que é o
tratamento, a inferéncia e a interpretacao, que representa, em sintese, o processo de
analise de pesquisa. Foi nesse momento em que se tornou possivel a resposta das
hipéteses levantadas pela pesquisadora, com a satisfacdo dos objetivos delineados.
Bardin (2011, p. 131) aponta que “[...] o analista, tendo a sua disposi¢ao resultados
significativos e fiéis, pode entdo, propor inferéncias e adiantar interpretacfes a
propdsito dos objetivos previstos — ou que digam respeito a outras descobertas
inesperadas”.

Assim, tal abordagem se adapta a investigacao, ja que ha o confronto
do investigador com uma questdo complexa, qual seja a analise dos limites e das
possibilidades de garantia do direito a salde das criancas autistas atendidas pela
APROAUT.

O percurso metodoldgico, a sistematizacdo dos resultados e a analise
dos dados se fazem presentes no transcorrer dos trés capitulos desenvolvidos na
presente dissertacao.

O capitulo 1 — A garantia do direito a saude no ambito do sistema
de protecéo social no brasil: reflexdes sobre o atendimento da pessoa autista
— O capitulo, num primeiro momento, situa conceitualmente e cronologicamente o
surgimento do chamado Estado Social, relacionando-o com as formas de protecéo

social mais evidentes com o transcorrer do processo histérico. Num segundo
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momento, apresenta-se um delineamento historico do processo de luta e efetivacéao
do direito fundamental a saude no Brasil, com énfase a questdo da pessoa com
deficiéncia.

O capitulo 2 - A Associacdo de Protecdo dos Autistas no
municipio de Ponta Grossa, no contexto do atendimento das necessidades em
saude das criancas autistas no Brasil — apresenta, primeiramente, o contexto
histérico e social do autismo, até chegar a atualidade, demonstrando a inexisténcia de
dados a respeito do transtorno, e as motivagdes que levaram o sancionamento da Lei
12.762/2012.

O capitulo 3 — Dando cores ao invisivel e vozes ao siléncio: um
estudo de caso da APROAUT e a garantia do direito a salude pela perspectiva de
familiares e profissionais — apresenta a realizacdo da pesquisa empirica, com a
catalogacdo dos dados em categorias especificas, bem como a analise destes dados
a partir da utlizacdo da teoria bioecolégica do desenvolvimento, de Urie
Bronfrenbrenner.

Nesse sentido, espera-se que seja de especial contribuicdo, uma
pesquisa que se ocupe em fazer um estudo de caso junto a APROAUT (Associagao
de Protecdo dos Autistas), analisando a perspectiva das familias de criancas autistas
assistidas pela associacao, bem como de seus profissionais. Aponta-se a contribuicéo
que seus resultados podem oferecer a sociedade, na medida em que fomenta a
discussao sobre um tema de extrema relevancia social como é o autismo.

A pesquisa oferecera ainda a APROAUT e seus integrantes,
elementos para a reflexdo sobre as acdes desenvolvidas pela mesma, em vista da
oferta de servicos de saude ao respectivo publico de criancas atendidas,
demonstrando ainda aspectos importantes desta, com o poder publico, no que diz
respeito a promocdao do direito a saude, bem como evidenciando seu papel no ambito
da protecdo social no municipio de Ponta Grossa. No que se refere aos beneficios
para academia considera-se que a pesquisa visa contribuir para a ampliacdo do
debate sobre o direito a saude de grupos especiais, especificamente das criancas

autistas.
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CAPITULO 1 — A GARANTIA DO DIREITO A S~AUDE NO AMBITO DO SISTEMA
DE PROTECAO SOCIAL NO BRASIL: REFLEXOES SOBRE O ATENDIMENTO DA
PESSOA AUTISTA

Agora, aqui, veja, € preciso correr 0 maximo que
vocé puder para permanecer ho mesmo lugar. Se
quiser ir a algum outro lugar, deve correr pelo
menos duas vezes mais depressa do que isso!

(Lewis Carroll)

Ao se deparar com a questdo da protecédo social, em especial a da
saulde, e a sua configuracdo durante o decorrer da histéria, bem como da sua urgéncia
frente ao capitalismo e aos problemas sociais em decorréncia deste, surge a
necessidade de situar, de forma conceitual, espacial e cronolégica, o chamado Estado
de Bem-Estar Social, onde o Estado aparece como o principal gestor e regulador da
protecdo social, mesmo que sem excluir outros tipos de protecao.

Com base nessa premissa, 0 intuito deste capitulo € de, num primeiro
momento, apresentar a protecado social e demonstrar a sua adequacédo a partir da
evolucdo das sociedades — e em consequéncia, do capitalismo — dando destaque,
principalmente, para o PGs Segunda Guerra Mundial e dos projetos advindos deste
periodo: quais sejam o de construgcdo de um Estado de Bem-Estar Social,
demonstrando as suas diversas possibilidades de formacéo, a depender da relacéo
entre 0 Estado e a sua relacdo com o mercado. Frente a essas relacbes, sera
demonstrado o recorrente desmantelamento das estruturas do Estado de Bem-Estar
Social na atualidade, surgindo a figura de bem-estar misto, onde as demandas sociais
devem ser atendidas de forma conjunta, entre Estado, sociedade e mercado, numa
verdadeira divisdo de responsabilidades.

Assim, num segundo momento, a partir dos pressupostos conceituais
tracados, passa-se para a andlise historia a respeito das experiéncias brasileiras no
sentido de construir um projeto de Estado de Bem-Estar Social, e de como esse
processo refletiu na luta e efetivacéo (ou ndo) do direito a saude. Desta forma, elabora-
se um historico a respeito da configuracao dos direitos sociais no Brasil — de maneira
geral — e da saude — em especifico —, perpassando pelo movimento da reforma
sanitaria e culminando com a promulgacdo da Constituicdo de 1988 e a
regulamentacdo do Sistema Unico de Salde, pela Lei 8.080/1990 e, posteriormente,
pelo Decreto 7.508/2011; bem como destacando-se as principais evolu¢gdes no que
diz respeito a protecdo da pessoa com deficiéncia.
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Tal embasamento é essencial para a discussao que se segue, pois é
nele em que se firmara a universalidade do direito a saude, a partir de uma politica de
saude adequada, garantida a todos sem qualquer distingdo: momento em que ficara
evidente a emergéncia de uma protecdo social a pessoa autista no Brasil, suporte

tedrico indispensavel para as futuras discussdes propostas nesta pesquisa.

1.10S MODERNOS SISTEMAS DE PROTECAO SOCIAL E O ESTADO DE BEM-
ESTAR SOCIAL NA SUA RELACAO COM A CONSTRUCAO DA CIDADANIA

Sob a égide do Estado Moderno, o homem pode ser concebido em
uma condic¢do natural, onde desfruta de liberdades e igualdades absolutas. Essa é a
principal fundamentacéo do contratualismo?, primeira grande filosofia que ira explicar
a necessidade de um Estado constituido, bem como sua origem e evolu¢édo. Por meio
do contrato social, esse Estado passara a ter personalidade civil.

N&o ha como se falar no contratualismo sem antes relaciona-lo com
o Jusnaturalismo. Em suma, nessa doutrina, ha a defesa de que todas as pessoas
sdo dotadas de um direito natural, ou seja, um sistema de conduta intersubjetiva que
ndo é imposta pelo Estado, sendo inclusive, anterior a este. Num conflito entre direito
positivo (aquele instituido pelo Estado) e direito natural, este ultimo deve prevalecer
(FASSO, 1998). Assim, o contratualismo apoia-se no jusnaturalismo ao garantir que o
Estado deve assegurar as condicfes necessarias para que a vida, os bens e a
propriedade n&do sejam abaladas no plano das relacdes sociais, ja que estes direitos
sao inerentes a todas as pessoas.

Historicamente o Estado sofreu diversas transformacdes, contudo, foi
somente no século XVI que se deu vida ao chamado Estado Moderno, amparado
pelos ideais contratualistas. Nesse Estado Moderno, os individuos passaram a ser
vistos como seres detentores de deveres e direitos, investidos de uma condicao até
entdo inexistente em seu aspecto natural; contando com a presenca de uma
autoridade que detém poder sobre todas as pessoas e sobre a maioria das a¢des que

acontecam na area de sua jurisdicao (TEIXEIRA, 2008). Destarte, os individuos abrem

2 Nota da autora: A ideia de um contrato social aparece teorizado em filésofos como J. Althusius (1557-
1638), Thomas Hobbes (1588-1679), B. Spinoza (1632-1677), S. Pufendorf (1632-1694), John
Locke (1632-1704), Jean-Jacques Rousseau (1712-1778), I Kant (1724-1804).


http://www.portalconscienciapolitica.com.br/filosofia-politica/filosofia-moderna/os-contratualistas/hobbes/
http://www.portalconscienciapolitica.com.br/filosofia-politica/filosofia-moderna/os-contratualistas/locke/
http://www.portalconscienciapolitica.com.br/filosofia-politica/filosofia-moderna/os-contratualistas/locke/
http://www.portalconscienciapolitica.com.br/filosofia-politica/filosofia-moderna/os-contratualistas/rousseau/
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mao de sua liberdade absoluta, em prol da criacdo de um ente artificial — o Estado —
gue tera como obrigacdo garantir seus interesses e amparar suas caréncias, lhe
oferecendo protecdo social, com o intuito de garantir o exercicio de seus direitos.

O conceito de protecdo social adotado € o0 que a entende como a
necessidade de se garantir condicdes minimas para uma sobrevivéncia digna, sendo
exercida por algum ente, seja familiar, comunitario e ou social, seja estatal; seja ainda
pela combinagao entre os dois. Nao houve uma sociedade humana que tenha vivido
a mercé do desenvolvimento de um sistema de protecao social, especialmente, apés
0 advento do capitalismo, que trouxe consigo a migracdo macica de pessoas do
campo para a cidade, acarretando a urgéncia de um sistema que 0S amparasse
(GIOVANNI, 1988).

Nesse sentido, Geraldo Di Giovanni (1998, p. 09) conceitua sistemas

de protecéo social como:

[...] as formas — as vezes mais, as vezes menos institucionalizadas — que as
sociedades constituem para proteger parte ou o conjunto de seus membros.
Tais sistemas decorrem de certas vicissitudes da vida natural ou social, tais
como a velhice, a doenca, o infortanio e as privagées. Incluo neste conceito,
também tanto as formas seletivas de distribuicdo e redistribuicdo de bens
materiais (como a comida e o dinheiro), quanto de bens culturais (como os
saberes), que permitiram a sobrevivéncia e a integracéo, sob vérias formas,
na vida social. Incluo, ainda, os principios reguladores e as normas que, com
0 intuito de protecdo, fazem parte da vida das coletividades.

As sociedades, deste modo, sempre buscaram de alguma forma
garantir a protecéo social de seus integrantes. E certo que o0 modo como isso se dava
variava de acordo com cada grupo social, a partir de seus aspectos historicos e
culturais. Mas esses sistemas tinham algo em comum: sempre havia uma dimensao
de poder. Outrossim, a partir deste conceito, entende-se os Sistemas de Protecdo
Social, ndo como uma categoria fixa, mas sim desenvolvida a partir das necessidades
que as sociedades sentem, e a0 mesmo tempo, Como organizam e reservam recursos
para o atendimento de situacdes emergenciais, decorrentes de tais necessidades.

Ao realizar um estudo das sociedades capitalistas, Castel (1998)
afirma que existem dois tipos de protecdo: a protecao civil, que garante a guarda do
individuo e os bens em um Estado de Direito e a prote¢do social que ira salvaguardar
os individuos contra determinados riscos provocados, por exemplo, por uma
degradacdo de sua situacdo pessoal, acidente, doenca, velhice sem recursos,

qualquer tipo de circunstancias imprevisiveis que possam causar a decadéncia social.
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Com efeito, ser protegido é ter ao seu favor um conjunto de a¢des que impecam as
ameacas de degradacao pessoal em seu grupo social, ou seja, a seguranca de nao
passar por uma situagcdo que comprometa a capacidade do individuo de garantir, por
si préprio, sua independéncia social (CASTEL, 1998). Esta prote¢cdo vem sendo
exercida, historicamente, de duas formas: ou por instituicbes néo especializadas e
plurifuncionais — onde se encaixa a familia — nas sociedades tradicionais; ou entéo,
nas sociedades mais complexas, por meio de sistemas especificos que se inscrevem
como ramos importantes da divisdo social do trabalho. No primeiro caso, as func¢des
nao ficam aparentes, o que a difere substancialmente da segunda, que vai ganhar
especializacdo e visibilidade, sendo um dos principais pontos da vida coletiva
(GIOVANNI, 1998).

Dessa concepcédo, apreende-se que 0S recursos garantidores da
protecdo social foram desenvolvidos a partir de modos de alocacdo que seguem trés
modalidades. A primeira delas é a tradicdo, que representa um conjunto de valores
gue envolvem o grupo social, tais como a fraternidade, a caridade e a solidariedade.
A troca é a segunda delas, e diz respeito a um conjunto de praticas que vao desde as
relacbes pessoais, até as forcas de mercado. Por fim, a autoridade, que no mundo
moderno esta configurada de forma mais nitida, na presenca do Estado (CASTEL,
1998).

Percebe-se, a partir de entdo, que o conceito de protecéo social ird
implicar diretamente no desenvolvimento deste estudo. Encontra-se protecéo social,
como se viu, mesmo em sociedades muito simples, locais em que esta ficard a cargo
da familia, das instituicdes religiosas, ou mesmo de instituicbes comunitarias. O que
definird a protecéo social em uma sociedade complexa — como € a encontrada numa
sociedade capitalista — sera a sua institucionalizacdo, de modo que esse conjunto de
atividades se torne um significativo e importante ramo da divisdo social do trabalho e
da economia (SILVA; YAZBEK; DI GIOVANNI, 2008).

Nesta sociedade, encontram-se sistemas complexos dedicados a
sanar riscos de natureza bioldgica, tais como os encontrados na velhice e na infancia;
bem como aqueles de natureza social, tais quais o desemprego, a falta de moradia e
a inexisténcia de inclusdo social. Assim, um dos tracos definidores de um sistema de
protecao social, seja ele simples ou complexo, implica numa transferéncia de recursos
sociais, sejam eles a partir de esfor¢co ou trabalho, seja sob a forma de dinheiro, ou
ainda, de bens e servicos (SILVA; YAZBEK; DI GIOVANNI; 2008).
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Antes de se tracar um panorama historico, Silva et. al. (2008, p. 18-
19) disserta que a protecéo social no mundo capitalista tem se alicer¢cado a seguinte

forma:

[...] em torno de alguns eixos que formam o que se poderia chamar de “o
nicleo duro” do sistema: Saude, Educagdo, Previdéncia, Trabalho e
Emprego, e Assisténcia Social, que hoje sdo objeto de acdes altamente
tecnificadas e especializadas no mundo ocidental. E preciso ressaltar que os
modernos sistemas de protecdo social ndo sdo apenas respostas
automaticas e mecanicas as necessidades e caréncias apresentadas e
vivenciadas pelas diferentes sociedades. Muito mais que isso, eles
representam formas histéricas de consenso politico, de sucessivas e
interminaveis pactuaces que, considerando as diferencas existentes no
interior das sociedades, buscam, incessantemente, responder pelo menos
trés questdes: quem sera protegido? Como sera protegido? Quanto de
protecdo? No fundo, essas questBes estdo no cerne da organizagdo das
politicas publicas de protecao social que o mundo atual conhece.

Entendido isso, percebe-se que o que determinard a natureza da
protecdo social sdo respostas sociais, dentre elas: carater publico versus privado, alto
ou baixo grau de efetivacdo de direitos sociais, mercantilizacdo versus
desmercantilizacdo da protecdo social, universalismo versus patrimonialismo,
participacdo social versus centralismo e autoritarismo na definicdo das politicas
publicas; dentre outros.

Assim, partindo para o historico, diz-se que a sociedade capitalista
europeia representou um marco no que diz respeito aos sistemas de protecdo social.
Sua caracteristica principal € ter o Estado como gestor e regulador da protecao social.
Nessa sociedade, a capitalista, a figura de protecao social, antes centrada nas maos
das familias, das igrejas, comunidades e filantropia, agora sera gerida pelo ente
estatal, uma vez que a relacdo entre os individuos fica cada vez mais complexa e que
o Estado assume o papel de mediador das relagdes sociais.

Nessa sociedade capitalista — impulsionada por momentos histéricos
como a Reforma, o lluminismo e a Revolugdo Francesa, que resultaram em notaveis
efeitos sobre as concepcdes de protecdo social — cabe ao Estado o papel de alocar
recursos sociais a fim de garantir a protecéo social por meio de politicas especificas
gue representam um conjunto de garantias, mais ou menos extensas, realizadas por
meio de intervencdes politicas e administrativas; o que, por certo, ndo excluem outras
formas de protecdo para além do poder estatal, quais sejam aquelas realizadas pelas
familias, pelas comunidades, pelas igrejas e pela sociedade, por exemplo (SILVA,;
YAZBEK; DI GIOVANNI; 2008).



29

Desta forma, o Estado aparece como o mediador das relacdes
sociais, sendo ele o0 agente necessario para a relagdo de cidadania na modernidade.
Diante do desenvolvimento das for¢as produtivas, e da relagcdo desta com o controle
oferecido pelo Estado, houve a instigacdo da camada oprimida a lutar contra os riscos
sociais aos quais estdo submetidas, havendo a tomada de consciéncia e a busca por
direitos. Faleiros (2016) aponta que deve se entender o Estado como resultado de um
consenso social, sendo este, a0 mesmo tempo, lugar do poder politico, aparelho
coercitivo e de integracdo, organizacdo burocrética e local de mediacéo do interesse

geral:

A instancia do poder politico interpenetra e reflete a base econémica. A
autonomia relativa do Estado resulta desta relacéo dialética com a economia,
segundo a qual é determinado, mas também determinante.

Em consequéncia, o Estado resume, condensa, mediatiza as relagdes
sociais, segundo as correlagbes de for¢ca da sociedade civil. O aparelho
estatal ndo estd somente em fun¢éo dos interesses da classe dominante. Ele
pode integrar, cominar, aceitar, transformar, estimular certos interesses das
classes dominadas. O Estado é hegemonia e aceitacdo. A hegemonia
representa sua capacidade de orientar o conjunto da sociedade, de arbitrar
os conflitos entre as classes e os conflitos de classe, de estabelecer uma
certa coesao social (FALEIROS, 2016, p. 52).

Entende-se que o Estado possui natureza contraditoria, de modo que
suas forgas e suas fraguezas sédo apresentadas em face da forca e da fraqueza da
sociedade. Isso quer dizer que as acdes desenvolvidas pelo Estado possuem ligacéo
direta com a correlacédo das forcas sociais. Deste modo, se a pressao das classes
dominantes se da num contexto de legalidade, o papel do Estado é recuperar e
regularizar os conflitos sociais. E nesse contexto que se situa o Estado Liberal
Democratico (FALEIROS, 2016).

Rudolfh Von Ihering (2009, p. 31), lancaria uma quest&o “Deveremos
lastimarnos?”. E explica. Segundo ele, em que pese parte das pessoas preferirem a
paz sobre um direito afirmado ao custo de problemas, a escolha pela luta contra as
injusticas, a resisténcia ao errado, € o dever que todos tém com eles mesmos, isso
porque € a luta que move a autopreservacao moral e é desta for¢a que as sociedades
se transformam.

Mais que isso, a circunstancia do direito ndo chegar as pessoas de
forma pacifica, sem dificuldades, exigindo do povo a agitacéo, a luta, o combate, cria
entre os sujeitos de direito um importante vinculo, “[...] um lago intimo que o risco da
vida cria no parto entre a mae e o novo filho” (IHERING, 2009, p. 31), de modo que,

ao se configurar tal laco, ndo é possivel usurpa-lo facilmente, ja que o direito foi
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conquistado a custa do proprio sangue do povo. Assim o foi com a conquista da
protecao social, e com o que seria chamado futuramente, de Welfare State, ou Estado
de Bem-Estar Social.

Com o advento do capitalismo e a expansao dos burgos, as familias
rurais perderam suas pequenas propriedades e seu direito ao cultivo, gerando uma
nova classe social, outrora desconhecida: os pobres. Eles representam, nesse
contexto, aquelas pessoas que vagam nos centros onde se desenvolve o comércio,
gue nao possuem estrutura financeira e vivem da benevoléncia de terceiros. Esse
grupo cresceu progressivamente, e levou o Estado Inglés, em 1388, a criar a primeira
regulamentacgéo voltada para os pobres (LAVINAS; COBO, 2009).3

Em 1573, ainda em fase absolutista, a Inglaterra ocupava o papel de
pioneira na implementacg&o de um sistema de protegéo social. Sob controle do Estado,
0 pais possuia uma taxa sobre a propriedade fundiaria, que era utilizada como um
fundo de atendimento aos pobres. Essa intervencdo, em geral, era coercitiva,
manifestando-se como uma repressao a mendicancia e a compulsao do trabalho para
aqueles que eram fisicamente capazes, condicionando a assisténcia apenas para
agueles que eram completamente incapacitados (KERSTENETZKY, 2012).

Posteriormente, em 1793, foram regulamentadas as atividades das
associacfes de mutuo socorro, que no século seguinte se espalhariam por toda a

Europa. Geraldo Di Giovanni (1998, p.16) ressalta:

Ao lado destas medidas, os paises europeus foram codificando sistemas de
protecdo social, de natureza variada, que cobriam parte de seus habitantes
(creio que neste periodo nao se pode falar ainda de cidadaos), seja através
de grupos especificos, voluntarios ou compulsérios — como por exemplo os
empregados assistidos por seus patrdes —, seja por meio de uma assisténcia
aqueles considerados de qualquer forma inabilitados diante dos padrbes
culturais de avaliagdo da capacidade produtiva das pessoas.

Nesse interim, os momentos histéricos da Reforma, do lluminismo e
da Revolucdo Francesa resultaram em notaveis efeitos sobre as concepcdes de

protecdo social. A Constituicdo Francesa de 1793 incluiu um principio no qual é dever

3 Ainda, segundo as autoras: “A rapidez com que a situacao progride levou o Estado inglés, ainda em
1388, a criar a primeira regulamentacédo voltada para os pobres, para enfrentar um problema cuja
solugdo nao podia limitar-se ao exercicio da boa vontade por parte das camadas mais ricas ou
depender da caridade eclesiastica, posto que a Igreja, por centenas de anos, teve o monopdlio da
gestdo da pobreza. Essa primeira regulamentagéo estabelecia que qualquer adulto em condic8es de
trabalhar s6 poderia receber assisténcia das paréquias se trabalhasse em troca.” (LAVINAS, COBO,
2009, p. 3)
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da sociedade a manutencdo daqueles considerados desafortunados, cabendo a ela
proporcionar trabalho ou meios de subsisténcia quando a pessoa estiver incapacitada
(GIOVANNI, 1998).

Segundo Schons (1999) cabia também ao Estado a garantia do bem-
estar do individuo, ja que este passou a ser entendido como o representante da nacao.
A protecdo social estava ligada ao controle da pobreza, cabendo ao Estado, inclusive,
procedimentos repressivos, gerando uma policia dos pobres e uma administracéo
violenta da pobreza, onde a questdo social* era caso de policia.

A fase absolutista e a fase constitucional representam dois momentos
diferentes do Estado Moderno. Essa ruptura que ocorreu com Revolucdo Francesa
possibilitou a passagem de uma sociedade de castas para uma sociedade de classes;
€ 0 momento de abandono do naturalismo racionalista dos séculos XVII e XVIII para
o positivismo liberal do século XIX, qguando se tem, efetivamente, o Estado de Direito
(SCHONS, 1999). Nesse modelo, havia a aplicacdo de principios basicos, que regiam
a relacdo entre o Estado e os individuos, tendo como figura principal o livre mercado,
mediante a intervencdo minima do ente estatal, assegurando liberdade na prética de
trocas mercadologicas.

A aplicacédo de principios liberais, nesse periodo, desencadeou no
pauperismo, 0 que gerou uma situacdo de inseguranca permanentes em todas as
camadas populares. Castel (1998) afirma que uma das grandes responsaveis por
essa situacao era a propriedade privada, que fomentou a pobreza e provocou um
desnivel que precisava ser reparado, de alguma forma, pelo Estado. Di Giovanni
(1998, p.18) descreve que nesse periodo o0 processo de crescimento demografico e a
industrializacdo também foram responsaveis por um grande impacto nas condi¢des
de vida da populacgéo:

Quanto a questdo demogréfica, basta dizer que, ao atingir seu auge, na
segunda metade do século XIX, num periodo variando entre 50 e 80 anos,
em quase todos os paises da Europa Central, a populacdo duplicou. O
superpovoamento dos campos teria como contrapartida a migracéo para as
cidades. No final do século, a concentragdo urbana atingira 25% em todo o
continente. Isto significou uma revolucéo nas necessidades de seguranca das
populacdes citadinas. Em primeiro lugar, tornando crénicos e agravados os

chamados problemas urbanos, tais como saneamento, higiene etc. Em
segundo lugar — e isto é de extrema importancia — abriu-se espa¢o para uma

4 De acordo com lamamotto (2001, p. 11), “[...] a questéo social se configura como parte constitutiva
das relacdes sociais capitalistas, [...] apreendida como expressédo ampliada das desigualdades sociais:
o inverso do desenvolvimento das for¢as produtivas do trabalho social.”
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nova forma de sociabilidade, impessoal e desarraigada das instituicdes
tradicionais, como a familia, a vizinhanca, os lagos corporativos. Gerou-se,
portanto, uma grande debilidade nos vinculos de protecéo social vigentes até
entdo. Desmoronavam-se 0 parentesco e a assisténcia mutua, tipicas das
pequenas comunidades rurais. Tais mecanismos desapareceram no meio
urbano onde a perda do emprego e dos rendimentos se constituia em
dramaticas situagGes de pobreza e desamparo. (DI GIOVANNI, 1998, p. 18).

Karl Marx (1988) explicita que um dos motivos para que se
manifestasse essa superpopulacdo ocorreu justamente pela migracdo das pessoas
do campo para a cidade, em razdo da introducdo de técnicas capitalistas que
substituiram a mao de obra. Nesse cenario, os trabalhadores migraram para as
cidades em busca de novas oportunidades, formando um excedente de trabalhadores
— ou seja, no dizer de Marx — o exército industrial de reserva®. Destaca, ainda, que
fora essa situacdo, haviam a dos trabalhadores antes inseridos no mercado de
trabalho industrial, mas que aos poucos, deixaram de ser necessarios por conta da
maquinagdo. Nesse cendrio, 0 pauperismo entrou em cena, estando na razao direta
da expanséo da acumulacao da riqueza, de modo que, em paralelo com o pauperismo,
associado aos excluidos do mercado de trabalho, percebeu-se um aumento da
precarizacao das condicfes de vida também da populacdo em geral.

Isso ocorreu pois ao se priorizar o capital com o aumento da
produtividade, pressionou-se os trabalhadores, o que degradou sua situacao dentro
do ambiente de trabalho, diminuindo a existéncia das pessoas a um apéndice do
maquinario. A ampliacdo do trabalho, a aceleracdo do ritmo, as altas jornadas que
desencadearam no exaurimento precoce das capacidades laborativas, além da
introducdo da maquinaria, em substituicdo as atividades manuais, aumentaram os
riscos no ambiente de trabalho, com a possibilidade de acidentes que gerariam a
invalidez e a perda de rendimentos (MARX, 1988).

Na virada do século XIX para o século XX, na Alemanha
conservadora, surgiu um novo tipo de intervencado publica e, essa linha nasceu para
unificar e construir um Estado Nacional liderado por Otto von Bismarck, se enraizando
principalmente no contrato de trabalho (SHONS, 1999). Algumas décadas depois,
mais precisamente pos Segunda Guerra Mundial, essa linha de intervengéo também

foi implantada na Inglaterra trabalhista, ela seguiu um longo percurso de revisao critica

5 Nas palavras de Marx (1988, p. 731) "[...] a acumulacéo capitalista sempre produz, e na proporcao de
sua energia e de sua extensdao, uma populacdo trabalhadora supérflua relativamente, isto é, que
ultrapassa as necessidades médias da expanséao do capital, tornando-se, desse modo, excedente”. Tal
populagdo consiste no exército industrial de reserva.
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da chamada lei dos pobres® e da reconstrucdo nacional pés-guerra, estabelecendo
um padréo de vida minimo para todos, financiado com recursos tributarios. Em ambos
0S casos, essa nova linha de acao tinha por intuito comprometer o Estado com a
protecéo social, em especial dos trabalhadores assalariados contra certos riscos
associados a sua participacdo dentro do mercado (KERSTENETZKY, 2012). Foi
nesse cenario que houve a tentativa de implementacdo de um Welfare State, ou
Estado de Bem-Estar Social, uma vez que o periodo pés-guerra gerou a necessidade
de uma légica antropocéntrica, que focasse no homem e na urgéncia de decisdes
politicas que favorecessem a construcdo de uma protecao social efetiva.

De acordo com Christopher Pierson (1998), héa trés fases marcantes
no nascimento de um Welfare State. A primeira delas é a introdu¢do de um sistema
de Seguridade Social, que é quando o bem-estar publico supera a referéncia
assistencial, passando a se comprometer com a garantia de que as pessoas hao
percam sua capacidade de gerar renda. Essa garantia conecta o cidaddo com o
Estado, sendo parte dos direitos e deveres de cada um.

Boschetti (2003), reconhece que 0s primeiros seguros sociais que
formataram a Seguridade Social foram os implementados pela Alemanha, em 1883,
no governo Birmarck, chamado como modelo bismarckiano, conforme apontado
anteriormente. Nesse modelo os trabalhadores possuem beneficios especificos desde
que tenham contribuido anteriormente; esse fundo € baseado na folha de salario de
cada trabalhador e o financiamento decorre da contribui¢cdo direta dos empregados e
empregadores. Esse sistema serviu de referéncia para os regimes de previdéncia
publica em diversos paises, incluindo o Brasil. Demarca-se aqui um determinante
histérico para a constituicdo do sistema de protecao social brasileiro.

Na sequéncia, apresentado como uma critica ao modelo

bismarckiano, surgiu na Inglaterra, no ano de 1942, o Plano Beveridge, que propunha

6 De acordo com Ismael Goncgalves Alves (2015), em razdo das diversas mudancas ocorridas na
estruturacdo da sociedade moderna, tornou-se necessario, com a intervencao do Estado, a prestacéo
de servigos sociais que garantissem ao menos condigées minimas de vida para os cidaddos. Nessa
perspectiva, com o intuito de atender camadas mais vulneraveis da populacéo (idosos e criangas), uma
das primeiras leis de protecao social instituidas em paises capitalistas foi a Poor Law britanica, ou Lei
dos Pobres. A primeira Lei dos Pobres é datada de 1601, e sofreu uma reformulacdo em 1834,
passando a ser chamada de New Poor Law. Tais leis, em resumo, tinham como intuito prestar
assisténcia para aqueles individuos que comprovadamente ndo possuissem condicdes de se
sustentarem de forma independente e ndo tivessem a quem recorrer. O critério principal para a
concessdo de tal protecdo era a pobreza extrema, devendo seus receptores prestar servicos
obrigatérios em instituicdes de caridade, tendo um forte carater estigmatizante.
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a implementacdo do Welfare State focado na garantia universal de direitos, ou seja,
com destinacao igualitaria a todos os cidadaos. Defende-se a garantia dos minimos
sociais agueles que se encontrem em situacdo de necessidade. Nesta proposta, o
financiamento advém de impostos fiscais geridos pelo Estado que possuiam a
destinacao focada de prevenir e enfrentar as situacdes de pobreza, se diferenciando
significativamente do modelo aleméo, que visava a manutencdo da renda dos
trabalhadores em momentos de risco social causados pela auséncia de trabalho
(COSTA; FERREIRA, 2013). Em sintese, percebe-se que a construcéo de sistemas
de seguridade social esta relacionada com acdes voltadas a seguranca, seja no que
diz respeito as protecbes do trabalho como também para aqueles que ndo estédo
inseridos nesse meio, no intuito de enfrentar e reduzir os riscos sociais.

Ainda, de acordo com Pierson (1998), a segunda fase marcante da
configuracdo de um Welfare State diz respeito a introducdo do sufragio universal
masculino, quando os recipientes da assisténcia publica passam a ter acesso a
franquia politica. Por fim, a terceira diz respeito ao gasto social do Estado, o qual deve
alcancar o patamar de 3% do produto, sinalizando a contrapartida material do novo
compromisso publico.

Sonia Fleury (1994) aponta que nesse Estado, a depender do pais
gue o adotou, apresentara uma diversidade em sua relacao publico/privado, seja ela
por meio dos programas oferecidos, pelos servicos prestados e seu acesso aos
cidaddos, as formas de financiamento e gestdo dos sistemas, o controle social
exercido; sdo essas diferenciacfes que acabaram formando conceitos distintos de
Estado de Bem-Estar e que interferirdo diretamente na relacéo entre o Estado e seus
cidadaos.

Kerstenetzky (2012, p. 6) afirma que ao longo dos anos, outras
experiéncias desse tipo de intervencéao publica foram constatadas:

Na realidade, ao longo dos anos 1930 e 1940, outras experiéncias peculiares
séo registradas — como o componente social do New Deal americano (1935)
e a Alianca Red-Green sueca (1933) — enquanto 0s experimentos iniciais
paradigmaticos se desdobravam em novos programas e abarcavam novas
parcelas da populacdo. Ademais, progressivamente, mais e mais paises
passam a adotar interven¢des de um ou de outro estilo. Ao fim dos cerca de
30 anos do préspero e redistributivo pds-Segunda Guerra Mundial,
praticamente todos os paises da Europa ocidental e nérdica e mais algumas
antigas colbnias europeias (como o EUA, o Canad4, a Nova Zelandia e a
Australia) ja incorporavam “estados de bem-estar social” como fatos normais

da vida social. Esse movimento de difuséo inclui ainda paises da América
Central e da América do Sul [...]
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Em se tratando dos paises subdesenvolvidos, em especial os da
América Latina, acerca do surgimento do Estado de Bem-Estar Social, afirma-se que,
principalmente, apoés a grande depressao de 1929, os paises se sentiram coagidos a
agir de modo que o desenvolvimento econdmico e social acontecesse, mesmo numa
sociedade que era predominantemente agraria. Assim, a tarefa era dificil, pois ndo
bastava apenas replicar os processos utilizados nos paises desenvolvidos, pois estes
se diferenciavam substancialmente da realidade latino-americana, principalmente
guanto aos seus atores: nao existia nem a classe lider do processo originario, nem as
massas de trabalhadores assalariados (DRAIBE; RIESCO, 2011).

Assim sendo, acompanhando o pensamento de Di Giovanni (1998, p.
28) “[...] ndo ha um, mas sim varios arranjos possiveis de Welfare State, que se
configuram a partir de circunstancias histéricas e lutas politicas particulares a cada
nacao [...]”, e o fato € que conhecer esses diferentes tipos de arranjo de protecao
social contribuem para “[...] explicitar limites e virtudes dos varios modelos, assim
como permitir uma comparagao entre eles”. (DI GIOVANNI, 1998, p. 28). Isso é
importante para que se perceba que a configuracdo da protecdo social de tantas
formas diversas, com arranjos particulares e matrizes politicas distintas, € elemento
essencial da vida social moderna.

Draibe (1990, p. 2) descreve que num Estado capitalista, o Estado de
Bem-Estar Social ira surgir na transformacao e nas relacdes entre o proprio Estado e

0 mercado:

Uma particular forma de regulacéo social que se expressa pela transformacéo
das relagbes entre o Estado e a economia, entre o Estado e a sociedade, a
um dado momento do desenvolvimento econdmico. Tais transformacdes se
manifestam na emergéncia de sistemas nacionais publicos ou estatalmente
regulados de educacao, saude, previdéncia social, integracdo e substituicdo
da renda, assisténcia social e habitagdo que, a par das politicas de salério e
emprego, regulam direta ou indiretamente o volume, as taxas e o0s
comportamentos do emprego e do salario da economia, alertando, portanto,
o nivel de vida da populacgéo trabalhadora.

Deste modo, o Estado figurard sempre como aquele que de algum
modo devera reduzir as incertezas sociais geradas por conta das relacfes sociais
capitalistas de producgéo, devendo agir como gestor de sistemas de prote¢&o social,
garantindo a reducéo de riscos sociais e, utilizando, cada nagao a seu modo, diversas

formas de instrumentos regulatérios. Um desses instrumentos conforme demonstrado



36

anteriormente, seria a Seguridade Social, que por vezes € concebida, de forma
equivocada, como sinénimo de seguro social, Welfare State, Estado Social, dentre
outros (COSTA; FERREIRA, 2013).

De acordo com Esping-Andersen (1990), uma definicdo comum para
esse Estado é aquela que diz respeito a responsabilidade estatal pela garantia do
bem-estar basico dos cidaddos. Contudo, o autor afirma que, antes de se ter uma
conceituacao fixa do “Estado de Bem-Estar”, € necessario entender que ele nao pode
ser compreendido apenas em termos de direitos e garantias, mas também ha que se
considerar as atividades estatais que se entrelacam com o papel da familia e do
mercado na protecao social, o que remete a fungéo regulatéria do Estado, verificando-
se que um dos critérios fundamentais é o da desmercadorizagdo que ira analisar em
gue medida o Estado subtrai o trabalhador de sua dependéncia para com o mercado,
ao se responsabilizar pelo atendimento de suas necessidades sociais.

Assim, constata-se que o conceito de Estado de Bem-Estar Social ndo
sera harménico em todos os paises que o adotaram, ndo h4 como se detectar um
padrdo originario Unico. Aponta-se, contudo, que em todos 0s casos, nota-se 0
elemento comum do voluntarismo politico’, no contexto de uma reforma mobilizada
por algum evento crucial, podendo ser uma crise, uma guerra, a constru¢ao do Estado
Nacional ou o subdesenvolvimento (KERSTENETZKY, 2012).

Dessa forma, a construcao de um Estado de Bem-Estar Social esta
relacionada com o desenvolvimento de uma politica social ligada com o Estado e
também aos movimentos da sociedade. A politica social, aqui entendida conforme
Pereira (2009), como o exercicio do poder praticado, concomitantemente, por diversos
segmentos sociais que tentam influir na sua constituicdo e direcéo.

Explica-se que, ao contemplar forcas e agentes sociais,
comprometendo o Estado, a politica social passa a se afigurar como politica publica.
Vale lembrar que o conceito publico, ligado a politica, ndo € uma referéncia exclusiva
do Estado, fazendo referéncia, primeiramente, a coisa publica, ou seja, de todos, para

todos e comprometendo todos, inclusive no atendimento das demandas e das

7 Voluntarismo politico é entendido pela autora como uma acgéo realizada a fim de se manter uma
instituicdo ou uma vontade politica. Sendo assim, a histéria demonstra que muito embora os modelos
de Welfare State tenham surgido em contextos diferentes, eles coincidem em um fator: ocorreram
quando houve a necessidade de se reestabelecer a ordem social, que havia sido desestruturada por
algum fator diverso (KERSTENETZKY, 2012).
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necessidades sociais (PEREIRA, 2009). O que se quer dizer é que, muito embora a
politica publica seja regulada e frequentemente provida pelo Estado e contemple o
sistema de protegao social regido por este, ela vai envolver demandadas, decisdes e
escolhas privadas, havendo a obrigacdo dos cidaddos em controla-las. Ha que se
considerar que a funcao regulatoria do Estado perpassa a administracdo da politica
social, na sua relagdo com o mercado e com a sociedade em geral. Assim, 0 € na
gestdo do conjunto das demandas impostas ao sistema de protecao social de um pais.

Nesse ponto, explicita-se a relagéo entre Prote¢c&o Social, Estado de
Bem-Estar Social e politica social. Com o advento da sociedade capitalista, conforme
demonstrado anteriormente, houve uma tendéncia de construcdo de Estados que
tomassem para si a responsabilidade pelos individuos, a partir de organizacdes
complexas dedicadas a prever e sanar riscos de natureza biolégica e social. Nesses
Estados, hora a protecao social se daria a partir de uma protecao tradicional, a partir
da prépria familia e de organizacdes comunitarias, por exemplo; e hora de maneira
mais firme, concentrada em suas méos. Esse Estado, que se compromete com as
demandas sociais em razdo também do engajamento da sociedade, desenvolve
politicas sociais que visam atender as necessidades sociais N0 mesmo passo em que
sao capturadas pelo capital para servir seus interesses.

Nesse cenario, referindo-se primordialmente ao ambito de atuacéo do
Estado Capitalista, centro desse estudo, hd um visivel deslocamento da gestao estatal
— portanto esfera publica — para a esfera privada, seja pela reducédo do papel do
Estado, seja pela construcdo de parcerias, ou ainda pela transferéncia de
responsabilidades, no gque tange a administracdo das politicas publicas e de seus
beneficios e servigos. A tendéncia nesse Estado é o da tensdo recorrente entre o
publico e o privado, quando da gestao e regulacdo dos sistemas de protecao social,
uma vez que estes se constituem no seio de um conjunto de interesses que nem
sempre convergem com o Bem-Estar Social, muito embora essa fosse a expectativa
(SILVA, 2010).

Nota-se que o0 capitalismo se apropria de instituicbes nos seus
enfretamentos com a classe trabalhadora, hora mais, hora menos, a depender das
mudanc¢as na funcdo do Estado. Em que pese, conforme visto anteriormente, que
grande parte da protecdo social, no transcorrer da histéria, tenha se dado a partir de
instituicbes advindas da sociedade civilLb com a sociedade capitalista e

consequentemente com a tentativa de implementacédo de um Estado de Bem-Estar,



38

esta obrigacao foi sofrendo transformacdes. Muito embora o Estado de Bem-Estar
tenha surgido a partir de um ideal mais antropolégico, ante os cenarios apresentados,
h& que se dizer que esse novo modelo de Estado teve que se adaptar ao capitalismo
crescente, que preza pela reducgéo da figura do Estado.

Nesse cenario, a figura estatal tende a se apropriar de instituicdes do
Terceiro Setor, com o intuito de que estas garantam a protecao social que Ilhe incumbe
originalmente, desobrigando-o de suas funcdes. Deste modo, o fato de algumas
instituicBes existirem ha séculos, servem de pretexto para que essa figura estatal se
encolha no que diz respeito a prestacao ja garantida por essa determinada instituicao.
Este Estado, ao se omitir em determinadas areas, especialmente no que diz respeito
a direitos sociais, pressiona a sociedade a se movimentar e se organizar, transpondo
a essa 0 peso de garantir a protecao social.

Depara-se, portanto, com uma contradicdo: como garantir o Bem-
Estar Social idealizado pelo Welfare State, necessitando de massiva intervencao
estatal, quando os interesses do mercado contrariam essa logica? Ante a tal
proposigéo, surge a figura do terceiro setor, onde se incluem as organizagdes socialis,
as organizacOes filantropicas e as organizacbes da sociedade civil de interesse
publico®. Depreende-se que ao se deixar de lado as conquistas obtidas a partir de um
Estado forte, apostando prioritariamente em a¢des da sociedade civil, esse Estado
abre mao de funcdes que inicialmente eram suas, depositando em organismos
privados a fung&o de suprir as necessidades sociais.

Tem-se que a ideia de Estado de Bem-Estar deve necessariamente
incorporar um conjunto de servi¢os de alcance universal ou focalizado, prestados pelo
Estado, com o intuito de garantir um patriménio minimo de direitos residente entre o
embate do avanco das forgas de mercado e de uma estabilidade social. Essa
necessidade de garantir o minimo ao individuo surge da estrutura de producéo
capitalista da época, que amplia a situacéo de excluséo social, sendo necessario, por

parte do Estado a tutela do cidadao, garantindo beneficios sociais que viabilizem a

8 De acordo com Di Pietro (2002, p. 27), [...] “organizacéo social € a qualificagdo juridica dada a pessoa
juridica de direito privado, sem fins lucrativos, instituida por iniciativa de particulares, e que recebe
delegacdo do Poder Publico, mediante contrato de gestdo, para desempenhar servico publico de
natureza social [...]". Por sua vez, organizac¢des da sociedade civil de interesse publico “[...] Trata-se de
qualificacdo juridica dada a pessoas juridicas de direito privado, sem fins lucrativos, instituidas por
iniciativa de particulares, para desempenhar servi¢os sociais ndo exclusivos do Estado com incentivo
e fiscalizacdo do Poder Publico, mediante vinculo juridico por meio de termo de parceria.”
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seguranca fisica e juridica, a fim de manter o minimo de dignidade humana. Nesse

sentido, Fabio Guedes Gomes (2006) discorre:

A definicdo de welfare state pode ser compreendida como um conjunto de
servigcos e beneficios sociais de alcance universal promovidos pelo Estado
com a finalidade de garantir uma certa “harmonia” entre o avango das forgas
de mercado e uma relativa estabilidade social, suprindo a sociedade de
beneficios sociais que significam seguranca aos individuos para manterem
um minimo de base material e niveis de padréo de vida, que possam enfrentar
os efeitos deletérios de uma estrutura de producéo capitalista desenvolvida e
excludente.

O capitalismo crescente, que marcou um processo histérico de
transformacdo econbmica e social, evidenciou com forca a questdao da pobreza,
justificando o fenbmeno que acontecia entre 0s paises, qual seja o de constituirem
sistemas publicos de protecdo, mas ndo sendo capaz de identificar porque existem
diferentes padrdes de incorporacdo de demandas sociais (FLEURY, 1994).
Desenvolvendo o argumento que explica essa afirmacéo, Fleury (1994) aponta que
as origens do Estado de Bem-Estar Social estdo intimamente ligadas com as lutas de
classe acirradas nesse periodo pelo crescimento e organizacdo da classe

trabalhadora, como resultado da organizacdo das massas:

Neste sentido, identifica que as lutas pelo sistema de prote¢cdo social, em
seus primérdios, confundiram-se com a luta pela democracia politica. Com a
introducéo do sufragio universal e outros instrumentos da democracia liberal,
foram criados canais através dos quais se poderia obter melhorias das
condicdes sociais. Embora os direitos sociais algumas vezes tenham sido
consequéncia da democracia e em outros casos uma alternativa a ela, o autor
identifica na pressdo das organizacbes dos trabalhadores - partidos
operarios, partidos de massa e sindicatos - e na relativa autonomia do Estado,
os fatores cruciais na emergéncia das politicas sociais (FLEURY, 1994, p.
114).

O que se verifica é que o pauperismo foi um fendmeno importante na
intensificacdo da busca por um Estado protetivo, que garantisse diversas dimensdes
de direitos, sendo estes mais ou menos assegurados de acordo com 0s paises que
adotaram o sistema, motivo pelo qual € tao dificil encontrar um conceito imutavel para
o Estado de Bem-Estar.

Desta maneira, o nascimento de um Estado Social remete
diretamente a maior proximidade entre o poder estatal e os individuos, onde uma
gama de direitos devera ser garantida. Destaca-se, contudo, que o surgimento desse
Estado ndo remete a uma protecédo universal, sendo insuficiente do ponto de vista

social, jA que seu Unico sujeito de direitos era o trabalhador assalariado.
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Alguns autores, incluindo Selma Maria Schons (1999), afirmam que o
processo que se deu em busca do Estado de Bem-Estar Social, implicou apenas numa
melhora nos mecanismos de funcionamento do capitalismo, ndo se constituindo numa
busca pelo socialismo. Nessa 6tica, a garantia ofertada pelo Estado no que se refere
a direitos sociais, econdmicos e politicos ocorria apenas como uma forma dos
representantes do capital buscarem apoio das forcas opostas, evitando, com isso, que
insurgissem processos de grandes rupturas.

Assim, a classe dominante, qual seja a classe capitalista, tem o papel
de realizar concessfes para a classe trabalhadora, com o intuito de legitimar sua
hegemonia e assegurar o controle sobre a producdo. Nessa Otica, a classe
trabalhadora passa a negociar seus interesses com a classe dominante e nesse
processo acaba por incorporar a légica reformista, subordinando-se as estratégias de
reproducéo do ideal capitalista, mediante a continuidade do processo de exploracéo.

Nessa perspectiva, o Estado de Bem-Estar concebe-se como um
transbordamento da sociedade capitalista e de seu desenvolvimento, na confluéncia
de fatores diversos. Nesse Estado, a abundancia de recursos produzidos pelo
amadurecimento do capitalismo, bem como uma conjuntura internacional favoravel —
nos paises ditos desenvolvidos — permitia o aparecimento de um Estado de Bem-
Estar, caracterizado pelo seu conceito distributivo e pela necessidade de se garantir
amplo acesso a direitos sociais, tais como a saude, a educacéo, a assisténcia aos
necessitados, dentre outros. Vale lembrar, contudo, que a necessidade de acessar
tais direitos nem sempre significava a sua total garantia pelo do ente estatal. lanni

(1989, p. 151) complementa dizendo:

Os setores dominantes e as agéncias do governo adotam medidas
modernizantes. Criam e aperfeicoam instituicbes, de modo a garantir o
controle sobre o jogo das forcas sociais; e a continuidade das politicas de
crescimento, desenvolvimento, progresso ou modernizagcdo. Colocam-se em
pratica medidas destinadas a aperfei¢oar o status quo: reformar alguma coisa
para que nada se transforme, isto €, modernizar instituicbes para que grupos
e classes permanecam sob controle, ndo ponham em causa a paz social, ou
“alei e a ordem”.

Deste modo, para a emergéncia deste modelo estatal, aléem das
caracteristicas ja apresentadas, é necessaria a existéncia de uma pressao politica de
classe, ja que, sdo justamente nas épocas de crise que a questao social surge como
desafio e urgéncia. E nessa realidade que diversos setores da sociedade passam a

se interessar pela discrepancia entre conquistas sociais frente as econdmicas,
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atentando-se a urgéncia de um desenvolvimento social, aumentando-se a
possibilidade de uma explosédo no descontentamento popular, forcando uma espécie
de pacto social entre pessoas e Estado (IANNI, 1989).

Destarte, essa figura estatal que toma para si a responsabilidade
pelas mazelas bioldgicas e sociais, vai ao encontro da concepcao classica de
cidadania desenvolvida por T.H. Marshall, na qual a consagracao dos “direitos sociais”
— chamados também de direitos de segunda dimenséo, surge como a culminagéo
tardia de um processo anterior, onde se garante primeiramente os “direitos civis e
politicos” — direitos de primeira dimensdo. (MARSHALL, 1967). No ideal de Marshall,
a cidadania de um individuo estaria configurada a partir do momento que o Estado
assegurasse tais direitos num Welfare State maduro. Mas, antes de tudo, parte do
principio que o desenvolvimento da cidadania esté relacionado a um processo de
conquista e expansao de direitos do cidadao (REIS, 2009).

O status de cidadania, ainda de acordo com Marshall (1967), se
descreveriam em trés elementos basicos: o civil, o politico e o social. A sociedade
moderna operou na separacéo de tais elementos, que passaram a ser operados a
partir da participacdo dos individuos na sociedade, que tinham maior ou menor
presenca de acordo com sua classe social, firmando-se desde logo marcas da
desigualdade social. Nesse contexto, a cidadania ndo seria universal, restringindo-se
a espectros locais.

Assim, o foco da abordagem é o da cidadania como uma
caracteristica fundada no reconhecimento de direitos, por contraste com as
prestacdes e contraprestaces® préprias do mercado. Isso quer dizer que, por um
lado, a cidadania vai envolver um elemento igualitario e consensual de insercdo do
individuo numa comunidade, que ird abarcar as virtudes civicas e solidarias e também
os direitos e deveres dos cidadaos, e, por outro lado, envolvera também certo
elemento de afirmacéo autbnoma de membro da comunidade em sua individualidade
— tratando-se, portanto, de caracteristica geradora de conflito. Desse modo, o
processo politico deve existir na tentativa de conciliar as tensdes que dai resultam, de
forma a atender a demanda contraditéria advinda do préprio conceito de cidadania —
0 qual se caracteriza simultaneamente “[...] um foco de convivéncia igualitaria e

solidaria dos agentes sociais e uma arena para a afirmacgéo autbnoma de objetivos ou

° Nota da autora: Prestacdo de uma das partes, no contrato bilateral, a outra, como compensacéo da
que dela recebe por forgca do mesmo contrato.
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interesses de qualquer natureza [...]” (REIS, 2009, p. 240), onde se incluem os
interesses do mercado.

Existem dois itens principais que ndo podem ser negados:
primeiramente o fato de que nasceu um Estado que deveria se revestir de uma
caracteristica proativa, ou seja, de ente ativo na garantia de direitos fundamentais
basicos que viabilizem a sobrevivéncia humana, e, em segundo lugar, busca-se a
protecdo, ao menos hum primeiro momento, da classe assalariada, ja que eram estes
gue estavam sob os riscos evidentes de economia de mercado.

Em que pese o capitalismo estar em expansao, uma nova teoria surge
dessa fase: ndo ha como se manter nos ideais liberalistas, isso porque nesse tipo de
Estado h& o afastamento dos direitos sociais. O Estado que emergia deveria ser ativo,
deveria tentar solucionar as contradi¢cdes sociais'®. Assim, o dever desse Estado nédo
seria apenas o de organizar a dinamica social numa perspectiva civil e politica, mas
também figurar como o gestor de direitos até entdo negados, a fim de se garantir a

dignidade humana dos individuos. Nessa perspectiva:

Quando o Estado, coagido pela pressdo das massas, pelas reivindicagbes
gue a impaciéncia do quarto estado faz ao poder politico, confere, no Estado
constitucional ou fora deste, os direitos do trabalho, da previdéncia, da
educacdo, intervém na economia como distribuidor, dita o salario, manipula a
moeda, regula os precos, combate o desemprego, protege os enfermos, da
ao trabalhador e ao burocrata a casa propria, controla as profissdes, compra
a producdo, financia as exportacdes, concede crédito, institui comissdes de
abastecimento, prové necessidades individuais, enfrenta crises econdmicas,
coloca na sociedade todas as classes na mais estreita dependéncia de seu
poder econdmico, politico e social, em suma, estende sua influéncia a quase
todos os dominios que dantes pertenciam, em grande parte, a area de
iniciativa individual, nesse instante o Estado pode, com justica, receber a
denominacéo de Estado-social (BONAVIDES, 2011, p.186).

E evidente que esse modelo ideal esta longe da grande maioria das
nacdes, contudo, 0 que se extrai de importante € que a conquista de direitos sociais
ocorre a partir da sociedade, que é quem deve lutar pela garantia e efetividade de
seus direitos, e consequentemente de sua cidadania, num trabalho ativo de relacao
com o Estado.

Marco Aurélio Nogueira (1999) explica que esse processo nao ocorre

de forma desenraizada com as circunstancias histéricas e € por isso que “...] nem

10 Nota da autora: é por esse motivo que na Inglaterra, com o Plano Beveridge e na Alemanha de
Bismarck, ja se organizavam ac¢fes positivas por parte do Estado, interferindo nas relagdes com o
Mercado. E é também por isso que o século XX se constituiram outras a¢des intervencionistas do
Estado nas relagdes sociais, como o New Deal nos EUA e as politicas keynesianas de modo geral.
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sempre os direitos do homem significaram também direitos da mulher, nem sempre
os direitos naturais assimilaram a diversidade de situagdes sociais.” (NOGUEIRA,
1999, p. 64). Desse modo, a configuragdo de um quadro efetivo de direitos e
consequentemente de cidadania, estard sempre relacionada com uma conquista
historica, sujeita a um desenvolvimento irregular e acidentado, que depende da
correlacdo de forcas em presenca.

O periodo do poés-guerra testemunhou a reconstru¢cdo de muitos
paises, dada a necessidade da ruptura do passado a fim de se construir um novo
presente. O Estado de Bem-Estar ajudou com essa reconstrucdo e delas tirou
proveito. A expansao desse Estado contribuiu com o desenvolvimento do mercado, o
aumento da taxa de emprego e a baixa na inflagdo. Nessa fase, impulsionados pelo
mesmo desejo de afastar de suas realidades a devastacdo da guerra, 0os paises
adotaram politicas que viabilizassem o pleno emprego e assegurassem o crescimento
econdmico, incentivando principalmente o incremento dos servi¢os sociais publicos.

Kerstenetzky (2012, p. 19) atribui a expanséo ocorrida nesses anos a
alguns fatores:

[...] demogréficos (ndo apenas o aumento no nimero de aposentados, mas o
aumento na proporcdo de idosos na populacdo, usudrios intensivos dos
servicos de saude); a prosperidade material que gerou 0S recursos
necessarios ao incremento dos programas; a mobilizacao trabalhista, de
partidos socialistas e outras manifesta¢gfes, como 0 movimento dos direitos
civis nos EUA; ao papel do gasto social na acomodacgdo entre capital e
trabalho no consenso do pés-guerra; a crescente densidade e capacidade de
mobilizagdo de grupos de interesse em prol de interesses seccionais dentro
do estado de bem-estar; as crescentes taxas de urbaniza¢do e provisao
educacional facilitadoras de mobilizacdo social e politica. Mas se as causas
sdo difusas e provavelmente compartilhadas, o crescimento do orgcamento
social teve o efeito de, se ndo universalizar, ao menos generalizar a
constituency do estado de bem-estar, para além dos pobres e das classicas
clientelas do seguro social.

De fato, ainda segundo a autora, os trinta anos do pdés-guerra
testemunharam a diminuicdo das taxas de pobreza e das desigualdades econdmicas
e sociais em todos os paises centrais, sendo o Estado de Bem-Estar um fator crucial.
Primeiramente, no que diz respeito a estrutura de emprego, houve a introducao de um
viés pré-publico, pro-servigos e pro-género; no que diz respeito a estratificagdo social,
houve um projeto de tentativa de integracéo social (KERSTENETZKY, 2012).

Dessa forma, de acordo com Briggs (apud DRAIBE, 1993), o Estado
de Bem-Estar organiza o poder de tal forma que modifica as forcas de mercado em
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trés direcbes: a) assegurando uma renda minima aos individuos e suas familias,
independentemente do valor de mercado ou de suas propriedades, b) reduzindo o
grau de inseguranca da familia e de seus individuos, j& que contribui para que
disponham de meios em casos e riscos sociais, como doencas, desemprego, velhice,
etc., ¢) garantindo que todos, sem distincdo, podem receber o melhor atendimento
considerando os servicos sociais disponiveis. Assim, nesse Estado de Bem-Estar, o
individuo detém um status de cidadao, ou um direito de cidadania, no qual o acesso
aos servicos e bens (saude, educacgédo, segurancga, moradia, dentre outros) deve sofrer
uma desmercantilizacdo, sendo sua provisdo garantida, seja gratuitamente, seja de
forma subsidiada, pelo ente estatal.

Por conseguinte, os ultimos cinquenta anos do século XX se
depararam com a expansao desse sistema, especialmente apos a Segunda Guerra
Mundial, quando surgiu a necessidade de se desenvolver uma teoria antropocéntrica,
com énfase aos valores humanos que haviam sido tdo abalados, principalmente em
razdo dos cendrios devastadores trazidos pelos regimes nazistas e fascistas, evento
que, sem duavida, contribuiu para os grandes avancos nas formas de protecao social

e na qualidade desta protecdo. Ana Elizabete Motta (2012, p. 2) descreve que:

O surgimento da sociedade urbano-industrial compds o0 ambiente no qual os
trabalhadores se organizaram e politizaram as suas necessidades e
carecimentos, a transforma-los numa questao publica e coletiva que passou
a ser socialmente reconhecida pelo Estado, a originar o modernamente
denominado de Estado Social ou de Bem-Estar Social (Welfare State),
ancorado em direitos e garantias sociais, que se expandiu a partir da
Segunda Guerra Mundial, a se configurar como uma vitéria do movimento
operario.

Também foi em meio a esse cenario que houve mudancgas no sistema
normativo: em 10 de dezembro de 1948, a Declaracdo Universal dos Direitos do
Homem foi aprovada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas e a Convencgéo
Internacional sobre a prevencédo e punicdo do crime de genocidio, aprovada um dia
antes também no quadro da ONU. Tais eventos constituiram os marcos histéricos da
nova fase que se encontra ainda hoje em pleno desenvolvimento (COMPARATO,
2013). lgualmente, inclui-se nesse rol a Convengéo Internacional sobre Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais, de 1966, que reconhece a todos a Seguridade
Social, incluindo o seguro social, descrevendo recomendacdes aos Estados para que

atuem na garantia de condigfes adequadas de vida aos seus cidadaos.
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Assim, percebe-se que com a positivacado de tais documentos, 0s
Estados que os assumiram ficaram responsaveis pela implementacdo de seu
contelido, seja pela efetivacdo de medidas de Seguridade Social, seja de protecéo
social, com o intuito de garantir aos cidadédos padrées minimos e maximos dentro de
suas proprias configuracbes. Denota-se, de tal modo, que existem diversas
configuracbes do Estado de Bem-Estar, e que, em cada uma dessas configuracfes
as estratégias e as relacbes de poder se estabelecem de acordo com as
singularidades das nac¢fes que o adotaram, mas que, em todas elas o Estado surge
com o papel de regular e garantir o sistema. Mais que isso, o Estado aparece como 0
ente que devera assegurar a cidadania dos individuos, garantindo-lhes o amplo
acesso aos direitos conquistados a partir de um longo processo de luta e
reivindicacdes por parte da propria sociedade.

O Estado, nesta perspectiva, assume o papel de intervir nos
processos de reproducao da forca de trabalho, tomando para si a responsabilidade de
diminuir as desigualdades sociais por meio de uma rede de servigos, configurando-se
como um Estado de Bem-Estar Social. Este padréo de desenvolvimento possibilitou
um longo periodo de prosperidade ao capitalismo e de estabilidade social no pos-
guerra. Mostra-se fundamental a teoria de Keynes nesse periodo, jA que € nessa
teoria que o Estado assume o poder regulador econémico da conjuntura, visando a
elaboracao e implementacao de servigos sociais como forma de aumentar a demanda
em momentos que, sozinho, o mercado ndo é suficiente para manter o pleno emprego
(PFEIFER; NOGUEIRA, 2005). Nessa teoria, as proposicdes politicas de Keynes,
voltaram-se em grande parte, para solucionar a questdo do desemprego e a equidade
de renda em decorréncia da crise de 1929.

Keynes, em sua teoria, explora diferentes tematicas de natureza
econbmica, tais como: causas e consequéncias da crise monetaria, relacdo entre a
demanda e o desemprego, regime monetario adequado frente as circunstancias
internacionais, além de se debrucar na arquitetura da ordem econémica internacional.
Seu intuito era de que o capitalismo emergisse, a partir de um modelo liberal-
socialista, ou capitalista regulado; de modo que as disfun¢cées do mercado fossem
suprimidas pela intervencéo estatal, seja por meio de politicas publicas, seja a partir
da elaboracdo de normas que fossem imprescindiveis para a construcdo de um

ambiente adequado as tomadas de decis6es dos agentes econémicos (FILHO, 2006).
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De acordo com Motta (1995), esse modelo keynesiano permitiu um
periodo de crescimento econdémico, a partir da for¢a do capital econémico dos Estados
Unidos, com a internacionalizag&o do capital, que introduziu no mercado internacional
um padrdo de producdo e consumo norte americano, a partir das empresas
transnacionais, da mundializacédo do capital financeiro e da divisao internacional dos
mercados e do trabalho. Contudo, a partir do final dos anos 1960, esse modelo passou
a dar sinais de esgotamento, caracterizado pela instabilidade financeira, queda na
produtividade e estagnacao (PFEIFER; NOGUEIRA, 2005).

O fato € que com a ampliacdo da concorréncia internacional, os
compromissos para com o Estado de Bem-Estar social foram sendo colocados em
segundo plano, principalmente no que se refere aos compromissos trabalhistas, ja que
os trabalhadores foram responsabilizados pela queda de produtividade. Ainda, de
acordo com Mattoso (1995), frente a competicdo, esse modelo de estado, com seus
instrumentos interventivos e suas politicas sociais, atrapalhava a economia, sendo
visto como um empecilho para o desenvolvimento pleno do mercado.

Outrossim, o periodo de constru¢do do Estado de Bem-Estar Social
transcorreu diversos anos, chegando a alcancar os primeiros anos da década de
1970. Contudo, € justamente nessa década onde o0s sinais mais evidentes de
esgotamento do estado comecaram a surgir, com um refluxo de sua caminhada até
entdo, social e democratica. Essas dificuldades foram decorréncia, principalmente, da
profunda estagnacdo econdmica das sociedades capitalistas daquele periodo e da
crise do petréleo (BEDIN; NIELSON, 2013). Sobre esse periodo Stoffaés (1991, p.65)

destaca que a economia mundial, ao longo da década de 1970:

[...] passou da era da expanséo a era da estagflacdo, isto €, uma situacao
marcada pela coexisténcia da inflagdo e de um marasmo acompanhado de
desemprego. O processo foi progressivo e ndo brutal: contrariamente aos
kracs e as depressdes do século XIX e de antes da guerra, ndo houve um
afundamento brutal. A crise contempordnea é um processo de lenta
deterioragdo, um cancro subtil e ndo um acesso de febre [...[. Agosto de 1971,
com a declaracdo de inconvertibilidade em ouro do délar; Outubro de 1973,
com o primeiro choque petrolifero; Outubro de 1979, com a aplicacdo de uma
politica monetaria radical pela Reserva Federal dos Estados Unidos;
Fevereiro de 1981, com o anuncio do programa Reagan; Agosto de 1982,
com medidas de emergéncia tomadas para evitar a bancarrota do México, eis
alguns marcos da crise contemporanea.

Percebe-se que a crise enfrentada a partir de 1970 nao foi uma crise
qualquer, tais quais tantas outras que ocorreram no decorrer do século XX. Na

verdade, ela produziu uma virada historica nas sociedades capitalistas. Por um lado,
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ela trouxe um sentimento de dlvida quanto aos ideais socialistas, 0 que trouxe criticas
severas a participacao do Estado na economia e a refutacao das teses de Keynes —
0 que levou ao abandono daquilo que havia estruturado o periodo histérico
responsavel pelo Estado de Bem-Estar Social e pelo reconhecimento de direitos
sociais e econdmicos. Por outro lado, passou-se a adocdo de ideais neoliberais,
defendendo-se o estado minimo e a supremacia de ideias monetaristas (BEDIN;
NIELSON, 2013).

Percebe-se que essa crise se diferencia substancialmente daquela da
década de 1920, uma vez que aqui hasce um novo modelo de sociedade — a chamada
sociedade pdés-moderna —, e também uma nova hegemonia politica e social — a
neoliberal. Assim, como forma de superar a crise, ocorreram medidas de
reestruturacdo com a internacionalizagéo financeira e produtiva, com predominio do
capital financeiro, deixando de lado as responsabilidades do Estado de Bem-Estar

Social. Pfeifer e Nogueira (2005, p. 152) afirmam sobre o periodo:

O Consenso de Washington vem marcar as principais politicas neoliberais de
ajustes econdmicos indicando medidas de carater estrutural aos paises
capitalistas como a desregulamentacdo dos mercados, a abertura comercial
e financeira, a privatizacdo do publico e reducdo do tamanho e do papel do
Estado. A este processo acrescenta-se a profunda mudanca no padrédo
produtivo, tecnoldgico, organizacional e de gestdo da forca de trabalho,
articulada a grandes inovagBes tecnoldgicas de base eletrbnica,
microeletrénica e informatica, que alteraram as bases materiais de producao
e reproducao social.

Ainda, Motta (1995) irh complementar o tema afirmando que foi com
o Consenso de Washington, com suas politicas neoliberais para a superacao da crise,
foi um dos meios para que a burguesia internacional firmasse uma direcéo politica de
classe, configurando-se como um instrumento formador de racionalidade ética,
politica e cultural da ordem burguesa. Nesse processo, a figura do Estado é cada vez
menor, propiciando a maior flexibilidade no mercado. De acordo com Pereira (2000,
p. 126), o Estado passa a ser reduzido, incluindo “[...] o corte e a reorientacdo dos
gastos publicos, a reducdo do Estado a dimensdes minimas — administragdo da
Justica, seguranca externa e a manutencao da ordem interna — e a privatizacao das
demais fungdes publicas, incluindo as politicas de protegao social.” (PEREIRA, 2000,
p. 126), serd nesse modelo de Estado neoliberal que a sociedade devera se impor

frente a necessidade de protegéo social, buscando solugfes para as mazelas sociais.
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Deste modo, frente ao desmantelamento das estruturas do Estado de
Bem-Estar social na atualidade, surge a figura de um bem-estar misto, aparecendo
como uma alternativa as politicas sociais do primeiro (PEREIRA, 2000). Nesse
modelo, as demandas sociais devem ser atendidas de forma conjunta, entre Estado,
sociedade e mercado, configurando uma divisdo de responsabilidades, de modo que
o Estado ndo se configura mais como o principal responsavel pela protecdo social,
dividindo essa fungdo com setores ndo-governamentais. Percebe-se o deslocamento
da protecdo social como monopdlio estatal, para a sociedade, que se vé diante da
obrigacdo de atender as demandas sociais, seja por meio da comunidade, da familia,
ou de entidades do Terceiro Setor. Nessa perspectiva, essa postura do Estado impde
a sociedade a readocao de padrdes tradicionais de protecdo, superados ao longo da
historia por meio da conquista de direitos e cidadania, conforme visto em momentos
anteriores.

Deste modo, a figura do Terceiro Setor emana a partir da
hipossuficiéncia do Estado como aparato institucional diante das demandas sociais,
fazendo com que a sociedade tomasse partido quanto ao desenvolvimento de acdes
sociais que alcancam setores carentes ha muito esquecidos pelo Estado (SILVA,
2010). Diz respeito a l6gica dos movimentos ligados a iniciativa privada. O Terceiro
Setor se reporta a logica de resgate da solidariedade diante dos problemas sociais
existentes, o que desemboca o refor¢co da protecéo social familiar e comunitaria, e ou
oferecida como mercadoria na légica mercantil, em detrimento da prote¢&o social, na
perspectiva dos direitos de cidadania. E evidente a mudanca de postura do Estado
nessa logica, ja que por muito tempo incorporou funcdes atreladas a protecéo social
e nesse contexto mais recente da histéria, passou a se desonerar de suas obrigacdes,
se afastando dos interesses sociais e se aproximando cada vez mais de interesses
mercantis.

Nessa légica, a partir do momento em que o Estado abre méao de parte
de suas responsabilidades, ha a exaltacao do papel da sociedade como executora de
acOes sociais, com o discurso de execucéao de politicas mais proximas da populacao,
atendendo suas realidades. Pfeifer e Nogueira (2005, p. 154) refletem sobre o

assunto:

As formas tradicionais de solidariedade social sempre existiram no bojo das
relagBes de parentesco e nos lagos comunitarios, principalmente entre as
sociedades periféricas, onde as formas de ajuda muatua sempre foram
decisivas para a sobrevivéncia das populacdes carentes. Somente nas
Ultimas décadas que a economia informal da solidariedade ganhou
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visibilidade, apresentando-se como uma renovacao das antigas formas de
ajuda mutua em detrimento dos direitos de cidadania, visto ndo ter investidura
legal para tanto.

O que se percebe é que superada a fase pés Segunda Guerra, que
favoreceu o crescimento do ideal de Bem-Estar social, especificamente a partir da
década de 1960, com a crise na década de 1970 e posteriormente com o Consenso
de Washington, em 1989, que veio para firmar diretrizes neoliberais, se tornou
evidente a revalorizacdo dos setores da sociedade civil no que diz respeito a protecao
social, e isso ndo ocorreu por acaso, mas sim como uma maneira implicita de se impor
a exigéncia neoliberal da diminuicdo das provisdes sociais, desregulamentando os
servigos, diminuindo o gasto Estatal e focalizando os direitos de cidadania.

Essas concepcdes que privilegiam o setor privado, na logica da
solidariedade social, tornam precarios 0s servicos publicos, afastando-os dos
pressupostos de cidadania e, por outro lado, ampliam o espaco para a mercantilizacao
destas atividades. E sob essa 6tica que o Estado se desenvolve até os dias atuais.
Enxergar a protecdo social como espaco para a solidariedade reafirma o
desmantelamento da cidadania e da defesa dos interesses coletivos conquistados no
ambito da luta de classes.

Deste modo, os esquemas de protecdo social, nesse modelo, ndo
visam a conquista da cidadania dos individuos, mas sim a ampliacdo do poder
econdmico e das diretrizes do mercado, ja que o Estado ndo precisa se preocupar
com as mazelas sociais. Nesse ponto, 0 que se vé é uma tentativa frustrada de um
Estado de Bem-Estar Social — onde a figura estatal assegure a protecdo social do
individuo a partir da criacdo e implementacdo de politicas sociais, com o0 apoio da
sociedade — e a configuracdo de um Estado de Bem-Estar Misto, onde o atendimento
de demandas deve andar em conjunto com os interesses do mercado, gerando o

desmantelamento dos direitos sociais.

1.2 AS CARACTERISTICAS DO SISTEMA DE PROTECAO SOCIAL BRASILEIRO E
A GARANTIA DO DIREITO A SAUDE

No Brasil o desenvolvimento de um sistema de protecdo social ndo
ocorreu de maneira muito diversa dos demais paises, a ndo ser pelo tempo e pelo

ritmo de expansédo. Em que pese a evidéncia de que o Estado de Bem-Estar Social
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tenha ganhado amplitude em diversos paises apés a Segunda Guerra Mundial,
destaca-se que no Brasil sua constituicdo comecou a se desenvolver na década de
1930, no primeiro governo de Getulio Vargas (CARVALHO, 2014).

O periodo pés 1930 no Brasil era caracterizado pela existéncia de
uma cidadania regulada, que sera caracteristica durante um longo periodo, no pais.

Santos (1999) explica que essa cidadania é entendida como um conceito:

[...] cujas raizes encontram-se ndo em codigo de valores politicos, mas em
um sistema de estratificacdo ocupacional, e que, ademais, tal sistema de
estratificagc@o ocupacional é definido como norma legal. Em outras palavras,
sdo cidaddos todos aqueles membros da comunidade que se encontram
localizados em qualquer uma das ocupacdes reconhecidas e definidas nas
leis. A extensdo da cidadania se faz, pois, via regulamentacdo de novas
profissbes e/ou ocupacdes, em primeiro lugar, e mediante ampliagdo do
escopo dos direitos associados a estas profissdes, antes que por expansao
dos valores inerentes ao conceito de comunidade. A cidadania esta embutida
na profissdo e direitos do cidadao restringem-se aos direitos do lugar que
ocupa no processo produtivo, tal como reconhecido por lei (SANTOS, 1999,
p. 75).

Antes mesmo desse periodo ja haviam indicios da necessidade de se
desenvolver uma protecdo social no pais, partindo, pois, de 1889, inicio da Primeira
Republica, ou Republica Velha (CARVALHO, 2014). A Constituicdo de 1891, que ja
consagrava o espirito liberal, deixava de lado as rela¢cdes entre o capital e o trabalho
ao ambito dos contratos voluntarios celebrados entre as partes, nesse interim os
individuos se encontravam sem qualquer legislacdo que os amparasse e protegesse
dos riscos sociais, 0 que provocou o0 nascimento de instituicdes privadas, em geral,
restritas aos oficios, como as Sociedades Beneficentes (CARVALHO, 2014).

O Estado brasileiro se eximia de intervir nessas rela¢gdes, desde que
elas ndo oferecessem ameaca a ordem publica, o que quer dizer que em meio as
reivindicacbes operarias por melhores salarios, o poder publico simplesmente
realizava uma intermediacdo da negociacao entre as partes por autoridade publica
exercida em momentos de crise, ou mesmo a repressao policial das manifestacdes
da classe (KERSTENETZKY, 2012). A protecdo social, portanto, ficava, como regra
geral, a cargo da sociedade civil.

Em que pese essa realidade, Santos (1999) indica que foi possivel o
nascimento de uma estrutura no movimento operario, gracas a livre sindicalizacéao
obtida no ano de 1903, que |hes significou a garantia do direito de defesa aos seus
interesses gerais. Sendo assim, houve o reconhecimento legal da existéncia de

categorias profissionais com um interesse em comum, 0 que Vviabilizaria a
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movimentacao reivindicatoria que ocorreria ha década seguinte. Esta questdo foi
importante para que a precaria condicdo de vida da classe operaria brasileira fosse
pautada ao Estado, nas proximas décadas.

Ainda, de acordo com Santos (1999), apareceram algumas iniciativas
pontuais para o atendimento de casos especificos, sendo as principais legislacées do
periodo, dentre outras: a Lei 3.397/1888, que nasceu com o intuito de amparar 0s
empregados da estrada de ferro e ajuda-los no periodo de doenca e auxilio funeral e
o Decreto 10.269/1889 que criou o Fundo de Pensdes das Oficinas de Imprensa
Nacional.

No periodo que faz referéncia a Republica Velha, foram criados e
implementados servicos e programas de saude publica em nivel nacional. No inicio
dos anos 1900, Oswaldo Cruz organizou e implementou de maneira progressiva,
diversas instituicGes publicas voltadas a higiene e saude no Brasil (LUZ, 1991).
Paralelamente, lancou campanhas de combate a epidemias urbanas e também as
endemias rurais. Ressalta-se que nesse periodo as questbes de salude eram
resolvidas de maneira repressiva de intervencdo médica, seja em questdes individuais

ou da populacdo em geral (LUZ, 1991).

De acordo com Bertoli Filho (1996), esse tipo de acado foi recebido
com inseguranca e medo pela populacéo, tanto que os ambientes a serem saneados
contavam com seguranca policial, dado o temor de uma revolta por parte do povo, que
muitas vezes recebia agressdes gratuitas por parte da policia, numa reproducao das
formas repressoras empregadas pelo regime oligarquico frente aos protestos
coletivos. Exemplo dessa discordancia da populacdo sobre o rumo tomado pelas
campanhas de saulde, cita-se a revolta contra a vacina obrigatGria contra a variola, em
1904. A revolta foi liderada por um grupo que se opunha ao governo, acusando-o de
ser despatico, de devassar a propriedade alheia com interdicGes, desinfeccdes, além
da derrubada macica de bairros pobres. Como solucao, reprimiu-se a revolta, uma vez

gque a questao da saude era concebida como caso de policia.

Ainda, no que diz respeito a assisténcia medica individual, as classes
abastadas eram atendidas de forma privada por seus médicos particulares, enquanto
que o restante da populacdo buscava suporte no atendimento filantrépico, seja por
meio dos hospitais mantidos pela igreja, seja por meio da medicina caseira (BERTOLI

FILHO, 1996). Analisa-se, que em se tratando de pessoas com deficiéncia, no século
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XIX tiveram inicio as primeiras acdes de atendimento: primeiramente no contexto do
Império (1822-1889), o Decreto n° 82, de 18 de julho de 1841, determinou o primeiro
hospital “destinado privativamente para o tratamento de alienados”, o Hospicio Dom
Pedro Il, vinculado a Santa Casa de Misericordia, no Rio de Janeiro. Além disso,
alguns anos depois, em 1854, foi fundado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos, e
dois anos depois, em 1856, o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos (LANNA JUNIOR,
2010).

No que diz respeito ao periodo da Republica Velha, especificamente
em 1893, foi criado o Grémio Comemorativo Beneficente Dezessete de Setembro,
composto por ex-alunos e professores do Instituto Benjamim Constant — criado em
1890, voltado para a educacéo de surdos no Brasil — esse grémio visava ndo somente
a educacio do cego, mas também a integracdo na sociedade de seus ex-alunos. E a
primeira evidéncia do associativismo dos cegos no Brasil (FIGUEIRA, 2008). Ainda,
em 1904, instalou-se o primeiro espaco para criancas com deficiéncia — o Pavilh&o-
Escola Bourneville (LANNA JUNIOR, 2010).

Com o avanco no periodo destaca-se a criagdo da Confederacao
Operéria Brasileira, de 1906, sendo que apenas em 1917 movimentos significativos
de trabalhadores urbanos — em prol de melhores condicdes de trabalho, salario e
direitos trabalhistas — ocorreram, cogitando-se pela primeira vez a implementacédo de
uma legislacgéo trabalhista. Destaca-se que no seio das negocia¢des ocorridas durante
a greve de 1917, embora ndo estivesse entre a pauta das reivindicacbes dos
movimentos operarios, foi criada a Lei Eloy Chaves, promulgada em 1923. Trata-se
da primeira forma legal de seguro coletivo obrigatério, que obrigou as empresas do
setor ferroviario a oferecer aos seus trabalhadores um fundo de aposentadoria por
idade; lei que passou a servir de modelo para as diferentes categoriais profissionais
(CARVALHO, 2014). Nesse modelo previdenciario inaugurado nos anos 1920, a
assisténcia médica se integrava ao sistema, 0 que levava, inclusive, o
desenvolvimento de servi¢os proprios de saude. Enquanto isso, o Estado limitou-se a
expandir os institutos de cegos e surdos para cidades menores, hdo promovendo
outras acdes para as pessoas com deficiéncia (FIGUEIRA, 2008).

Dessa maneira, percebe-se que nesse periodo ndo houve, no pais, a
configuracdo de um sistema de prote¢édo social — repetindo-se o fato ao se tratar

especificamente da protecdo da saude e das pessoas com deficiéncia — contudo
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verificam-se indicios de sua necessidade, ja que surgia a urgéncia de um sistema
publico voltado ao atendimento das demandas dos cidaddos. Célia Lessa
Kerstenetzky (2012, p. 189-191) aponta 0s avang¢os no periodo posterior ao da
Republica Velha:

De fato, a Republica que se inicia em 1930 com o golpe liderado por Getulio
Vargas e se encerra com a sua deposicdo em 1945 introduzird uma extensa
pauta de direitos sociais, atendendo os pontos principais da lista de
reivindicacbes do movimento operario e expandindo e modificando
gualitativamente o padréo de protecdo social que se havia timidamente
iniciado com o experimento das Caixas de Aposentadoria (CAPs). Pela
primeira vez na histéria, o pais conhecera politicas sociais nacionais, que
envolverdo tanto a legislacao trabalhista quando a seguridade social e serdo
devidamente constitucionalizadas nas cartas de 1934 e 1937. [...] Pontos
proeminentes da agenda do trabalho sdo atendidos rapidamente ao longo
dos anos 1930 [...]. Paralelamente a essas iniciativas, sdo constituidos os
primeiros Institutos de Aposentadoria e Pensédo nacionais, os IAPs [...]. De
fato, esses institutos se tornam as primeiras formas de seguridade social no
pais, garantindo beneficios monetérios associados a diferentes situacfes de
risco e, em muitos casos, alguma forma de assisténcia médica. [...] a
nacionalizacdo da previdéncia com os IAPs significa o reconhecimento da
responsabilidade publica sobre os riscos de perda de capacidade de gerar
rendimentos associados ao trabalho assalariado, caracteristico do estado de
bem-estar, responsabilidade que com as CAPs recaia sobre a empresa, e,
antes delas, sobre o proprio trabalhador ou suas associag6es voluntérias.

Nesse periodo iniciado pelo Governo Vargas, investido na
Presidéncia da Republica pela revolucdo de 1930, ocorreu a promoc¢ao de diversas
reformas politicas e administrativas e, por conta disso, Vargas obteve uma grande
oposicdo ao seu governo, o que dificultou o desenvolvimento de uma gestdo
democratica e o fez promover uma acirrada perseguicao aos seus opositores. Durante
todo o seu governo, que se findou em 1945, Vargas buscou bloquear as reivindicacdes
sociais, centralizando a maquina estatal; em contrapartida, se apresentava como o pai
da sociedade, promovendo politicas sociais como arma para justificar seu sistema
autoritario diante da sociedade (BERTOLI FILHO, 1996).

Especificamente a respeito da saude, durante o governo de Vargas,
ocorreu um processo de centralizacdo dos servicos, visando dar um carater nacional
a politica. Houve um crescimento dos servigos de salde, uniformizando-se a estrutura
dos departamentos estaduais de saude do pais, além de ocorrer um avango da
atencdo a saude para o interior (CUNHA; CUNHA, 1998). Quanto a saude coletiva,
tem-se o0 auge do chamado sanitarismo campanhista'! (CUNHA; CUNHA, 1998). No

11 De acordo com o dicionario da FIOCRUZ: O modelo campanhista — influenciado por interesses
agroexportadores no inicio do século XX — baseou-se em campanhas sanitarias para combater as
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periodo que vai de 1930 a 1940 os institutos para cegos se expandiram para as
principais capitais do pais, enquanto que as demais pessoas com deficiéncia tinham
pouco ou nenhum amparo, sendo ou marginalizadas, ou deixadas em manicomios.
Em razdo desse cenario, a sociedade civil organizou instituicbes voltadas para a
assisténcia em saude e educacao, como as Sociedades Pestolazzi, em 1932 (LANNA
JUNIOR, 2010).

A partir de 1940 — ano da 1° Conferéncia Nacional de Saude —, entrou
em cena o modelo hospitalocéntrico, ja que a rede hospitalar passou a receber um
volume crescente de investimentos e a atencao a saude virou sinbnimo de assisténcia
hospitalar. Nessa fase o conceito de saude era tdo somente o de auséncia de

doencas. De acordo com Mata e Morosini (2018, s/p):

Trata-se da maior expressdo na histéria do setor saude brasileiro da
concepcdo médico-curativa [...], caracterizado por uma concepgao
mecanicista do processo saude-doenca, pelo reducionismo da causalidade
aos fatores biol6gicos e pelo foco da atengéo sobre a doenca e o individuo.
Tal paradigma que organizou o ensino e o trabalho médico foi um dos
responséveis pela fragmentacdo e hierarquizacdo do processo de trabalho

em salde e pela proliferacdo das especialidades médicas.
Ainda, em 1943, houve a expansao da legislacéo trabalhista, com a
Consolidacado das Leis do Trabalho (CLT). Nota-se que essas iniciativas tiveram
espaco ante as demandas geradas pelo processo de acumulacéo capitalista, de modo
gue as acodes desenvolvidas pelo governo serviam como uma faca de dois gumes: de
um lado garantia o processo de acumulacao capitalista e de outro proporcionava uma
protecdo aqueles que sofriam diretamente com o processo de exploracéo. Neste caso,
nota-se no cenario brasileiro, reproducao da légica reformista adotada historicamente
no desenvolvimento de a¢des de protecao social da classe trabalhadora, como moeda
de troca eficaz para o arrefecimento das lutas protagonizadas pelos movimentos
sociais, em busca da ampliacdo de seus direitos e da superacdo da exploracédo de
classes no capitalismo. Tem-se, com isso, a continuidade das condicdes necessarias
para a manutencdo da reproducdo ampliada do capital, sob anuéncia e tutela dos

Estados (CARVALHO, 2014).

epidemias de febre amarela, peste bubfnica e variola, implementando programas de vacinagéo
obrigatoria, desinfeccao dos espacos publicos e domiciliares e outras acdes de medicalizagdo do
espaco urbano, que atingiram, em sua maioria, as camadas menos favorecidas da populacdo. Esse
modelo predominou no cenério das politicas de salde brasileiras até o inicio da década de 1960. (FIO
CRUZ, 2018). Disponivel em: <http://www.epsjv.fiocruz.br/dicionario/verbetes/atesau.html>. Acesso
em 06 fev. 2018.
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Nessa perspectiva, Santos (1999) indica que a politica social
desenvolvida no governo Vargas estava ligada diretamente com a politica de
acumulacdo. Desta maneira, o papel governamental era o de conciliar essa
acumulacdo a fim de ndo exacerbar as iniquidades sociais a ponto de torna-las
ameacadoras, encontrando uma politica voltada para o ideal da equidade que néo
atrapalhasse, e se possivel, contribuisse, com a expansao do capital.

O que se percebe no Brasil € que nesse periodo houve um
sincronismo do interesse estatal com o interesse sindical, no intuito de promover uma
legislacdo de apoio e suporte aqueles que se encontravam em condicfes precarias
advindas do trabalho. Mantinha-se, portanto, a l6gica da cidadania regulada, conforme
exposto anteriormente em Souza (1999). Deste modo, nesse contexto histérico, falar
em revolu¢des do movimento operdrio ou lutas sociais das massas populares no Brasil
€ uma falacia, ja que ndo houve um processo efetivo de luta pela superag¢do do modelo
de desenvolvimento adotado pelo Estado Brasileiro, nem tampouco, o alcance de uma
cidadania sindical perpassada pela conquista de direitos sociais, mas sim, uma
negociacao no sentido de promover, pacificamente, uma legislacao inicial de protecao.

Nesse sentido, José Murilo de Carvalho (2014, p. 128) descreve o
surgimento paradoxal dos primeiros direitos sociais no Brasil:

Apesar de tudo, porém, ndo se pode negar que o periodo de 1930 a 1945 foi
a era dos direitos sociais. Nele foi implantado o grosso da legislacdo
trabalhista e previdenciaria. O que veio depois foi aperfeicoamento,
racionalizac@o e extensado da legislagdo a niUmero maior de trabalhadores.
Foi também a era da organizacao sindical, s6 modificada em parte apos a
segunda democratizacéo, de 1985. Para os beneficiados, e para 0 avanco da
cidadania, o que significou toda essa legislacdo? O significado foi ambiguo.
O governo invertera a ordem do surgimento dos direitos descrita por Marshall,
introduzira o direito social, antes da expansdo dos direitos politicos. Os
trabalhadores foram incorporados a sociedade por virtude das leis sociais e

ndo de sua agéo sindical e politica independente. N&o por acaso, as leis de
1939 e 1943 proibiam as greves.

Por conseguinte, é fato que as politicas sociais empreendidas nesse
periodo mantém relagéo com a politica econémica, marca de um modelo de protecao
social de cunho liberal-corporativo. Assim, percebe-se que o conceito de cidadania
ainda era muito limitado e reproduzia desigualdades, j4 que estava voltado apenas
aos individuos que estivessem inseridos no mercado, desconsiderando aqueles que
se encontravam fora das ocupacdes regulamentadas. Do periodo que vai do segundo

governo de Vargas até o golpe militar de 1964, ndo houve muitos avan¢os no cenario
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nos direitos sociais, e, consequentemente rumo a construcdo de uma seguridade
social; pelo contrario, a busca pelo desenvolvimento econdémico estagnou a
implementacgé&o de politicas sociais.

No campo do atendimento das necessidades da saude, no que diz
respeito ao periodo de redemocratizacdo — que vai de 1945 até o Golpe Militar em
1964 —, varios orgaos sao criados, destacando-se a atuacao do Servico Especial de
Saude Publica, criado em 1942. Em 1950 ocorreu a 22 Conferéncia de Saude, que
discutiu estritamente a saude dos trabalhadores. Criou-se também o Ministério da
Saude, em 1953, demonstrando que as acfes desenvolvidas na area da saude
pUblica passaram a exigir uma estrutura administrativa propria, dada a sua amplitude
(FLEURY, 1994). Conforme aponta Cunha e Cunha (1998), nesse periodo o Brasil
passou a ser influenciado por ideais de Seguridade Social, em contraposicao a logica
do seguro da época antecedente. Vale destacar, ainda, a 32 Conferéncia de Saude,
de 1963, que discutiu a municipalizacdo dos servicos de saude, bandeira a ser
defendida posteriormente pelo Movimento da Reforma Sanitaria®?.

Esse periodo foi especialmente importante no que se refere a
expansdo dos direitos das pessoas com deficiéncia: em 1948 a comunidade
internacional se reuniu na sede da Organizacdo das Nacdes Unidas, jurando nunca
mais cometer atrocidades como a vista na 22 Guerra Mundial, momento em que,
conforme visto no item anterior, nasce a Declaracao Universal dos Direitos Humanos.
Foi em meio a esse panorama de reconstrucdo que as instituicdes voltadas para a
pessoa com deficiéncia foram se consolidando nos paises — incluindo o Brasil —,
buscando alternativas para a integracdo social e também o aperfeicoamento das
técnicas de auxilio as pessoas com deficiéncia fisica e intelectual. Em 1954 nasceu a
primeira instituicdo de reabilitagdo no Brasil, com a Associagao Brasileira Beneficente
de Reabilitacéo, voltada a formacéo de profissionais de fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais. Também nesse ano, a primeira Associacdo de Pais e Filhos (APAE) é
fundada na cidade do Rio de Janeiro (FIGUEIRA, 2008).

A dimenséao politica de cidadania entrou em recesso por conta da

violagdo da ordem democrética ocorrida em 1964. Santos (1999, p. 102) afirma:

12 Nota da autora: o Movimento da Reforma, como sera visto posteriormente, nasceu na década de
1970, no contexto da luta contra a ditadura militar. A expressao foi utilizada para se referir ao conjunto
de ideais que se tinha em relagéo as mudancgas e transformacdes necessarias na area da salde, ideais
estes defendidos por estudiosos, profissionais e demais segmentos da sociedade.
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De acordo com a retérica da nova elite governamental, tratava-se com o
movimento de 1964, de criar condicdes para um desenvolvimento mais
balanceado e justo da economia de mercado, afastados aqueles grupos que,
de acordo com a verséo oficial, buscavam substituir a ordem econdmica e
social prevalecente no Brasil.

Nessa perspectiva, a ideia era a de primeiro fazer com que a
economia crescesse, com o intuito de acumulacao de renda, para em seguida pensar
em reduzir desigualdades, ou seja, “[...] acumular estoques de bens disponiveis, para
s6 depois de certo nivel de acumulacao tornar-se legitimo discutir a participacdo em
seu usufruto” (KERBAUY, 1980, p. 167).

Nessa fase, de acordo com Gomes (2006), apesar da classe
trabalhadora tomar formato em suas manifestacdes, possuia pouco poder de
reivindicacdo para promover mudancas sociais relevantes, continuando atrelada aos
imperativos do Estado e da Burguesia. Pari passu, a luta das esquerdas no Brasil ndo
tinha como prioridade a defesa de um sistema de seguridade social, uma vez que
estavam preocupados, num primeiro momento, na melhora de suas condi¢cbes de
trabalho (GOMES, 2006). Desse modo, ao contrario das carateristicas que assumiram
a luta de classe nos paises europeus pos Il Guerra Mundial, o sistema de seguridade
social no Brasil ndo reuniu forgas suficientes para ser constituido efetivamente.

A partir da década de 1960, especialmente com o Golpe Militar de
1964, deu-se inicio a uma nova fase das politicas sociais brasileiras. Houve a
denominada expansao seletiva das politicas sociais (DRAIBE, 1993). Nesta, o Estado
aprofundava uma técnica universalizante ao mesmo tempo em que acrescentava um
novo segmento a preexistente estratificacdo do bem-estar que se calcava em
categoriais profissionais. A soma disso, estruturou-se no pais um leque de instituicdes
gue era responsavel pela garantia de bens e servigos voltados ao atendimento de
cidaddos, seja na saude, na educacdo ou na previdéncia social. Célia Lessa
Kerstenetzky (2012, p. 201) discorre sobre esse periodo:

A seguridade social é ampliada para incluir novos segmentos sem
capacidade contributiva, como os trabalhadores rurais, mas lhes oferece
cobertura inferior a recebida pelo trabalhador urbano formal. Na salde, um
pilar de provisdo publica residual para os pobres e um vigoroso pilar privado
para os estratos médios e altos de renda, ambos até entédo subdesenvolvidos,
sdo somados ao segmento contributivo [...]. Esse conjunto de politicas
constituira o que denominaremos “universalismo basico”: massificagao, sem
universalizacdo efetiva, com ampliagdo desigual de protecdo e
oportunidades. Como amplamente sabido, esse elenco de politicas
acompanha o modelo de desenvolvimento econdmico baseado em
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industrializacdo acelerada conduzido pelos governos militares,
acrescentando novas modalidades de interacdo entre a politica social e a
politica econdmica, sem, contudo, subverter a hierarquia que desde o bem-
estar corporativo impunha as exigéncias desta sobre os condicionantes
proprios daquela.

Destaca-se que, em que pese nao se tratar de universalismo
efetivamente, mas sim de tendéncias universalistas, avanc¢os significativos foram
conquistados nesse periodo®3. Ao mesmo tempo em que cerceavam os direitos civis
e politicos, os governos militares expandiam os direitos sociais. E visivel o paradoxo
que se instala: avanc¢o de direitos sociais no periodo de maior repressao da historia
do Brasil. Isso acontece como uma troca de favores: ha a concesséo de direitos
sociais como uma moeda de troca — a adesao dos trabalhadores as ideias autoritarias
vigentes na ditadura militar. Esse autoritarismo vai estar expresso nessa légica de
troca, mas também, e essencialmente, na hierarquia que predomina nas relacdes
sociais, na dificuldade de se diferenciar aquilo que € publico do que é privado, também
na dificuldade de se garantir a igualdade de todos perante a lei, e por fim na repressao
as formas de luta e de organizagéo social e popular.

Desta maneira, é possivel notar os tracos marcantes do chamado
universalismo basico no Brasil: se por um lado deu-se a expansédo das garantias
sociais no pais, impulsionando o sistema de seguridade social; por outro lado, isso se
deu a partir da inadequacéo dos beneficios para as novas categoriais incorporadas,
mantendo-se a distin¢do entre elas, além da queda da qualidade do segmento publico
como contrapartida da massificacao do acesso. Percebe-se, portanto, que as politicas
sociais empreendidas nessa fase estavam subordinadas a politica econdmica. Aqui,
a cidadania ainda seguia a légica da cidadania regulada; ainda estava vinculada a
ocupacao dos individuos, que deveriam estar inseridos no mercado de trabalho para
serem reconhecidos como cidadaos. No que diz respeito especificamente as politicas

de saude, Escorel (1999, p. 3) descreve:

Até 1964, a assisténcia médica previdenciaria era prestada, principalmente,
pela rede de servicos préprios dos IAPs, compostas por hospitais,
ambulatérios e consultérios médicos. A partir da criacdo do INPS, alegando

13 Nota da autora: Houve a expansdo seletiva da execucdo de programas de habitacdo, na extensdo
da previdéncia de trabalhadores rurais, criou-se o Programa de Integracdo Social (PIS/PASEP) e o
Fundo de Garantia do Tempo de Servico (FGTS), em 1966, que serviam como um estimulo ao
trabalhador. Outro fato importante foi a unificacdo dos IAPs, por meio do Instituto Nacional da
Previdéncia Social (INPS), também em 1966, além da expansdo dos atendimentos de urgéncia na area
da salude para toda a populagéo, além da educacéo basica para um periodo de oito anos (DRAIBE,
1993).
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a incapacidade de a rede prépria de servicos fornecer assisténcia médica a
todos os beneficiarios, foi priorizada a contratacédo de servigcos de terceiros.
Essa tendéncia de abandono das agfes executivas, em beneficio do setor
privado foi estabelecida para todos os ministérios, nas Constituicdes de 1967
e de 1969, bem como no decreto-lei 200/1968. O INPS passou a ser o grande
comprador de servigos privados de saude, estimulando um padrdo de
organizacdo da pratica médica orientado pelo lucro. O credenciamento e a
remuneracdo por Unidades de Servico (US) foi um fator incontrolavel de
COrrupcgao: os servigos inventavam pacientes ou acdes que nao tinham sido
praticadas ou faziam apenas aquelas que eram mais bem-remuneradas,
como o parto por cesariana ao invés do parto normal.

De acordo com Draibe (1990), o segundo periodo de regulamentacéao
ocorreu entre os anos de 1966 a 1971, marcado pela ampliacdo e consolidacao do
sistema de protecdo social erguido no periodo anterior por meio da instituicao politica
e financeira da politica social brasileira 4.

Contudo, nessa fase repressiva, o Estado de Bem-Estar brasileiro se
enquadrava no que Esping Andersen (1990) chamou de Estado de Bem-Estar
conservador. A necessidade de se garantir direitos sociais, ndo se trata de uma
qguestao controvertida, mas o ponto principal era a preocupacao com a preservagao
das diferencas de status. Nesse Estado ha um suporte inteiramente capacitado para
substituir o mercado enquanto provedor dos direitos sociais. Em que pese as
aparentes qualidades desse modelo, o Estado, ao relacionar a garantia de direitos
com a classe e com o status, desempenha um papel minimo em termos de
redistribuicdo, ja que seu intuito é de manutencao das diferencas; ou seja trata-se da
reposicao das classes sociais conforme as necessidades da divisdo social e técnica
do trabalho. No modelo de bem-estar conservador, o Estado s6 deve interferir quando
a capacidade da familia, em manter seus membros, esta exaurida, ou seja, a protecao
social estatal s6 ocorrera a partir do momento em que a comunidade ndo conseguir
suprir suas proprias necessidades (ANDERSEN, 1990).

O que se percebe é que muito embora 0 mercado se encontre num
papel secundéario nesse modelo de Estado, ha a crenca de que aqueles que nele estdo

inseridos devem preferir 0s servigos por ele ofertados, seja para a manutencao de seu

14 Nota da autora: José Murilo de Carvalho (2009, p. 175) afirma que “Em 1966 foi afinal criado o
Instituto Nacional da Previdéncia Social (INPS), que acabava com os IAP’s e unificava o sistema, com
excecao do funcionalismo publico, civil e militar, que ainda conservava seus préprios institutos. As
contribuicdes foram definidas em 8% dos salarios de todos os trabalhadores registrados, descontados
mensalmente da folha de pagamentos; os beneficios, como aposentadoria, pensdo, assisténcia
médica, foram também uniformizados. Acabaram os poderosos IAP’s, e os sindicatos perderam a
influéncia sobre a previdéncia, que passou a ser controlada totalmente pela burocracia estatal.”
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status na sociedade, seja para ndo se equiparar aos cidaddos que necessitam do
auxilio subdesenvolvido ofertado pelo poder publico.

Posteriormente, em 1972 e 1973, as duas Unicas classes ainda néo
incluidas na previdéncia social foram incorporadas — as empregadas domésticas e 0s
trabalhadores autbnomos (CARVALHO, 2014). Assim, € evidente a afirmacao de
direitos sociais no periodo de maior restricdo de direitos civis e politicos da historia do
pais — uma visivel inversdo da piramide de Marshall 1. Deste modo, as politicas
sociais empreendidas nesse periodo serviram como um instrumento de adesao dos
trabalhadores aos ideais autoritarios vigentes. Isso ocorreu pela necessidade que o
Estado sentiu de se reaproximar da sociedade, frente aos movimentos sociais que,
por um lado, reivindicavam pela redemocratizacdo, e de outro, exigiam a inclusédo da
agenda publica de atendimento das demandas sociais. A partir de 1974 comecgou 0
processo de abertura do Estado.

No periodo do Governo Militar — que vai de 1964 a 1980 — a politica
econbmica e o forte arroxo salarial contribuiram para o empobrecimento da
populacao. Por tal motivo, houve um aumento nas taxas de mortalidade, coincidentes
com as epidemias de meningite e poliomielite que ocorreram em 1974, assunto
abordado pela 62 Conferéncia Nacional de Saude, em 1977. De acordo com Bertolli
Filho (1996), o primeiro efeito do Golpe Militar foi a diminuicdo dos investimentos em
salude publica, de modo que o Ministério da Saude a pregava como elemento
individual e ndo coletivo, 0 que repercutiu na nociva privatizacdo dos servicos de
saude, no periodo.

O modelo de salde previdenciario-privatista® teve seu auge em 1966,

quando os IAP’s se unificaram e criou-se o Instituto Nacional de Previdéncia Social,

15 De acordo com Marshall (1967), acerca da conquista de direitos na Inglaterra, primeiramente foram
introduzidos os direitos civis, no século XVIII, e apenas um século mais tarde — apés o exercicio desses
direitos —, surgiram entdo os direitos politicos. Os direitos sociais, terceiro patamar da piramide,
esperaram mais de cem anos até que fossem conquistados, a partir de incessantes manifestagfes
sociais. Por tal motivo, Murilo de Carvalho atenta ao leitor de que ndo basta uma interpretagéo a partir
da cronologia dos anos, sob pena de realizar uma simplificacdo errébnea. Na Inglaterra, o exercicio de
um direito deveria estar atrelado ao exercicio pleno do antecedente, o0 que nao ocorreu no Brasil, a
exemplo dos Direitos Civis e Politicos e os Direitos Sociais.

16 De acordo com o dicionario da Fio Cruz: O modelo previdenciario-privatista teve seu inicio na década
de 1920 sob a influéncia da medicina liberal e tinha o objetivo de oferecer assisténcia médico-hospitalar
a trabalhadores urbanos e industriais, na forma de seguro-salde/previdéncia. Sua organizagcdo é
marcada pela I6gica da assisténcia e da previdéncia social, inicialmente, restringindo-se a algumas
corporacdes de trabalhadores e, posteriormente, unificando-se no Instituto Nacional de Assisténcia e
Previdéncia Social (INPS), em 1966, e ampliando-se progressivamente ao conjunto de trabalhadores
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gue aumentou o poder de regulacéo do Estado sobre a sociedade. Tal acontecimento
refletiu diretamente do cenario sanitario: se por um lado o Estado amplia a cobertura
da previdéncia, vincula-se a saude apenas ao grupo de trabalhadores. Os gastos com
assisténcia médica subiram nesse periodo, mas € dado énfase ao particular em
detrimento da saude publica, de interesse coletivo (CUNHA; CUNHA, 1998). Sonia
Fleury (2010, p. 50) explica que:

A verdade é que a ideia de privilegiar o mercado em relacéo a producéo dos
servicos ja estava presente na politica brasileira desde o conjunto de
reformas realizadas pelo governo militar que, entre 1964 e 1967, estabeleceu
as diretrizes das politicas econdmicas e sociais, por meio do reordenamento
do sistema financeiro com a reforma bancaria que criou o Banco Central em
1964; da definicdo do modelo do federalismo fiscal gracas a reforma tributaria
de 1967; do Decreto-Lei 200/67 por meio do qual se realiza a reforma
administrativa, diferenciando a administragdo publica direta e indireta e a
reforma previdenciaria, que se inicia com a unificagdo das instituicdes e
criacdo do Instituto Nacional de Previdéncia Social(INPS) em 1966,
terminando com a eliminacédo da participacdo dos trabalhadores na gestao
tripartite em 1972 e seguindo com a expansdo da cobertura previdenciéria
entre 1971 e 1973. [...] As consequéncias da politica previdenciaria que
privilegiava o setor privado prestador dos servicos de salde, por meio do
financiamento concedido pela Caixa Econdmica Federal (CEF) para criagéo
de uma rede hospitalar privada com um mercado garantido por intermédio da
compra de servicos pela Previdéncia, se manifestaram como crise e
propiciaram a entrada do pensamento reformador e critico na gestdo da
politica previdenciaria de saude.

A luta pela democratizacdo da salde encontra neste espago de
racionalizacdo administrativa do sistema previdenciério um lécus estratégico
para avancar na dire¢&o da unificacdo dos dois ministérios responsaveis pela
salde — o da Saude e o da Previdéncia — por meio de programas de
sucessivas aproximag8es como o das Acdes Integradas de Saude (AIS) e o
do Sistema Unificado Descentralizado de Saude (Suds). No entanto, o
desafio era transcender a mera racionalizagdo em dire¢édo a universalizacao,
a descentralizacdo e a participacdo, que seriam a expressdo politica da
democratizacao da saude.

Em 1978 foi criado o Sistema Nacional de Previdéncia e Assisténcia
Social, cujo objetivo era o de disciplinar a concessdo e manutencao de beneficios e
prestacao de servicos, além da administracdo da previdéncia. Também foi criando o
Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS). De acordo
com Cunha e Cunha (1998), foi definido nesse periodo o tripé que permitia a
hegemonia de um sistema assistencial privatista de salde: a) o Estado como
financiador do sistema, por meio da Previdéncia Social, b) o setor privado nacional
como maior prestador de servicos de assisténcia médica e c) o setor privado

internacional como o maior fornecedor de equipamentos e medicamentos.

formalmente inseridos na economia. Disponivel em: <
http://www.epsjv.fiocruz.br/dicionario/verbetes/atesau.html>. Acesso em: 06 fev. 2018.
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No que diz respeito as pessoas com deficiéncia, em 1969, a Emenda
a Constituicdo Federal de 1967, trouxe uma grande inovacdo em seu artigo 175, ao
definir que a familia € constituida pelo casamento, devendo ser protegida pelo poder
publico, especificando em seu 84° que a assisténcia a maternidade, a infancia, a
adolescéncia e a educacdo de excepcionais deveriam ser disciplinadas por leis
especiais (LANNA JUNIOR, 2010).

Foi ao final da década de 1970 que diversos segmentos da sociedade
civil, frente a insatisfagdo quanto aos rumos tomados pela saude publica brasileira,
iniciaram um movimento que tinha como bandeira a atencéo a saude, como um direito
de todos e dever do Estado — movimento este que ficaria reconhecido como
Movimento da Reforma Sanitéria.

Em 1975, a ONU promulgou a Declaracao dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, documento que descreve a importancia de dar a essas pessoas 0
direito de se auto representar com confianca e da o suporte necessario no que diz
respeito a necessidade de consulta as organizacbes (LANNA JUNIOR, 2010). Em
1978, a Constituicdo de 1967 recebeu pela primeira vez, uma emenda (emenda 12)
gue tratava dos direitos das pessoas com deficiéncia, dispondo seu direito a uma
educacao especial e gratuita (FIGUEIRA, 2008).

A década de 1980 representou um importante periodo historico
politico no Brasil. Nela, o pais saiu de uma ditadura militar de vinte anos de duragdo
e transitou para um regime democratico. A opressao vivida pela populacdo nesse
periodo foi decisiva para o agrupamento de forcas sociais que tinham interesses
comuns: a consolidacdo da democracia e a eleicdo direta para presidente da
republica:

Ao longo da transicao brasileira — que comec¢ou com uma flexibilizacdo das
restricdbes que os militares haviam imposto aos direitos civis e continuou
através da posse de um governo civil e a reda¢do de uma nova Constitui¢cdo
—, alguns tipos distintos de atores politicos desempenharam seu papel no
debate e na luta continua acerca do futuro do pais. Nas fases iniciais, novos
atores sociais vieram juntar-se ao partido politico de oposic¢ao para pressionar
os militares, visando obter novas concessfes. Nesse periodo, movimentos
de bairro, associa¢fes profissionais e um movimento sindical que comegava
a ressurgir passaram cada vez mais a assumir uma aparéncia politica,
produzindo (ou acrescentando-se a) um fermento que alguns autores
chamaram de “a explosdo da sociedade civil’. A sociedade civil tornou-se o
principal campo de interacdo politica. Nas fases posteriores, a medida que o
campo da luta politica se deslocava para as instituicfes estatais, também os
atores politicos relevantes locomoveram-se para as organizac¢des politico-
partidarias, juntamente com os aparelhos burocraticos e os que tinham
capacidade de influencia-los. Os movimentos sociais ndo desapareceram —
na verdade, durante os anos 80, alguns deles, especialmente os movimentos
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de invasdo em éareas urbanas e o movimento dos sem-terra no campo,
tornaram-se muito maiores e mais militantes que os que lIhes serviam de
contrapartida nas fases iniciais da transicao. A diferenca esta em que, no final
dos anos 70, tais movimentos eram interpretados como parte da estrutura
mais ampla de uma oposi¢cdo democratica, enquanto na década de 80 os
aspectos predominantes eram seu papel contestatério e sua capacidade de
rompimento. (KECK, 2010, p. 43).

Foi nesse cenario de luta pela redemocratizacao, descrito por Keck
(2010) que, impulsionado por movimentos sociais, sindicatos de operarios, e partidos
de oposi¢cdo, o Brasil empreendeu reformas significativas no que diz respeito a
protecdo social, seja na saude como em outras areas como a educacdo e a
assisténcia social, por exemplo.

Ainda, no que diz respeito a saude, em 1986, realizou-se a 82
Conferéncia Nacional de Saude a qual impulsionou a Reforma Sanitaria e culminou
com a Constituicdo de 1988 e posteriormente a implementac&o do Sistema Unico de
Saude. No inicio da década de 1980, realizou-se em Recife 0 1° Congresso Brasileiro
de Pessoas com Deficiéncia, o ano de 1981 foi chamado de Ano Internacional da
Pessoa com Deficiéncia. Em 1983, delegados de 15 estados-membros da ONU
ratificam a pauta de reivindicagdes do movimento das pessoas com deficiéncia,
formulando um Plano de Acao preliminar, apresentando uma pauta especifica para
cada tipo de deficiéncia. Também foi nesse ano que se criou a Associacdo do Amigos
dos Autistas (AMA) (LANNA JUNIOR, 2010).

Além disso, se passou a associar ao regime militar problemas
estruturais graves que acabavam impedindo o desenvolvimento do pais e a melhoria
de vida das pessoas, tornando-se evidente a auséncia de politicas publicas que
visassem atender as necessidades da populacdo. Foi somente com a Constituicdo
Federal de 1988 que as politicas de previdéncia, saude e assisténcia social foram
reorganizadas e reestruturadas com novos principios e diretrizes que passaram a
compor o sistema de seguridade social brasileiro.

Importante destacar que, frente a auséncia do Estado no que tange
ao desenvolvimento de acdes de protecao as pessoas com deficiéncia de modo geral,
a sociedade civil, mesmo que de modo tardio, se organizou no sentido de fundar uma
entidade protetiva das pessoas com autismo (Associacdo de Amigos dos Autistas —
AMA), de modo que a década de 1980 se configura como marco historico na protecéo

social da pessoa autista no Brasil, uma vez que a sociedade, por meio da
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representacdo de seus estados, constituiu uma associacdo de protecdo deste

segmento no pais.

1.3 O MOVIMENTO DA REFORMA SANITARIA, A CONSTITUICAO DE 1988 E A
CONFIGURACAO DO DIREITO A SAUDE NO BRASIL: A EMERGENCIA DE UMA
PROTECAO SOCIAL PUBLICA A PESSOA AUTISTA

Inscrito nesse processo politico contraditorio de luta pela
redemocratizacdo do pais, o Projeto de Reforma Sanitaria, que teve inicio em meados
de 1974, e obteve maior for¢a a partir da década de 1980, tendo sido fruto de intensas
lutas e mobilizacéo dos profissionais de saude, articulados ao movimento popular, em
parte foi absorvido pelas estratégias de intervencdo do Estado no processo politico,
na medida em que incorporou entre suas proprias estratégias o Sistema Unico de
Saude e a garantia constitucional do direito universal & saude (BRAVO, 2002).

O projeto da Reforma Sanitaria adotou um conceito ampliado de
saude, que abrange condicfes gerais de vida, como moradia, trabalho, saneamento,
alimentacao, educacao e lazer, extrapolando o simples atendimento ao enfermo para
se tornar um direito do cidaddo e um dever do Estado, de forma efetiva
(GERSCHMAN, 2004).

Sonia Fleury (2009) explica que a construcéo do projeto de Reforma

Sanitaria se deu na noc¢éao de crise:

[...] crise do conhecimento e da pratica médica, crise do autoritarismo, crise
do estado sanitario da populacgao, crise do sistema de prestacéo de servicos
de saude. A constituicdo da Salde Coletiva, como campo do saber e espago
da prética social, foi demarcada pela construcdo de uma problematica teérica
fundada nas relacdes de determinagéo da salde pela estrutura social, tendo
como conceito articulador entre teoria e préatica social, a organizacdo da
pratica médica, capaz de orientar a andlise conjuntural e a definicdo das
estratégias setoriais de luta. Partindo da anélise dos processos de trabalho e
do conceito-chave de organizagéo social da pratica médica, tal movimento
opera uma leitura socializante da problematica evidenciada pela crise da
medicina mercantilizada, bem como de sua ineficiéncia, enquanto
possibilidade de organizacdo de um sistema de saude capaz de responder
as demandas prevalecentes, organizado de forma democratica em sua
gestdo e administrado com base na racionalidade do planejamento. (notas de
rodapé suprimidas).

Conforme visto em Fleury (2009), o intuito principal da proposta de
Reforma Sanitaria era o de assegurar que o Estado atuasse em funcéo da sociedade

e ndo o inverso, pautando-se, para tanto, no ideal de Estado Democratico de Direito,
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engquanto responsavel pelas politicas sociais e, consequentemente, pela saude. Ou
seja, havia na proposta da Reforma Sanitaria a defesa de um Estado intervencionista,
em contraposicdo aos preceitos liberais classicos, para os quais o Estado ndo deve
interferir positivamente nas relagdes sociais.

A perspectiva de universalizacao do direito a saude pautava o projeto
da Reforma Sanitaria. A saude deveria se tornar um direito de todos e obrigacao do
Estado, tendo como fundamentos: a melhor explicitacdo do interesse publico,
democratizagcdo do Estado, criagdo de uma esfera publica com controle social,
democratizacdo do acesso aos servicos e melhoria de sua qualidade, universalizacao
das acdes, descentralizacdo, com a ado¢ado de um novo modelo assistencial pautado
na equidade e integralidade das a¢bes (BRAVO, 2002).

Deste modo, o0 movimento sanitario encontrava-se totalmente
articulado e se associava a luta mais geral da sociedade brasileira pela democracia,
defendendo uma saude autenticamente democratica, reconhecendo, para tanto, que
se trata de um direito de carater universal e inalienavel do homem; sendo as condi¢ées
de caréater socioeconémico que viabilizam a sua preservacédo, devendo ao Estado e a
toda a coletividade a sua efetiva implementacdo (ESCOREL, 1999).

As dimens0des da reforma e o que ela representaria para os cidadaos

e para o pais foram bem explicadas por Jairnilson Silva Paim (2013, p. 156):

A democratizagdo da saude, na realidade, exigiria algo mais que a formulacao
de uma Politica Nacional de Salde ou a construgdo de um novo Sistema
Nacional de Saude. Significava a reviséo critica de concepcdes, paradigmas
e técnicas, mas também mudancgas no relacionamento do Estado e de seus
aparelhos com a sociedade e dos funcionarios com os cidad&os, podendo ser
percebida de duas maneiras: como uma bandeira, corporificada no “Partido
Sanitario”, e como processo politico, que ndo se esgotava na unificagdo do
sistema.

A proposta Reforma Sanitaria foi, portanto, fruto de um longo e
consistente movimento protagonizado pelos setores organizados da sociedade civil
brasileira, que sairam em defesa da democracia, dos direitos sociais e de um novo
sistema de saude. Tal proposta se transformou em projeto com a 82 Conferéncia
Nacional de Saude e teve seu desenvolvimento enquanto processo, especialmente
com a instalagdo da Comissdo Nacional de Reforma Sanitaria. A respectiva
conferéncia se pautou em trés eixos especificos: saude como um direito inerente a

cidadania, reformulacdo do sistema nacional de saude e financiamento do setor
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saude. Cada um desses eixos foi discutido por intelectuais da area que fomentavam
o debate e ampliavam a discusséao académica (PAIM, 2008).

Dessa forma, a Reforma trouxe a tona a discussao acerca do préprio
conceito de saude, o qual deixou de ser meramente curativo e medicamentoso,
abrindo espaco para conceitos diversificados, como os de prevencéo e promocéao de
saude por meio de um novo modelo assistencial que viria a ser materializado no
Sistema Unico de Salude — SUS (ESCOREL, 1999). Assim, é possivel definir a
Reforma Sanitaria como uma reforma social que propde uma relacdo diferente entre
Estado e Sociedade, estimulando a presenca de diversos setores da sociedade na
definicdo da politica setorial, por meio de Conselhos e Conferéncias de Saude, por
exemplo.

No projeto da Reforma Sanitaria est4 contida uma nogéo de politica
publica que vai além da institucionalidade do Estado; verifica-se o protagonismo da
sociedade civil, 0 que implica pensar a correlacéo de forcas entre os diferentes sujeitos
coletivos inscritos, quando vista, de modo mais amplo, aos moldes do que apontou
Paim (2013), como processo politico. O conceito de politica publica implica a
expressdo das contradicbes inerentes aos processos politicos. Pereira (2009) a

apreende como:

[...] produto da relacéo dialeticamente contraditéria entre estrutura e historia,
e, portanto, de relagBes — simultaneamente antagdnicas e reciprocas — entre
capital x trabalho, Estado x sociedade e principio da liberdade e da igualdade
gue regem os direitos da cidadania. (PEREIRA, 2009, p. 166).

Assim, depreende-se que a politica publica, nessa perspectiva, deve
ser entendida como uma estratégia de acdo planejada e avaliada, guiada pela
coletividade, de modo que tanto o Estado como a sociedade desempenhem papéis
ativos. Deste modo, o entendimento da politica publica esta intrinsicamente
relacionado ao estudo do Estado em acdo nas suas relagbes de reciprocidade e
antagonismo com a sociedade, que se constitui como o espaco das diversas classes
sociais (PEREIRA, 2008).

Portanto, a politica publica, na perspectiva de Pereira (2008), implica
a intervencdo do Estado e de diversos atores sociais, seja por meio de demandas,
seja mediante um controle democratico. Tais implica¢cdes, no campo da politica de
saude, demarcaram a dindmica do processo historico do movimento da RSB que ao

pautar demandas ao Estado, viu parte delas serem incorporadas na institucionalidade
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publica estatal, as quais resultaram em modificacfes na direcdo da politica publica de
saude. A implementacdo do SUS, a partir de 1990, representou a forma mais
expressiva da incorporacdo de grande parte das demandas apresentadas pelo projeto
de Reforma Sanitaria. Conforme Ana Luiza d’Avila Viana (2014, p. 58), tais

modificacdes foram:

[...] - na estrutura organizacional do sistema, com a formacdo de areas
descentralizadas de saude;

- na forma de gestdo, com a formagdo dos Conselhos de Saude nos trés
niveis de governo (nacional, estadual e municipal) e com a presenca dos
varios segmentos participantes da politica, inclusive os usuarios;

- no modo de funcionamento, com a incorporacdo da assisténcia médica
pelos centros de salde publica, mediante a¢des de pronto-atendimento e de
atendimento programado, possibilitando superar a dissociacdo entre agdes
preventivas e curativas;

Na relacdo publico/privado na provisdo de servi¢os, com preferéncia dada ao
setor publico na oferta de servigcos de saude, passando o setor privado a ter
um papel complementar na atengéo curativa ambulatorial;

- no perfil do financiamento e do gasto publico em saulde, com a elevacdo da
participagdo dos recursos fiscais dos estados e municipios para o gasto em
saude.

Note-se que as modificagcbes, descritas acima, concretizam
institucionalmente, uma série de elementos que subsidiam a democratizacdo do
sistema, em face de um conjunto de questdes importantes para o desenvolvimento do
sistema de salude no pais e que tais sdo resultados dos processos politicos
empreendidos pelo movimento da Reforma Sanitaria. Vale dizer que o SUS e as
demais mudangas no modelo de atendimento em saude no Brasil, ndo esgotou as
proposicdes do projeto. Contudo, deu forma institucional, a uma parte dele. Por
conseguinte, o conceito de Reforma Sanitaria diz respeito a um processo de
transformacao da norma legal e do aparelho institucional “[...] que regulamenta e se
responsabiliza pela protecdo a saude dos cidaddos e corresponde a um efetivo
deslocamento do poder politico em dire¢gado as camadas populares” (FLEURY, 2011),
tendo como expressao a busca do direito universal a satude e a criacdo de um sistema
anico de servicos sob a égide do Estado.

Esse processo de instituicdo do direito, na perspectiva da sua
universalizagdo e da criacdo de mecanismos para a sua efetividade, concretiza,
alguns dos pressupostos que formam a nogéo de politica publica, enquanto politica

de acéao. Aos moldes de Pereira (2009) a politica publica (social) € uma:
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[...] politica de acdo, que visa, mediante esforco organizado e pactuado,
atender necessidades sociais cuja resolucdo ultrapassa a iniciativa privada,
individual e espontanea, e requer deliberada decisédo coletiva regida por
principios de justica social que, por sua vez, devem ser amparados por leis
impessoais e objetivas, garantidoras de direitos. (PEREIRA, 2009, p. 171).

O que se percebe é que ao tomar a nogdo de politica publica a partir
da sua dimensao processual politica e ainda como politica de acdo, se observa o
guanto as mudancas ocorridas na area de saude no Brasil, ocorreram em resposta
aos movimentos organizados inscritos no contexto da transicdo democratica. Estes,
que foram importantes para a abertura de espacos para a participagdo social na
discusséo e planejamento desta politica, a partir da conquista da universalizacao do
direito a saude no pais.

Depreende-se que as conquistas na area da saude publica, e,
especificamente da protecdo das pessoas com deficiéncia — onde se inclui a pessoa
autista —, ndo se deram de forma linear, mas sim, foram frutos de conquistas diarias
da sociedade. Conforme se viu, 0 primeiro marco dos avancos no que diz respeito a
atencdo a saude ocorreu no governo democratico de Vargas, fase em que houve um
crescimento nos servigos, uniformizando-se a estrutura dos atendimentos estaduais
de saude, ocorrendo também um avanco da atencao a saude para o interior. Foi nesse
periodo, precisamente em 1954, que nasceu a reabilitagcdo no pais, com a Associacao
Brasileira Beneficente de Reabilitagdo, mesmo ano em que a primeira Associacéo de
Pais e Filhos (APAE) foi fundada, na cidade do Rio de Janeiro. Em que pese 0 avango
no setor saude ser uma conquista, via de regra, mediada pelo poder publico, nota-se
gue na seara do atendimento da pessoa com deficiéncia a evolu¢ao deu-se por acéo
da sociedade civil.

Relembra-se, ainda, que foram nos anos de ditadura militar onde
ocorreu o pontapé inicial para a mercantilizacao dos servigos de saude. Em 1966 o
modelo de salude previdenciario-privatista teve o seu auge. Por um lado, o Estado
ampliou a cobertura da previdéncia, mas por outro vinculou a salde apenas as
pessoas que contribuiam para o crescimento econdmico do pais — o grupo de
trabalhadores formais. Deste modo, dava-se énfase ao particular em detrimento da
saude publica.

Anos depois, em 1975, a Organizacdo das Nagdes Unidas promulgou
a Declaragcdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, sendo recebida pela
Constituicdo de 1967, por meio da emenda 12. Ainda sobre o periodo que antecede a
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Constituicdo Federal de 1988, ha que destacar o nascimento da Associacdo de
Amigos dos Autistas, primeira acdo da sociedade civil frente a necessidade de amparo
deste grupo de pessoas, ante a auséncia de protecédo estatal, deixando evidente o
quao as pessoas com deficiéncia foram relegadas pelo Estado, estando sempre a
mercé da tutela da familia e das instituicfes filantrépicas e/ou de caridade.

Observa-se, pois, duas realidades: de um lado uma légica de
mercantilizacdo da saude publica que o Movimento da Reforma Sanitaria, desde o
seu nascimento, na década de 1970, tenta desmontar por meio da implementacao de
um Sistema Unico de Saude e, por outro lado, o surgimento de necessidades
especificas — quais sejam a das pessoas com deficiéncia em sentido amplo e a das
pessoas autistas em sentido estrito —, que ndo encontraram, ao longo do século XX,
na esfera publica estatal meios para sua satisfacdo, relegando a organizacdo de
setores da sociedade civil 0 compromisso de protecdo social, tendéncia histérica
identificada no Brasil que determinou o avanco da protecdo social comunitaria para o
atendimento das necessidades das pessoas autistas, em detrimento dos avang¢os dos
direitos de cidadania desse grupo de pessoas no pais.

Nesse cenario, o Estado passou a ser o principal responsavel pela
garantia do direito a saude para a populacdo em geral e esse processo se objetivou
em resposta as lutas empreendidas pelos setores organizados da sociedade civil que
compuseram as frentes oposicionistas ao regime ditatorial, ao mesmo tempo em que
imprimiram suas agendas ao Estado de Democrético de Direito.

Diz-se que a Constituicdo de 1988 foi fruto do clamor popular, e,
desde seu preambulo!’ demonstra que veio para garantir os direitos mais inerentes a
pessoa. Ulysses Guimaraes, o Presidente da Assembleia Constituinte destacou em
seu discurso que “Diferentemente das sete constituicbes anteriores, comeca com o
homem. Graficamente testemunha a primazia do homem, que foi escrita para o

homem, que o0 homem é seu fim e sua esperanca. E a Constituicdo Cidada”. 18

17 Nos, representantes do povo brasileiro, reunidos em Assembleia Nacional Constituinte para instituir
um Estado Democratico, destinado a assegurar o exercicio dos direitos sociais e individuais, a
liberdade, a seguranca, o bem-estar, o desenvolvimento, a igualdade e a justica como valores
supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos, fundada na harmonia social e
comprometida, na ordem interna e internacional, com a solugdo pacifica das controvérsias,
promulgamos, sob a protecdo de Deus, a seguinte CONSTITUICAO DA REPUBLICA FEDERATIVA
DO BRASIL. (BRASIL, 1988).

18 Ulysses Guimaraes, Presidente da Assembleia Nacional Constituinte, em 05 de outubro de 1988, por
ocasiao da promulgacdo da Constituicdo da Republica. (Nota da Autora).
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Dessa forma, tem-se que a Constituicdo de 1988 foi elaborada para
atender as necessidades do homem e que, mesmo com o perigo de ndo ser efetiva
por falta de vontade politica, assumiu desde logo uma postura de defesa da reducgéo
das desigualdades sociais, dos marginalizados, assumindo uma postura de reveréncia
aos direitos fundamentais, a democracia, entre outros valores que tém na sua base a
defesa da dignidade humana.

Destaca-se que as conquistas do direito & satide e do Sistema Unico
de Saude — asseguradas pela Constituicdo Federal de 1988 e pela Lei 8.080/1990,
resultam ndo exclusivamente de um processo institucional; essas conquistas
assentam suas raizes na mudanca do pensamento popular, que numa determinada
conjuntura de lutas, forjou meios para a democratizacdo do Estado, imprimindo com
isso, na institucionalidade publica os novos valores cultivados pelas frentes de
resisténcia que se insurgiram contra o regime ditatorial, vigente naquele periodo.

Nesse cenario de conquistas, em meio aos processos politicos de
transicdo democratica, a saude do cidadao passou a ser tratada como um direito de
todos, sendo obrigacdo do Estado a sua garantia, devendo estar plenamente
integrada as politicas publicas governamentais, conforme disposicao do artigo 196 da
Constituicdo de 1988 (BRASIL, 1988). A saude passou a ser considerada como um
dos bens juridicos mais preciosos do ser humano, estando intimamente relacionada

ao direito a vida, inerente a todos:
Ao incluir a saude como um direito constitucional da cidadania no capitulo da
Seguridade Social, avangcamos na concretizagdo da democracia,
fortalecendo a responsabilidade do Parlamento e da Justica, cada dia mais
presentes na garantia dos direitos sociais. [...]. No ambito da reforma do
estado, o SUS desenvolveu um projeto de reforma democratica que se
caracterizou pela introducdo de um modelo de pacto federativo baseado na
descentralizagédo do poder para os niveis subnacionais e para a participacdo

e controle social. Como consequéncia ocorreu uma ousada municipalizagéo
do setor saude (FIOCRUZ, 2006, s/p).

A Constituicdo Federal, portanto, reservou um titulo especifico para a
ordem social. Nesta, ha um capitulo especial (Capitulo II) que trata da Seguridade
Social onde, em sua secéao Il, h4 o tratamento especifico sobre o direito a saude, os
dispositivos do artigo 196 ao artigo 200. O SUS, ao atender o teor da disposi¢ao
contida no artigo 197, deve seguir algumas diretrizes, tais como: a descentralizacao,
o atendimento integral e a participacdo comunitaria. O artigo prevé: [...] as acdes e

servicos publicos de saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada e
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constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes [...]”
(BRASIL, 1988).

Nesse interim, cabe ao mesmo, a tarefa de garantir a integralidade da
saude, mediante a promoc¢ao e execucdo de politicas econémicas e sociais, visando
nao somente a reducao de doencas, mas também o atendimento universal e igualitario
as acles e aos servicos de saude para a sua promocéao, protecdo e recuperacao,
realizando um trabalho em rede e chamando a comunidade a participar.

Foi somente com a Constituicdo Federal que as politicas sociais de
previdéncia, assisténcia e saude passaram por uma reorganizacdo, com novas bases
e diretrizes que formaram um sistema complexo de Seguridade Social. A no¢éo de
Seguridade Social chega para inovar a protecao social brasileira, ao universalizar
direitos de cidadania, além de evidenciar a responsabilidade publica e estatal de
prover e financiar servicos sociais.

A partir da Constituicdo Federal, a l6gica implementada era diversa
daquela proposta pelo modelo do seguro social, buscou-se romper as nog¢des de
cobertura restrita, afrouxando vinculos e beneficios, adentrando numa concepcéo de
Seguridade Social como uma forma mais abrangente de protecdo social, gerando
mecanismos mais redistributivos e solidarios (FLEURY, 2006).

No artigo 194, da Constituicdo Federal, ha a disposicdo expressa de
Seguridade Social como “um conjunto integrado de ag¢des de iniciativa dos poderes
publicos e da sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, a
previdéncia e a assisténcia social” (BRASIL, 1988). Vianna (2014) explica que o
conceito de seguridade social comecou a ganhar destaque a partir da década de 1940,
tendo sido desenvolvido particularmente na Europa, para expressar a ideia de
superacédo do conceito de seguro social no que diz respeito a seguranca das pessoas
em situacOes adversas. Isso quer dizer que o Estado deveria se solidarizar com 0s
individuos frente as dificuldades impostas diariamente pelo mercado. Deste modo,
uma dificuldade que antes seria apenas pessoal, passa a ser uma responsabilidade
publica e social. Conforme visto anteriormente, no Brasil, desde a década 1930 até a
década de 1980, a seguridade social esteve atrelada a concepcdo de cidadania
regulada, de modo que a cidadania estava embutida na profissdo e os direitos do
cidadao restringiam-se aos direitos do lugar que ocupara no processo produtivo, tal

como reconhecido por lei.
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Assim, a nocao de Seguridade Social que adveio com a promulgacao
da Constituicdo Federal de 1988 trouxe um redimensionamento significativo das
politicas que o compde. Quando se trata especialmente do direito & saude, politica
que interessa diretamente nesta pesquisa, ha o reconhecimento de que a mesma é
direito de todos e dever do Estado, rompendo com uma logica securitaria da medicina
previdenciaria, devida apenas aqueles que trabalhavam formalmente e contribuiam.
Ha uma verdadeira ampliacdo da prépria nocdo de saude. Nesse sentido, adota-se
um conceito de saude universalista e amplo, entendido como sinbnimo de qualidade
de vida, bem-estar e desenvolvimento pleno num meio ambiente propicio,
deslocando-se da visdo simplista da mera auséncia de doencas.

Nessa perspectiva, a Seguridade Social surgiu para que fosse
possivel uma maior aproximacgéo da cidadania plena idealizada por Marshall (1967),
na qual ndo somente os direitos civis e politicos seriam assegurados, mas
essencialmente os direitos sociais, de modo que todos estivessem diante de uma
igualdade fundamental de direitos, tendo o status de membro de uma comunidade
societaria. Carvalho (2014), sobre esse periodo, analisa que a Constituicdo Cidada,
mais que qualquer outra, ampliou os direitos sociais, contudo, a mudanca nao se deu
no ritmo desejado, jA que persistiam as grandes desigualdades sociais que
caracterizam o Brasil desde a independéncia, para néo falar sobre o periodo colonial.
Essa desigualdade concentra a riqueza nas maos de poucos, tendo como
consequéncia niveis altos de miséria.

Por outro lado, foi nesse periodo que as medidas de protecdo as
pessoas com deficiéncia, em especial no tocante a saude, ficaram mais evidentes. Em
1989 foi instituida a lei que cria os direitos das pessoas com deficiéncia — Lei
7.853/1989 —, estabelecendo os deveres basicos do poder publico diante das pessoas
com deficiéncia, descrevendo entre outros direitos, as diretrizes a serem tomadas no
campo da saude (FIGUEIRA, 2008). A Lei ainda define e assegura os direitos dessas
pessoas, tendo um capitulo especial quanto ao direito a saude.

Em 1990 iniciaram os trabalhos da Céamaras Técnicas da
Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CORDE), espacos de discussao e sistematizagéo de ideias e programas voltados a
temas importantes para as pessoas com deficiéncia, incluindo o direito a saude
(ARAUJO, 1994). Vale dizer que no ambito da satde mental, a partir dos anos 1990,

ganhou forga um modelo social de deficiéncia, momento em que a sociedade foi



73

chamada a refletir sobre como ela cria problemas e exclui a participacéo social dessas
pessoas, criando um ambiente hostil e discriminatorio, no que diz respeito a vida social
(CAVALCANTE, 2003).
Também nesse cenéario, dois anos apl0s a promulgacdo da
Constituicdo Federal de 1988 e a implementacédo do SUS, instituiu-se uma legislacéo
especifica, qual seja a Lei Orgéanica de Saude — Lei 8.080/1990. Nas palavras de
Jairnilson Silva Paim (2008, p. 51):
O SUS é o conjunto de acdes e servicos publicos de salde, compondo uma
rede regionalizada e hierarquizada, organizada a partir das diretrizes da
descentralizacao, integralidade e participacdo da comunidade. E, portanto,
uma forma de organizar as ac¢des e 0s servicos de salude no Brasil, de acordo

com principios, diretrizes e dispositivos estabelecidos pela Constituicdo da
Republica e leis subsequentes.

Salienta-se que o0 SUS corresponde a um sistema formado por 6rgaos
de instituicbes federais, estaduais e municipais. Nao é, exclusivamente, constituido
por organismos da administracao direta, mas também por 6rgdos da administracao
indireta, como autarquias, fundacdes e empresas publicas. A iniciativa privada pode
participar do SUS, em carater complementar, mediante “[...] contrato regido pelo
direito publico, nesse sentido, os servicos privados e filantrépicos contratados
funcionam como se publico fossem” (PAIM, 2008, p. 52).

Importante ressaltar os principios que regem o SUS: universalidade,
que estabelece o direito a saude para todos; a integralidade de assisténcia, que exige
o atendimento em todos os niveis de complexidade; a preservacao da autonomia das
pessoas na defesa de sua integralidade fisica e moral, e por fim, a igualdade da
assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie (BRASIL,
1990).

Assim, a salde passou a ser entendida como direito humano
fundamental, sendo obrigacdo do Poder Publico prover as condi¢Bes indispensaveis
ao seu pleno exercicio. Desta forma, cabe ao mesmo, a tarefa de garantir a
integralidade da saude, mediante a promoc¢ao e execucao de politicas econdmicas e
sociais, visando ndo somente a reducédo de doencas, mas também o atendimento
universal e igualitéario as acdes e aos servicos para a sua promocao, protecdo e
recuperagcdo. Consoante passou a estabelecer a Lei Organica da Saude, uma das

conquistas possibilitadas pelo movimento da Reforma Sanitaria.
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Nesse sentido, a Constituicdo Federal, no que diz respeito a saude,
regulamentada pela Lei 8.080/1990, garantiu a igualdade no acesso as prestacoes,
inaugurou uma nova fase de consolidacdo da cidadania do individuo enquanto
objetivo primordial a ser perseguido pelo Estado a partir da efetivacdo de politicas
sociais'®. Somado a isso, ao tratar especificamente da salide numa secéo especifica,
o texto constitucional reconheceu a fundamentalidade de tal direito, de modo que sua
garantia passou a ser obrigatéria e indispensavel frente a concretizacdo das demais
garantias constitucionais. Nessa légica, cabe ao SUS ndo somente a concretizagao
da cobertura universal do servico, mas também o0 combate a miséria e as
desigualdades sociais que vitimaram os cidadaos brasileiros durante décadas e 0s
levaram a mobilizacdo social que clamava nao apenas a redemocratizacdo do pais,
mas também reformas estruturais que viabilizassem a melhora de vida da populagéo
(FOGACA, 2017).

Ainda, no ano seguinte, em 1991, foi sancionada a Lei 8.212, de 24
de julho, que dispbe sobre a organizacdo da Seguridade Social, trazendo, logo em
seu primeiro artigo que se trata de um conjunto integrado de acdes desenvolvidas
tanto pelos poderes publicos como pela sociedade, a fim de assegurar direitos
relativos a trés grandes grupos: saude, previdéncia e assisténcia social.
Especificamente no que diz respeito ao direito a saude, foco desta pesquisa, a lei
assegura ser direito de todos e dever do Estado, garantindo o acesso universal e
igualitario, nos mesmos moldes do artigo 196, da Constituicdo Federal (BRASIL,
1991).

Em que pese tal cenario, € consensual que a Seguridade Social tal
como inserida na Constituicdo Federal de 1988 e na lei especial, especialmente, no
que tange a saude, nos moldes do SUS, ndo foi completamente implementada. Isso

19 Art. 2° A saude é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des
indispensaveis ao seu pleno exercicio.

§ 1° O dever do Estado de garantir a saude consiste na formulagdo e execucéo de politicas econdmicas
e sociais que visem a reducgédo de riscos de doencas e de outros agravos e no estabelecimento de
condigbes que assegurem acesso universal e igualitario as acdes e aos servigcos para a sua promocao,
protecdo e recuperacéo.

§ 2° O dever do Estado ndo exclui o das pessoas, da familia, das empresas e da sociedade.

Art. 3° Os niveis de saude expressam a organiza¢ao social e econdmica do Pais, tendo a salde como
determinantes e condicionantes, entre outros, a alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio
ambiente, o trabalho, a renda, a educacao, a atividade fisica, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens
e servigos essenciais. (Redacéo dada pela Lei n® 12.864, de 2013)

Paragrafo Unico. Dizem respeito também a salde as a¢bes que, por forca do disposto no artigo anterior,
se destinam a garantir as pessoas e a coletividade condi¢cdes de bem-estar fisico, mental e social
(BRASIL, 1990).
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ocorreu, pelo fato de que na realidade brasileira pds Constituicdo, a implementacao
da saude fora diversa daquela disposta na promulgacdo do texto constitucional. O
contexto que seguiu a Constituicdo favoreceu amplamente o projeto neoliberal, de
modo que a reorganizagdo do Estado e da Sociedade, no periodo pés
redemocratizacdo, ocorreu de maneira diversa daquelas pressupostas pelos
participantes do movimento da reforma sanitaria e ou pelos formuladores do SUS.
Ainda que o direito a saude tenha sido regulamentado pela lei,
somente o amparo juridico ndo é suficiente para a implementacado de um direito no
plano real, ha que se ter condicbes materiais concretas, recursos publicos e vontade
politica para que o direito transcenda o campo do juridico e se materialize no campo

das politicas publicas. Nos dizeres de Romero (2006, p. 12):

Os anos que se seguiram a entrada em vigor da nova Constituicéo,
consolidaram, com a eleicAo de sucessivos governos de coalizdo de
orientacao neoliberal — situacao que persiste até o0 momento —, o que ficou
conhecido como a reforma social-liberal do Estado. No seu contexto, em
busca de um estado minimo, o Estado brasileiro deixou de ser um grande
produtor, controlador e gestor de servi¢os publicos para se tornar um estado
normativo. A maquina estatal foi desaparelhada, em busca de modernizacéao
gerencial. O ajuste fiscal — com financeirizacdo dos orgcamentos publicos,
reducédo de investimentos e dos gastos publicos — promoveu a fragilizacao e,
em alguns casos, auséncia de politicas sociais. O aumento da arrecadagéo
foi destinado a fazer superavit fiscal, pagar os juros da divida e sustentar a
terceirizacao.

Seguindo essa logica, de acordo com Souza (2003), o Estado passou
a transferir para a iniciativa privada a lideranca no processo de desenvolvimento
econdmico, de modo que esta se tornou reguladora de concessdes de servigos
publicos, fornecendo subsidiariamente funcdes publicas classicas, como a educacéo,
a seguranca e a saude publica. Assim, especificamente se tratando da saude, a
realidade se daria de forma oposta a prevista da Constituicdo Federal, de modo que
a politica de saude caminha em direcdo da privatizacdo, estimulando o aumento da
participacdo do setor privado, com predominancia de valores tipicos da concorréncia
capitalista.

Deste modo, muito embora a construcédo da Seguridade Social pés-
1988 tenha sido a partir das orientacdes e conteudo que conceituaram o Estado de
Bem-Estar nos paises desenvolvidos “[...] as caracteristicas excludentes do mercado
de trabalho, o grau de pauperizacdo da populagéo, o nivel de concentragédo de renda

e as fragilidades do processo de publicizagdo do Estado” (MOTTA, 2012, p. 3) levam
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a afirmacéo de que no Brasil ndo houve objetivamente uma universalizacao do acesso
dos beneficios sociais, de modo que ndo se atingiu o conceito idealizado de
Seguridade Social, um dos pilares para um Estado de Bem-Estar Social efetivo.

O fato € que os avancos representados pelas mudancgas normativas
encontraram uma seérie de constrangimentos ocorridos pela imposicdo de ajustes
estruturais da economia, deparando-se com massivos cortes de gastos publicos,
principalmente apds a segunda metade da década de 1990, com o governo Fernando
Henrique Cardoso e com a reforma do Estado. Ainda, o processo de consolidacéo do
SUS ocorreu em companhia com a expansdo do mercado de planos e seguro de
salde, voltados para setores da sociedade que possuem poder de compra (MOTTA,
2012).

O que ocorreu a partir da década de 1990, foi a criacdo de um Projeto
de Saude articulado ao mercado privatista, em gque pese o entendimento a partir da
Constituicdo Federal de 1988 e da Lei Organica da Saude (8.080/1990), de que a
saude € um direito de todos os cidaddos e dever do Estado. Assim, num primeiro
momento houve o questionamento desse direito pelos setores conservadores, e em
seguida surgiram propostas que atrelavam cada vez mais a saude ao mercado. Nesse
novo projeto, caberia ao Estado apenas o suprimento do minimo para aqueles que
nao podem pagar, atribuindo-se ao setor privado o atendimento daquelas pessoas
que tém acesso ao mercado. Bravo (2002) traz um panorama desse periodo,
destacando a existéncia de quatro momentos principais no que diz respeito ao setor

saude:

O primeiro momento, situado na era Collor, compreende os dois primeiros
anos da década. E marcado pelo aprofundamento do retrocesso ja iniciado
apos o giro conservador do governo Sarney, havendo a reducéo de verbas
para os setores sociais, inclusa a saude [...], havendo um boicote sistematico
e contundente & implementagéo do SUS. [...]

O segundo momento refere-se a era Itamar com duas diferenciagbes. A
primeira compreende a gestdo de Jamil Haddad, que significa um freio ao
sucateamento do setor saude, apresentando proposi¢des de fortalecimento
do SUS. J4 a gestdo de Henrique Santillo € marcada pela auséncia de
iniciativas operacionais no avanco do SUS. [...]

O terceiro momento € referente & nova gestdo do ministro Adib Jatene
(1°.1.1995-7.11.1996) e compreende basicamente aos dois primeiros anos
de governo FHC, em que o descaso governamental foi evidente, na medida
em que o presidente nada fez para intervir nessa politica setorial. [...]

O quarto momento compreende o periodo em que, pela primeira vez,
apresenta-se oficialmente, de forma sistematizada, uma outra proposta de
salide, que é contraria ao SUS. Compreende a gestéo interina de José Carlos
Seixas (6.11.1996-13.12.1996), Carlos César Albuquerque (13.12.1996-
31.3.1998) e José Serra. (BRAVO e MATOS, 2002, p. 202-204).
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De acordo com Vianna (2011), em relacdo as politicas sociais, em
especial as de saude, ha a identificacdo de trés institucionalidades entre os anos de
1995 a 2010. Na primeira, que vai de 1995 a 2002 (Governo de Fernando Henrique
Cardoso), ha um estimulo maior na participacdo da iniciativa privada, seja na oferta,
financiamento ou controle de inciativas sociais. Nesse periodo, especificamente em
2001, surge a Norma Operacional de Assisténcia a Saude (NOAS), que amplia as
responsabilidades dos municipios na Atencdo Basica de Saude, estabelecendo um
processo de regionalizacdo como estratégia de hierarquiza¢ao dos servi¢os de saude,
numa tentativa de fortalecimento do SUS. Nessa fase, com a adesao dos municipios,
ha o processo de institucionalizacdo do SUS.

Também no ano de 2001 ocorreu um marco fundamental para a
histéria da saude mental: a promulgacdo de Lei de Reforma Psiquiatrica
(10.216/2001), que dispde sobre a protecao e os direitos das pessoas com transtornos
mentais, redirecionando o modelo assistencial em salde mental, tendo como principal
intuito o de desinstitucionalizacdo das pessoas com transtornos mentais, afastando-
as da otica da internacao psiquiatrica e aproximando-as dos ideais de humanizacéo e
cidadania.?®

Assim, a politica de saude mental, a partir desse periodo, teve como
principal intuito o fechamento dos manicémios, promovendo a reducdo programada
de leitos de longa permanéncia, de modo a incentivar que as internagdes psiquiatricas,
quando comprovadamente necessarias, ocorram no ambito dos hospitais gerais, com
a menor permanéncia possivel. Ainda, a lei dispde sobre a constituicdo de uma rede
de apoio e atencdo a pessoa com transtornos mentais, desinstitucionalizando os
pacientes de longa permanéncia e oferecendo servicos de reabilitacdo psicossocial,
por meio da inclusdo social, seja no ambiente de trabalho, de cultura ou de lazer
(BRASIL, 2001).

20 Nota da autora: aqui é possivel uma aproximacao entre pessoas com transtornos mentais e pessoas
com deficiéncia. Isso ocorre pois, de acordo com a Convencdo sobre o Direito das Pessoas com
Deficiéncia, promulgada em 2009, a partir do Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, pessoa com
deficiéncia € aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que, em contato com barreiras, obstruem sua participacdo plena e efetiva na sociedade.
Deste modo, a pessoa com transtornos mentais, ao possuir dificuldade de convivio, frente a uma
sociedade excludente que a recebe com barreiras diversas (atitudinal, comportamental, dentre outras),
pode ser equiparada a pessoa com deficiéncia.
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A segunda institucionalidade marcada por Vianna (2011), diz respeito
a uma fase de transicéo, que ocorre entre os anos de 2003 a 2006, fase do primeiro
mandato de Luis Incio Lula da Silva. No decorrer do governo Lula, em alguns
aspectos, ha o fortalecimento do primeiro, e em outros, do segundo. Bravo e Menezes
(2011) fazem apontamento quanto ao periodo de 2003 a 2006, que se refere ao

primeiro mandato do governo Lula, demonstrando que neste, as forcas governistas

[...] poderiam fortalecer o primeiro projeto: o retorno da concepcdo da
Reforma Sanitaria que, nos anos noventa, foi abandonada; a escolha de
profissionais comprometidos com a luta pela Reforma Sanitaria para ocupar
0 segundo escaldo do ministério, as alteracdes na estrutura organizativa do
Ministério da Saude, a convocacdo extraordinaria da 122 Conferéncia
Nacional de Saude e a sua realizacdo em dezembro de 2003 e a escolha de
representante da Central Unica dos Trabalhadores (CUT) para assumir a
secretaria executiva do Conselho Nacional de Saude. Como continuidade da
politica de saude dos anos noventa, destaca-se a énfase na focaliza¢éo, na
precarizacdo, na terceirizacdo dos recursos humanos, no desfinanciamento
e a falta de vontade politica para viabilizar a concep¢éo de Seguridade Social.
Como exemplo de focalizacao, destaca-se a centralidade no Programa Salde
da Familia, sem alteragéo significativa, para que o mesmo se transforme em
estratégia de reorganizacéo da atengdo basica, em vez de ser um programa
de extensdo de cobertura para as populacdes carentes. (BRAVO e
MENEZES, 2011, p. 17).

No ano de 2006, em especifico, houve a criacdo pelo Pacto da Saude,
frente ao insucesso da implantagcdo da NOAS, a partir de 2001. De acordo com
Dourado e Elias (2011), o Pacto pela Saude chegou para realizar alteracdes no
planejamento regional do SUS, a partir de um novo modelo de funcionamento nas
relacdes intergovernamentais no campo da saude. Assim, a partir desse pacto, apesar
da esfera federal ter importdncia nos instrumentos de inducdo, h& uma
descentralizacdo da coordenacao para um nivel estadual. Esse Pacto surge numa
tentativa de garantia das disposi¢cdes constitucionais.

Também foi nesse periodo que se constituiu a Comissao Nacional de
Determinantes Sociais da Saude no Brasil, influenciada pelas contribuicbes tedricas
de Margaret Whitehead e outros estudiosos vinculados a Organizacdo Mundial da
Saude, pesquisadores que se debrucaram na Teoria das Determinantes Sociais as
Saude (SOUZA; SILVA,; SILVA, 2013). A adocéo de tal teoria como modelo teve sua
ascenséo justamente devido aos efeitos do modelo neoliberal de desenvolvimento,
gue, no caso do Brasil, principalmente a partir de 1990, teria aumentado iniquidades
em saude, reaparecendo a preocupacdo com justica social. Nesse sentido, o enfoque

biolégico de saude, que teve expansdo nos séculos XIX, comegou a conflitar com um



79

enfoque social de saude no século XX, especialmente com o advento das
contribuicdes dos teoricos da medicina social (ZIONE, WHESTPHAL, 2007):

Diante da tensao entre essas ideias, a criacdo da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), em 1948, representou um marco para uma nova concepgao
de saude, para além de um enfoque centrado na doenca. No entanto, a
grande onda de campanhas de vacinagdo contra certas epidemias sustentava
o sucesso do enfoque bacterioldgico naquela primeira metade de século. E
apenas com a Conferéncia de Alma-Ata, em 1978, que a discusséo sobre 0s
DSS ganha notoriedade, mas voltando a recuar na década de 1980 — devido
a uma concepcao de assisténcia médica individual, tendo a saide como um
bem privado — e retornando na década de 1990, como discussao
imprescindivel para o alcance da salde de todos.

Assim, a Comissdo Nacional sobre as Determinantes Sociais
apresenta a seguinte definicdo para os DSS: “[...] s&o os fatores sociais, econdmicos,
culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais que influenciam a
ocorréncia de problemas de saude e fatores de risco na populagdo” (BUSS,
PELLEGRINI FILHO, 2007, p. 78).

Deste modo, de acordo com o modelo proposto por Whitehead, os
DSS estao dispostos em diferentes camadas, iniciando-se por uma camada mais
préxima dos determinantes individuais, até uma mais distante, onde estdo os

macrodeterminantes. Buss e Pellegrini Filho (2007, p. 79) explicitam:

Os individuos estéo na base do modelo, com suas caracteristicas individuais
de idade, sexo e fatores genéticos que, evidentemente, exercem influéncia
sobre seu potencial e suas condi¢des de saude. Na camada imediatamente
externa aparecem o comportamento e os estilos de vida individuais. Esta
camada esté situada no limiar entre os fatores individuais e os DSS, ja que
0s comportamentos, muitas vezes entendidos apenas como de
responsabilidade individual, dependentes de opc¢des feitas pelo livre arbitrio
das pessoas, na realidade podem também ser considerados parte dos DSS,
ja que essas opcdes estdo fortemente condicionadas por determinantes
sociais - como informagdes, propaganda, pressdo dos pares, possibilidades
de acesso a alimentos saudaveis e espagos de lazer etc. A camada seguinte
destaca a influéncia das redes comunitarias e de apoio, cuja maior ou menor
riqgueza expressa o nivel de coeséo social que, como vimos, é de fundamental
importancia para a salde da sociedade como um todo. No préximo nivel
estdo representados os fatores relacionados a condicbes de vida e de
trabalho, disponibilidade de alimentos e acesso a ambientes e servigcos
essenciais, como saude e educacdo, indicando que as pessoas em
desvantagem social correm um risco diferenciado, criado por condi¢ces
habitacionais mais humildes, exposicdo a condicbes mais perigosas ou
estressantes de trabalho e acesso menor aos servi¢os. Finalmente, no ultimo
nivel estdo situados os macrodeterminantes relacionados as condicdes
econdmicas, culturais e ambientais da sociedade e que possuem grande
influéncia sobre as demais camadas.
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Fica claro que essa concepc¢ao universalista de saude, que toma por
base os determinantes sociais, se expande na tentativa de repolitizar a area da saude,
uma vez que esta Nogao reaparece junto com 0s movimentos de contestagdo ao
modelo liberal e as novas conjunturas politicas. Deste modo, para que um individuo
tenha garantida a sua saude, € necessario que as determinantes sociais sejam
adequadas, ja que elas refletem diretamente na configuracdo de seu conceito
universalista, que preza pelo bem-estar e qualidade de vida.

Deste modo, para Whitehead (2000), as diferencas de saude
percebidas em diversos grupos nao se justificam por fatores bioldgicos, mas sim por
comportamentos construidos socialmente, e por fatores que nao estdo sob o controle
do individuo. Mais que isso, a autora vai defender que a identificacdo de fatores
individuais é necesséria, contudo, sao as desigualdades sociais entre as classes que
terdo a maior determinacdo no processo saude-doenca — situacdo que pode ser
analisada no desenvolvimento da saude no Brasil.

Sobre o0 segundo mandato que marca a fase neodesenvolvimentista
(VIANNA, 2010), PAIM (2013) discorre que o poder publico ndo demonstrou um
compromisso com a Reforma Sanitaria, uma vez que ndo menciona em seu plano
para a saude alguns eixos essenciais, quais sejam: o controle dos planos de saude,
financiamento efetivo e investimentos, acdo intersetorial e politica e gestdo do
trabalho. O Conselho Nacional de Saude tem divulgado que a saude publica brasileira
e 0 SUS tém sofrido nos ultimos anos, estando ambos em risco. Houve, em 2009,
uma Plenaria Nacional de Conselhos de Saude, que apontou algumas das principais

guestdes que colocam a saude nessa situacao:

A desestruturacao da rede de atencdo priméria a salde, privilegiando os
procedimentos especializados e de alto custo;

A ndo regulamentacdo da Emenda Constitucional n® 29, implicando no
subfinanciamento da salde publica a partir do ndo cumprimento dos
percentuais minimos de investimento pela Unido, maioria dos estados e parte
dos municipios;

Avangco da privatizacdo do SUS em detrimento do servico publico
eminentemente estatal, através da desestruturacdo, sucateamento e
fechamento dos servicos publicos e ampliagdo da contratacdo de servigos
privados, numa flagrante violéncia aos ditames constitucionais;

Precarizac@o dos servigos publicos e das relages de trabalho, com baixa
remuneracdo dos trabalhadores e enormes discrepancias salariais sem
definicdo de uma politica de um plano de cargos, carreiras e salarios para 0s
profissionais do SUS (BRAVO; MENEZES, 2011, p. 21).
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Vianna (2011, p. 21) demonstra que nessa fase, o Estado passou a
ter um papel importante no desenvolvimento econémico, e protagonismo na politica

de investimentos sociais, o0 que impacta diretamente na politica de saude do periodo:

No caso da saude, a politica se concentra na expansédo da capacidade fisica
e no estimulo ao desenvolvimento tecnoldgico: o PAC da salde concentra
investimentos no complexo industrial da mesma, com destaque para a
producdo privada e publica de medicamentos, farmo-quimicos,
antirretrovirais, vacinas, equipamentos e materiais. Entretanto, é justamente
nesse periodo que a politica de sadde passa por uma grande fragmentacgéo,
visto que a énfase territorial ndo se associa com a politica cientifica e
tecnoldgica, nem tampouco é formulada e implementada de forma articulada
com a expansao dos investimentos fisicos.

Por outro lado, o ano de 2008 foi importante no que diz respeito ao
direito das pessoas com deficiéncia, pois foi nesse ano que o Brasil assinou, sem
reservas, a Convencao das Pessoas com Deficiéncia e seu protocolo facultativo. A
ratificacdo pelo Congresso Nacional aconteceu por meio do Decreto Legislativo 186,
gue aprovou a convencdo como Emenda Constitucional, ou seja, deu-lhe a mesma
forca vinculativa da Constituicio Federal, sendo recepcionada como norma
constitucional. A Convencéao foi promulgada por meio do Decreto 6.949, de 25 de
agosto de 2009. Trata-se do primeiro tratado de direitos humanos que fora aprovado
de acordo com o artigo 5°, paragrafo 3° da Constituicdo Federal, o qual dispde que

[...] os tratados e convencdes internacionais sobre direitos humanos que
forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por

trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as
emendas constitucionais” (BRASIL, 1988).

De acordo com Mazzuolli (2016), isto significa que essa convenc¢ao:
a) reformou a Constituicdo, sendo formalmente constitucional, b) ndo pode ser
denunciada, mesmo com projeto elaborado pelo Congresso Nacional; c) servirdo de
paradigma de controle, ja que passardo a invalidar quaisquer normas
infraconstitucionais que sejam incompativeis com ela.

Nessa perspectiva, vale dizer que o principal avanco logrado pela
Convencéo foi no que diz respeito ao entendimento do conceito de deficiéncia e dos
direitos humanos a partir de uma nocdo das necessidades das pessoas com
deficiéncia, diante de uma realidade pouco receptiva e pouco sensivel a diversidade
humana. Deste modo, a Convencéo inova ao deslocar o conceito de deficiéncia, das
limitacbes corporais e/ou mentais, para as barreiras que restringem a plena

participagéo social (BARBOSA, 2013). Assim, a Convencéo se diferencia dos demais
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documentos nessa tentativa de rompimento com a estrutura que normaliza corpos,
“‘uma vez que desafia as nogdes tradicionais de justica ao devolver para o centro da
protecdo social as necessidades das pessoas com deficiéncia” (BARBOSA, 2013, p.
130).

Destaca-se, ainda, que muito embora as pessoas autistas estejam
incluidas como pessoas com deficiéncia, até este periodo ndo havia qualquer
legislacéo especifica voltada a esse grupo de pessoas, 0 que torna a respectiva norma
constitucional um marco importante para a defesa dos direitos das pessoas com
autismo no Brasil.

Nesse novo periodo de protecdo social passou-se a exigir uma cultura
de enfrentamento ao Estado. Nessa realidade, surgiu a necessidade de configuracéo
de uma sociedade civil que se oponha ao capitalismo, e que se delineiem estratégias
de convivéncia com o mercado, de modo que se construam programas democraticos
e reformas gerenciais nos campos das politicas publicas. O cenéario é tanto de
projecdo de um Estado democratico, como de ataque a este mesmo Estado
(NOGUEIRA, 2002).

Nessa realidade, de acordo com Nogueira (2002) surge a figura da
sociedade civil liberalista, que se vé como um setor publico ndo estatal. Muito embora
seja palco de organizacdes que sdo publicas porque se voltam a questbes do
interesse geral, tais organizacdes sao “nao estatais”, porque estado desvinculadas do
aparelho do Estado. Nesse conceito, estd o Terceiro Setor, entendido como um amplo
conjunto de organizacdes que estdo voltadas ao atendimento de caréncias e
necessidades de segmentos da populacdo, numa tentativa do Estado de, cada vez
mais, trocar a sua propria responsabilidade para com as expressdes da questédo
social, saudando a sociedade civil como a sua substituta (NOGUEIRA, 2002). Prova
desta realidade € que, muito embora tenha ocorrido a ratificacdo da Convencéao pelo
Brasil, em 2009, o trato para com as pessoas com deficiéncia continuou a cargo da
sociedade civil, por meio das APAE’s (Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais).

Em 2011, ha a promulgacéo do Decreto n°® 7.508/2011, que veio para
regulamentar a Lei 8.080/1990, no que diz respeito as responsabilidades dos entes
federativos na implantacéo da regionalizacdo do SUS. De acordo com Rocha (2018,

p. 100), o decreto trouxe inovac¢des no tratamento normativo da regionalizacao:
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Uma das principais contribuicées é a definicdo de conceitos considerados
estratégicos, tais como: mapa de saude; regides de salde; redes de atencao;
servigcos especiais de acesso aberto; protocolo clinico e diretriz terapéutica.
Ampliam-se 0s instrumentos propostos para a implantacéo da regionalizacdo:
Comissdes Intergestores Regionais (CIR); Contrato Organizativo de Ac¢éo
Publica (COAP); Relagdo Nacional de Servicos de Saude - RENASES;
Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais- RENAME; dentre outros [...].
O Decreto deve ser considerado referéncia normativa para a edicdo de todo
e qualquer ato administrativo no ambito da regulamentacdo de politicas
publicas de saude.

Com esse Decreto, houve uma nova significacdo quanto as regides
de saude, podendo-se afirmar que estas alteracbes ocorreram em razdo de um
processo continuo de amadurecimento da politica publica de saude, se comparada a
previsdo do Pacto pela Saude de 2006, favorecendo a regionalizacdo dos servicos.
Com o Decreto, ha a instituicdo de regides de saude, viabilizando o cumprimento da
disposicdo constitucional de que o SUS deve estar organizado numa rede
regionalizada e hierarquizada.

Em outra seara, no que diz respeito ao avanco legislativo da pessoa
autista, no dia 27 de dezembro de 2012, foi sancionada a Lei Federal 12.764, que
instituiu a politica nacional de protecédo dos direitos da pessoa com o Transtorno do
Espectro Autista. Esta lei foi resultado da luta de determinados segmentos da
sociedade civil, que reivindicava pelos direitos desse grupo de pessoas, em especial,
destaca-se o papel dos movimentos promovidos pela AMA (Associacdo de Amigos
dos Autistas). O primeiro ponto a se destacar é que a lei equipara os portadores do
TEA a pessoa com deficiéncia, conforme regulamentacdo da lei, realizada pelo
decreto 8.368/2014, aplicando-se a eles os direitos e obrigacdes previstos na
Convencao Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, bem como seu
protocolo facultativo, além da legislacao pertinente as pessoas com deficiéncia.

O primeiro artigo da lei determina as caracteristicas da pessoa com
TEA, sendo aquelas que possuem deficiéncia persistente e clinicamente comprovada
no que se refere a interacdo social, bem como possuidoras de padrdes restritivos e
repetitivos de comportamento, com excessiva aderéncia a rotina e interesses fixos. A
partir disso, a lei apresenta as diretrizes da Politica Nacional de Protecéo, destacando
a importancia da intersetorialidade no desenvolvimento de acdes, de politicas e no
atendimento do autismo, que ja ndo devem ser pensadas apenas no ambito médico,
mas sim, por meio de um conjunto de areas, seja na formulacdo de politicas publicas
gue atendam as necessidades das pessoas com TEA, como no controle,

acompanhamento e avaliagcdo de seu desenvolvimento (BRASIL, 2013a).
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Ressalta-se que muito embora a Lei Berenice Piana equipare as
pessoas autistas, com pessoas com deficiéncia, ela o faz por motivos equivocados.
Da leitura dos dispositivos trazidos pela Lei, percebe-se que a aproximacao € feita
apos uma listagem de impedimentos corporais/psiquicos e de desenvolvimento, e ndo
em razao da existéncia de barreiras encontradas pelo individuo quando este interage

com a sociedade. De acordo com Barbosa (2013, p. 131):

Para a Convencéo, as necessidades humanas sdo aquelas dimensdes da
vida que garantem um padrdo adequado de vida, mas que consideram as
desigualdades existentes na sua concepcdo e protege aquelas diferencas
gue escapam a previsibilidade e possibilidades de operacionalizacdo de
politicas publicas. Ou seja, a Convencdo néo apenas requer a consideracao
direta das pessoas com deficiéncia na noc¢éo tipica que determina o sujeito
da protecdo social, mas também requer a previséo de ajustes razoaveis para
demandas singulares, refratarias as deliberacfes construidas coletivamente.

Logo, pode-se sim equiparar pessoa autista com pessoas com
deficiéncia, contudo, essa aproximacdo se da em decorréncia da restricdo de
participacdo, e ndo da listagem de suas limitacbes corporais e/ou psiquicas. Diz-se,
ainda, que listar impedimentos de tal ordem como deficiéncia, pode ser considerado
inconstitucional, uma vez que contraria a Convencgéo do Direito das Pessoas com
deficiéncia, a qual tem forca de emenda constitucional e vincula o conceito de
deficiéncia, com aquele trazido em seu texto legal.

Assim, afasta-se do conceito biomédico/tracidional/individual de
deficiéncia, onde a deficiéncia €é resultado de impedimentos corporais e se aproxima
de um conceito social, vinculado as praticas e estruturas excludentes da sociedade.
Neste modelo, o que vai definir a deficiéncia é justamente os impedimentos que a
pessoa encontra diante de um ambiente que repele a diversidade corporal (DINIZ,
2007). Ainda, de acordo com Abberley (2002, p. 126 apud BARBOSA, 2013, p. 132)
“é, sobretudo uma relacao entre pessoas com impedimentos e a sociedade”, isso quer
dizer que, num ambiente inclusivo, € possivel imaginar situacées em que pessoas que
possuam imitacBes diversas possam nao experienciar a deficiéncia (BARBOSA;
DINIZ; SANTOS, 2010).

Destaca-se, contudo, que muito embora a abertura legislativa, seja
com a elevacdo da Convencéo do Direito das Pessoas com Deficiéncia, em 2008, ao
status de Emenda Constitucional, seja com a promulgacéo da Lei de apoio as pessoas
autistas, em 2012; a realidade que se apresenta é de falta de efetividade das leis por
parte do ente estatal. Nas palavras de Sarlet (2007), pode-se definir a eficacia juridica

de determinada norma como a possibilidade (no sentido de aptiddo) de a norma
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vigente (juridicamente existente) ser aplicada aos casos concretos, gerando efeitos
juridicos, ao passo que a sua efetividade (eficacia social) engloba tanto a decisao pela
efetiva aplicagdo da norma (juridicamente eficaz) quanto o resultado concreto
decorrente — ou ndo — dessa aplicagao.

Nesse mesmo sentido ensina o Professor José Afonso da Silva
(2018), ao afirmar que a nocao de eficacia de um direito possui dois sentidos, sendo
que a eficicia social diz respeito uma conduta efetiva prevista pela norma juridica, de
modo que a norma € realmente obedecida e aplicada, ao passo que a eficcia juridica
seria a qualidade de produzir efeitos juridicos de maior ou menor grau, ao regular,
desde logo, as relactes, situacdes e comportamentos de que diz respeito, sem se
mostrar, necessariamente, acolhida pela sociedade como uma norma de conduta a
ser seguida.

Sendo assim, 0 que se observa € que as normas de protecdo a
pessoa com espectro autista sdo plenamente eficazes, no seu sentido juridico, uma
vez que a questdo do autismo se faz presente e € necessario a definicdo juridica
quanto aos direitos que o Estado deve garantir. Contudo, o0 que ocorre é que o papel
de cumprimento desses direitos acaba a cargo da sociedade civil, retomando a l6gica
de protecdo social tradicional, e afastando-se da ideia de Estado de Bem-Estar, na
configuracdo do conceito ja retratado de sociedade civil liberista.

Durante o governo de Dilma, houve a continuidade dos preceitos
neoliberais, o que pode ser claramente percebido seja na aprovacdo da Lei
13.097/2015 que alterou o artigo 23 da Lei 8.080/1990, autorizando a abertura da
salude ao capital estrangeiro no que diz respeito a abrangéncia na oferta, na gestéo e
na promocao de servigos; seja pela centralidade das a¢des do governo na prevencao
de doencas, de forma pontual e seletiva, atendendo diretamente aos que se
encontram em risco, contrariando a proposta de universalidade da saude. Por outro
lado, também é essencial a demonstracédo dos avancos.

Por fim, como ultimo marco do periodo, no ano de 2015 ocorreu a
promulgacéo da Lei 13.146/2015 — o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, ou a Lei de
Inclusdo Social — que regulamentou os direitos e necessidades das pessoas com
deficiéncia, sendo obrigacdo do Estado e da sociedade a garantia de sua incluséo
social e consequentemente da cidadania, incluindo-se aqui, também, as pessoas com
o transtorno do espectro autista. Nota-se que aqui, segue-se 0 adotado pela

Convencéo sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia, onde o que determina a
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deficiéncia ndo sao os impedimentos de ordem corporal ou desvios funcao e estrutura,
mas sim as barreiras que impedem a livre participacdo social. H4 um deslocamento
do conceito de deficiéncia, da pessoa para a sociedade.

Assim, considerando o contexto historico, percebe-se que o que
ocorreu foi uma reforma parcial, de natureza setorial e institucional, traduzida por um
lado pela implementacdo do SUS, num primeiro momento com a previsao legal na
Constituicdo Federal em 1988, e posteriormente com a Lei do SUS (8.080/1990), que
o regulamentou, e por outro, pelo incentivo a planos privados de saude. Na esteira
desta reforma, o Partido Social Democrata Brasileiro (PSDB), o qual permaneceu no
poder da Unidao por oito anos, ndo se comprometeu com os ideais de cunho ‘social
democrata’?l. Da mesma forma, o Partido dos Trabalhadores (PT), manteve em
grande parte a politica econdmica de seus antecessores; implementando por um lado
algumas politicas de saude, mas por outro aumentando a participacdo de empresas
privadas e do capital estrangeiro. A implicacéo direta de tal medida p6de ser vista no
ano de 2015, com o sancionamento da Medida Proviséria 656, que permite o
investimento estrangeiro em servigos de saude. Tal medida foi recebida com repudio

pelos defensores da Reforma Sanitéaria, veja-se:

O dominio pelo capital estrangeiro na saude brasileira inviabiliza o projeto de
um Sistema Unico de Salde e consequentemente o direito a satde, tornando
a saude um bem comerciavel, ao qual somente quem tem dinheiro tem
acesso. Com a possibilidade do capital estrangeiro ou empresas estrangeiras
possuirem hospitais e clinicas — inclusive filantrépicas, podendo atuar de
forma complementar no SUS — ocorrerd uma apropriacao do fundo publico
brasileiro, representando mais um passo rumo a privatizagao e desmonte do
SUS (ABRASCO, 2015, p. 1).

Pode-se identificar, nesse periodo, uma espécie de liberalismo com
pretensdes sociais. Assim, as dificuldades e impasses encontrados pela implantacao
do modelo de saude previsto na Constituicdo, se explicam pela frente neoliberal
adotada pelos governos que ocuparam o governo federal, no periodo apés a
Constituicao Federal de 1988. Tal frente, que se inicia no Governo Sarney e que segue
no governo Collor, se expressa pela implosdo da Seguridade Social e o
desfinanciamento da Saude no governo FHC e pelo continuismo, em grande parte,

nos governos de Lula e Dilma. Com o impeachment da presidente Dilma, o apice de

21 Nota da autora: a social democracia é a corrente politica que tem como ideologia a promocéo de
uma justica social dentro de um sistema capitalista, a partir de uma politica que envolva bem-estar
social, intervencbes econdmicas e distribuicdo de renda igualitaria.
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desmonte dos direitos sociais, principalmente no setor saude, tema central dessa
pesquisa, se deu com o governo Temer, com a aprovacao da Emenda 95/2016, que
limita por vinte anos os financiamentos em Seguridade Social no pais. Sobre essa
medida, Cortes (2017, p. 18) ressalta:

A exposicdo de motivos da PEC 241/2016, a qual foi aprovada pela EC
095/16, elaborada pelo Ministro da Fazenda Henrique Meirelles aponta que:
“A raiz do problema fiscal do Governo Federal esta no crescimento acelerado
da despesa publica primaria”. Acusa a vinculagdo de gastos na saude e
educacdo como um problema para as financas publicas e propde que no
periodo de 20 anos tenha aumento zero do gasto social primario no pais.

Em que pese todos os governos federais no Brasil, a partir da década
de 1990, tenham, em alguma medida, atendido demandas da sociedade civil, como
foi a implementacdo da Lei Organica de Saude — 8.080/1990; extingdo do Instituto
Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social — INAMPS, universalizacéo do
acesso a saude, expansdo dos Programas de Agentes Comunitarios de
Saude/Programa Saude da Familia, desenvolvimento de informatizacdo e informacéo
em saude, a implementacao do Plano Diretor de Vigilancia Sanitaria e a organizacao
do Sistema Nacional de Vigilancia Sanitaria, dentre outros, o que fica evidente é a
fragilizac&o das lutas sociais, mediante o bloqueio do projeto da reforma sanitaria que
se propunha bem mais amplo e democratizante.

Mediante esse bloqueio, as entidades e movimentos sociais nao
conseguem realizar uma defesa efetiva da Seguridade Social e da saude em
particular. Assim, parte dos ideais de saude previstos pelo Movimento da Reforma
Sanitaria e recepcionados pela Constituicdo Federal, ainda ndo se fez realidade
histérica no Brasil, devido aos bloqueios impostos pela frente neoliberal que expressa
a direcdo do modelo corporativo.

Ainda, no que diz respeito a protecdo da pessoa autista, depreende-
se que muito embora em 2012 a legislacao tenha significado um avanco para a area,
verifica-se a urgéncia de sua regulamentacao, seja pela criacéo de politicas publicas
que atendam essa populacdo, seja levando o conhecimento dessa realidade as
pessoas em geral. O que ocorre, como ficard demonstrado futuramente, € que a
obrigacdo de assegurar o direito das pessoas autistas fica a cargo de entidades do
terceiro setor, numa visivel concesséao de responsabilidades do publico para o privado.
Nota-se que ao que tem ocorrido no setor saude, amplamente debatido anteriormente,

da-se o nome de mercantilizagdo da saude, o que se tem aplicado também a outros
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segmentos, como 0 da atencdo a pessoa autista (seja em relacdo a saude, seja
relacionado a outros servicos).

Assim, h& a necessidade de resgatar o ideal de Seguridade Social
prescrito pela Constituicdo Federal com o intuito de ndo somente resgatar a defesa a
saude nos moldes idealizados pelo movimento da Reforma Sanitaria, mas também de
articular as politicas sociais que vao atuar sobre os problemas encontrados na
questdo saude no Brasil. Com isso, a partir da valorizacdo do SUS, espera-se que
haja forcas para enfrentar eficazmente as determinantes das condi¢des de saude e,
mais que isso, possibilitar aos individuos a garantia de um dos direitos sociais que
integram o0 conceito de cidadania, de modo que esses direitos se estendam
universalmente — incluindo a necessidade das pessoas com deficiéncia em geral, e as

pessoas autistas, em especifico.
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CAPITULO 2 — A ASSOCIACAO DE PROTECAO DOS AUTISTAS NO MUNICIPIO
DE PONTA GROSSA, NO CONTEXTO DO ATENDIMENTO DAS NECESSIDADES
EM SAUDE DAS CRIANCAS AUTISTAS NO BRASIL

“N&o, meu filho, ndo quero vocé remendo do que seja normal,

Quero vocé inteiro na sua diferenca

Quero que te vejam como ser humano

Mas te amem como um autista

Quero que saibam que vocé néo é culpado por uma sociedade excludente
Que vocé pode e deve ser feliz sendo autista, sendo gente, sendo humano
Que o acolhimento da humanidade a ti seja sincero, humanitario e amoroso
Porque um dia sua mae ndo estara aqui

Um dia, alguém tera que abriga-lo e amé-lo por mim.”

(Lié Ribeiro, em depoimento na audiéncia publica da Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, realizada no dia 10/06/2015)

s

A Associacdo de Protecdo dos Autistas — APROAUT, é uma
instituicdo privada, sem fins lucrativos, criada em 1996, a partir da necessidade que
familias de criancas autistas da cidade de Ponta Grossa/Parand tiveram, diante da
realidade de inexisténcia de politicas de apoio e protecdo desse grupo em especial.
Essa associacdo reune trés grandes grupos de servicos, um primeiro voltado ao
atendimento educacional, o socioassistencial, e o de saude, especialmente analisado
neste estudo.

Neste capitulo, num primeiro momento serd realizado uma
abordagem conceitual a respeito do autismo, demonstrando como esta foi se
desenvolvendo no decorrer historico e social, bem como as modificacdes existentes
na classificacdo dentro da perspectiva de saide mental. A partir desse suporte tedrico,
passar-se-a para um relato a respeito da luta empreendida pela sociedade — |é-se
familias com crianca autista, em especial o protagonismo de Berenice Piana —, em
busca da elaboracédo, aprovacao e sancionamento da Lei Federal 12.764/2012, que
veio para amparar e proteger as pessoas com o Transtorno do Espectro Autista.
Nesse momento, ficard evidente que, assim como a APROAUT surgiu pela iniciativa
da comunidade de pais, o principal marco legislativo nessa seara, adveio da mesma
forma.

Ainda, ficara demonstrado a dificuldade no acesso a informacédo, no
que diz respeito a dados sobre o autismo no Brasil, chegando a concluséo de que nao
existe um levantamento estatistico a respeito no pais, fazendo com que a demanda
figue no desconhecimento, impossibilitando a elaboragcdo e o planejamento de

politicas voltadas ao atendimento das pessoas autistas no Brasil, por parte do Poder
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Publico, que se esquiva de sua obrigacao legal. Vale destacar que o Parana, assim
como ficara demonstrado, foi pioneiro na implantacdo de um sistema de catalogacao
das pessoas autistas no site da Secretaria Estadual de Saude.

Nesse ponto, serd feita uma apresentacao da APROAUT, explanando
sobre seus servicos e seus métodos de atendimento, bem como sobre o seu corpo de
funcionarios e convénios firmados para a sua manutencdo, dando indicios de seu
protagonismo no atendimento da crianga autista no municipio de Ponta Grossa. Por
fim, sera tracado o perfil dos usuarios, para que o leitor se sinta mais proximo da

demanda encontrada pela instituicao.

2.1 CONSTRUCAO HISTORICA E SOCIAL DO AUTISMO

Observa-se, que desde o inicio a conceituacdo do autismo apresenta
controvérsias, ja que sdo diversas as caracteristicas a ele associadas. Em 1906, o
psiquiatra Plouller, pela primeira vez, utilizou o adjetivo ‘autista’ na literatura médica,
fazendo mencdo a certo tipo de pacientes que tinham diagnostico de deméncia
precoce (esquizofrenia) (SALLE, 2010).

Eugene Bleuer, em 1911, usou o termo ‘autismo’ para definir um
déficit de comunicacéo, que fazia com que a pessoa perdesse 0 contato com a
realidade (GOMEZ, TERAN, 2014). Bleuer, também psiquiatra, referiu-se
originariamente ao autismo como uma espécie de transtorno esquizofrénico, que
consistia em limitagcdo nas relagcbes pessoais e na dificuldade de interacdo com o
mundo externo.

Entretanto, foi somente a partir de 1943, com Leo Kanner, em seu
artigo Autistic Disturbances of Affective Contact 22, que o termo ‘autismo’ comecou a
ser diferenciado de outras psicoses, como a esquizofrenia. Desta forma, Kanner,
difundiu o termo para designar a doenc¢a conhecida hoje na atualidade médica. Tal
constatacéo foi possivel a partir de uma analise de onze criangas americanas, com
graves problemas no desenvolvimento e que possuiam trés caracteristicas principais
em comum: a soliddo e a insisténcia na invariancia, uma dificuldade extrema na

mudanca de hébitos ou da rotina e por fim, a dificuldade na comunicagéo.

22 Traducgao livre da autora: Alteracdes Autisticas do Contato Afetivo.
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Quanto a questdo das relacbes sociais, Kanner (1943, p. 241)
esclarece que a solidao se faz presente desde o inicio da vida da crianca autista, veja-

Se:

The outstanding “pathognomonic”, fundamental disorder is the children’s
inability to relate themselves in the ordinary way to people and situations from
de beginning of life. [...] There is from de start an extreme autistic aloneness
that, whenever possible, disregards, ignores, shuts out anything that comes
to the child from the outside. Direct physical contact or such motion or noise
as threatens to disrupt the aloneness in either treated “as if it weren't there”
or, if this no longer sufficient, resented painfully as distressing interference.?

Na segunda caracteristica em comum, qual seja, a insisténcia na
invariancia, Kanner (1943, p. 245) evidencia o fato da crianga autista ter uma grande
dificuldade ao lidar com mudanca de habitos, sendo inflexivel, seguindo sempre e de

maneira igual, uma rigida rotina:

There is a marked limitation in the variety of his spontaneous activities. The
child’s behavior is governed by an anxiously desire for the maintenance of
sameness that nobody but the child himself may disrupt on rare occasions.
Change of routine, of furniture arrangement, of a pattern, of the order in which
everyday acts are carried out, can drive him to despair.24

Ainda, em andlise aos trés aspectos coincidentes, Kanner (1943, p.
243) destaca o fato das onze criancas estudadas por ele, terem uma grande
deficiéncia quanto a comunicacao e a linguagem, apontando, inclusive, a auséncia de
fala em algumas delas, enquanto outras a usavam tdo somente para a memorizacao

— se mostrando 6timas nisso:

Eight of the eleven children acquired the ability to speak either at the usual
age of after some delay. Three have so far remained "mute". In none of the
eight "speaking" children has language over a period of years served to
convey meaning to others. [...]

Thus, from the start, language - with the children did not use for the purpose
of communication - was deflected in a considerable measure to a self
sufficient, semantically and conversationally valueless or grossly distorted
memory exercise.

23 Tradugao livre da autora: A notavel “patognomonia”, disturbio fundamental, é a inabilidade das
criancas de se relacionarem de forma normal as pessoas e as situagfes no inicio de suas vidas. [...]
Desde o inicio ha uma soliddo extrema entre autistas que, sempre que possivel, despreza, ignora e
exclui tudo o que vem de externo a crianca. Contato fisico ou qualquer movimento ou barulho que
ameace interromper a referida soliddo é tratado como “se nao existisse” ou, se isto ndo bastar,
ressentido dolorosamente como uma interferéncia angustiante.

24 Traducdao livre da autora: H4 uma limitacdo acentuada na variedade de suas acdes espontaneas. O
comportamento da crianca é governado por um desejo ansioso de conservar uma uniformidade que
ninguém a ndo ser a propria crianga pode interromper, em raras ocasiées. Mudanca de rotina, arranjo
de mdéveis, de padrfes, ou da ordem em que os atos rotineiros estdo inseridos, podem leva-la ao
desespero.
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As far as the communicative functions of speech are concerned, there is no
fundamental difference between the eight speaking and the three mute
children [...].%°

Dessa forma, o médico deixa claro que, apesar de oito criangas, das
onze analisadas, apresentarem algum tipo de fala, esta ndo era usada para o fim
esperado, qual seja o da interacdo social, mas tdo somente, para formar sentencas
sem qualquer sentido, ou mesmo para um exercicio de memoria, nao diferenciando,
fundamentalmente, dos que nao falam, por esse motivo.

Poucos meses ap0s a publicacdo do artigo de Kanner, o Doutor Hans
Asperger, psiquiatra austriaco, tornou publico o seu estudo do caso de diversas
criangas que possuiam uma “psicopatia autista”, que foram atendidas no
Departamento de Pedagogia Terapéutica da Clinica Pediatrica Universitaria de Viena.
Asperger, também demonstrou pontos que coincidiam com os trazidos por Kanner,
quanto a descricdo de tais criangas, demonstrando que o transtorno fundamental dos
autistas era a dificuldade na interacdo social, na tendéncia de se guiar apenas por
impulsos internos, anomalias na linguagem e personalidade metodica (RIVIERE,
2010).

Entretanto, € possivel analisar uma diferenca entre esses dois
psiquiatras. Alguns dos casos analisados por Asperger apresentavam rendimento
superior comparado aos casos de Kanner. Asperger descreveu quatro criancas que
possuiam dificuldade de interagir socialmente em grupos e o consequente isolamento,
0 que caracterizava a “psicopatia autista”. Essas criancas estudadas pelo austriaco
possuiam habilidades intelectuais preservadas, apesar de apresentar pobreza na
comunicacdo ndo verbal como, por exemplo, o tom afetivo da voz, que néao
apresentava empatia, uma fala muitas vezes prolixa, em mondlogo e, as vezes,
incoerente. Outras vezes, falas que tendiam ao formalismo, somados a uma
incoordenacdo motora e o interesse por um s assunto. Desde o inicio ele acreditava
gue o autismo era resultado de uma relacéo de fatores biolégicos e ambientais (KLIN,
2006).

25 Traducdao livre da autora: Oito das onze criancas adquiriram a habilidade de fala seja na idade habitual
ou apos algum atraso. Trés até entdo permaneceram “mudas”. Em nenhuma das oito criancas que
“falam” a linguagem apos um periodo de tempo serviu para expressar qualquer significado a outras
pessoas. [...] Portanto, desde o inicio, a linguagem — que as crian¢as nao utilizaram com o propésito
de comunicacao —, foi desviada consideravelmente a algo sem valor seméntico ou conversacional, ou
mesmo a um exercicio de memoéria distorcido. Quanto as fun¢des comunicativas de fala, ndo ha
diferenca fundamental entre as oito criancas que falam e as trés criancas mudas. [...]
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O que se percebe, é que esses pacientes se diferem dos
apresentados por Kanner, no sentido de que essas criancas nao eram alheias a
sociedade, desenvolvendo uma linguagem, as vezes, precoce. Tais pacientes
descritos por Asperger, se tornariam conhecidos posteriormente como portadores da
Sindrome de Asperger.

Desde Kanner, um olhar patologizante recaiu sobre a familia e foi
reforcado pela psicandlise que compreendeu o autismo como psicose, entendido
como um transtorno relacional associado a falhas na estruturacdo dos vinculos
primarios (GRINKER, 2010). Durante os anos de 1950 e 1960, o conceito de autismo
foi amplamente discutido, gerando uma confusdo quanto a sua natureza e etiologia.
Esse periodo foi marcado principalmente pela crenca de que o autismo seria causado
por pais ndo emocionalmente responsivos a seus filhos, ou seja, pais que nao teriam
repassado o devido ‘suporte emocional’ a crianga nos seus primeiros meses de vida.
Tal situacao ficou conhecida como a hipdtese das ‘maes-geladeira’, essa teoria foi
apresentada por Bruno Bettleheim, psicélogo nascido na Austria (KLIN, 2006).

Nesse periodo, houve no mundo anglo-sax&o uma verdadeira obra de
“orgia de ataque aos pais”, fazendo uso da expressdo de Edward Dolnick, jornalista
americano da época (ORTEGA, 2009). Foi nesse cenario, que muitos pais — apesar
de sofrerem grande presséo da sociedade, por serem acusados de frios e displicentes
com os filhos —, queriam acreditar na teoria de Bettlehein, ja que, passou-se a crer
que se eles melhorassem, o filho também melhoraria. Dessa forma, o livro “A Fortaleza
Vazia”, de Bettlehein, se popularizou, ja que frente as explicacbes orgéanicas do
autismo, essa versao baseada na psicologia, trazia certa esperanca aos pais
(ORTEGA, 2009).

A partir da década de 1960, varios fatores contribuiram para a
mudanca da visao cientifica sobre o autismo, bem como a sua forma de tratamento.
Nesse cenario, cada vez mais foi abandonada a hip6tese de que os pais seriam 0s
responsaveis pelo ‘desenvolvimento’ do autismo em seus filhos — em que pese alguns
profissionais ainda nos dias de hoje considerarem essa hipétese —, uma vez que nao
havia uma justificagéo cientifica para isso e j4 se encontravam 0s primeiros indicios
de que o autismo era causado por um fato neurobioldgico (RIVIERE, 2010). Isso nédo
quer dizer, entretanto, que ainda hoje ndo exista uma tese na psicanalise para o
autismo. No entanto, é inegavel, que desde os anos 1960 existe uma producao

crescente de explicacdes organicas para o autismo, especialmente cerebrais.
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Um marco na classificagdo do autismo como um transtorno cerebral,
presente desde a infancia e encontrado em todos o0s paises e grupos
socioecondmicos, ocorreu com Michael Rutter, em 1965, que propds uma definicdo
do autismo em quatro critérios, quais sejam, a) atraso e desvio social, ndo s6é como
retardo mental, b) problemas na fala e no desenvolvimento da linguagem, c)
comportamentos incomuns, como movimentos estereotipados e d) inicio antes dos
trinta meses de idade (KLIN, 2006).

Essa ideia de autismo, como uma condicdo médica vinculada ao
desenvolvimento anormal, com inicio na infancia, teve sua primeira mencao na
Classificacdo Internacional de Doencas (CID), em 1967, como um subgrupo da
esquizofrenia (MIGUEL, GENTIL, GATAZZ, 2011).

Nos anos 1970, surgiu uma nova interpretacdo que superava a ideia
de autismo como uma psicose. Elas apareceram com mais intensidade em 1976, com
Ritvo, quando o autismo passou a ser relacionado com um déficit cognitivo, sendo
conhecido como um disturbio do desenvolvimento. Tal visdo faz com que o autismo
se apresente de uma forma completamente distinta, sendo relacionado com a
deficiéncia mental (CAVALCANTE, 2003).

Apenas em 1980, o autismo foi, pela primeira vez, reconhecido e
colocado numa nova classe de transtornos, diferentes da esquizofrenia; os chamados
transtornos invasivos do desenvolvimento (TIDs), sendo incluido na terceira edi¢cao do
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — DSM-III (MIGUEL, GENTIL,
GATAZZ, 2011). Assim, foram necessarios quarenta anos para que o autismo fosse
listado como tal, na DSM-III, introduzindo-se a expressdo Transtorno Global do
Desenvolvimento (TGD), para fazer referéncia a um grupo de transtornos do
desenvolvimento definidos pelo comportamento, que compartilham caracteristicas do
autismo classico, apresentado por Kanner em 1943, sendo classificado o termo
“transtorno autista” tanto no DSM, quanto na Classificacado Internacional de Doencas
(CID) (TUCHMAN, RAPIN, 2009).

Posteriormente, em 1994, o autismo se encontrou descrito na DSM-
IV, da Associacdo Americana de Psiquiatria (APP) e na CID-10, classificado no
subgrupo denominado “Transtornos Invasivos do Desenvolvimento” (COSTA,
NUNESMAIA, 2009).

De acordo com Fred R. Volkmar (2007), psiquiatras e psicélogos

passaram décadas estudando individuos afetados para que fosse possivel
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desenvolver, tanto para o DSM quanto para CID, um conjunto de critérios que

alcancassem um grau satisfatorio de consenso de diagnosticos:

As result of concerns about the DSM-III definition of autism and awareness of
the categories and criteria pending in ICD-10, a large multi site field trial was
undertaken for DSM-IV. This field trial included ratings of nearly 1000 cases
by over clinicians of varying backgrounds and experience. [...] The large
number and detail of the ICD-10 criteria were of concern for a system, like
DSM-IV, which was meant for both clinical and research use. Together, recent
research and data collected in the field trial indicted that reductions in the
number and details of the ICD-10 criteria yielded good results even when less
experience clinicians were using the criteria.

Thus a modified version of the original ICD-10 draft criteria for autism was
proposed for both the American (DSM-1V) and international (ICD-10) systems.
Although primarily focused on the definition of autism, the results of the field
trial also provided some support for the inclusion, as in ICD-10, of Rett's
disorder, PDD (pervasive developmental disorders), and Asperger's
syndrome in the PDD class in DSM-1V.®

Em 18 de maio de 2013, foi publicada a edicdo do Manual Diagndstico
e Estatistico de Transtornos Mentais da Associacao Psiquiatrica Americana (DSM-V).
Foram doze anos de estudos, para que fosse possivel a adaptacdo de alguns
conceitos, a reformulacao e exclusédo de diagnosticos, e a apresentacdo de uma fonte
segura e cientificamente embasada para a aplicacéo no dia a dia médico (ARAUJO;
NETO, 2014).

A principal mudanga do DSM-V, em relagdo ao DSM-IV, foi que os
Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), que envolviam o autismo infantil, a
sindrome de Asperger, a sindrome de Rett e o transtorno desintegrativo da infancia,
foram absorvidos por um Unico diagnostico, qual seja o do Transtorno do Espectro
Autista (TEA), com excecdo da sindrome de Rett. A proposta é que todas essas
sindromes apresentam em maior ou menor grau, um déficit na interacao social, padréo
de comportamentos e interesses repetitivos, ndo havendo vantagens diagndsticas na
sua diferenciacdo (ARAUJO; NETO, 2014).

26 Traducdo livre da autora: Como resultado das questdes sobre a definicdo do DSM-III de autismo e a
percepcdes das categorias e critérios pendentes no ICD-10, foi realizado um grande teste de campo
ramificado realizado pelo DSM-1V. Este teste de campo incluiu avalia¢cdes de cerca de 1000 casos de
clinicos de diversos histéricos e experiéncias. [...] A grande quantidade e detalhamento do critério de
ICD-10 eram questbes pertinentes a um sistema, com o DSM-1V, destinado ao uso clinico e de
pesquisa. Juntos, pesquisas recentes e dados coletados no teste de campo indicaram que as reducdes
da quantidade e detalhamento do critério adotado no ICD-10 geraram bons resultados, até mesmo
diante da participacdo de clinicos menos experientes. Desta forma, a versdo modificada do rascunho
original do critério ICD-10 para autismo foi proposta pelos sistemas americano (DSM-1V) e internacional
(ICD-10). Embora primariamente focada na definicdo de autismo, os resultados do teste de campo
também forneceram um apoio a inclusédo, como no ICD-10, da Sindrome de Rett, do Transtorno Global
do Desenvolvimento (TGD), e da Sindrome de Asperger na classe TGD em DSM-IV.
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Vale dizer que o DSM-V, desde sua apresentacdo, tem sofrido duras
criticas da doutrina especializada e dos profissionais da area, destacando-se,
inclusive, que nos proprios Estados Unidos, existem Estados que ndo adotam o DSM-
V para a constatacdo de diagnosticos, adotando-se os critérios estabelecidos pela
CID-10.

A CID-10 foi aprovada pela Conferéncia Internacional para a 10?2
Revisao da Classificacao Internacional de Doencas, realizada em 1989 e convocada
pela Organizacdo Mundial da Saude. A CID-10 entrou em vigor apenas em 1993, apds
a finalizacdo e preparacdo do material. Destaca-se que a CID-10 néo diz respeito
apenas a transtornos mentais, mas a qualquer condi¢cado ou doenca. O autismo, pela
CID-10 esté dentro dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, juntamente com
outras sindromes (Rett, Asperger, TID-SOE e Transtorno Desintegrador da Infancia)
(ARAUJO, NETO, 2014).

Atualmente, mais precisamente no dia 18 de junho de 2018, a
Organizacdo Mundial da Saude lancou a nova versdo do Manual Internacional de
Doengas, CID-11, e, pela primeira vez, o Transtorno do Espectro Autista apareceu no
manual, de forma independente, ou seja, apartado dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento. Assim, seguindo uma tendéncia atual, j& que desde o DSM-V o
autismo ja vinha sendo entendido como um espectro, a OMS passou a enquadrar o
Transtorno do Espectro Autista como um diagnéstico Unico, substituindo todas as
diversas nomenclaturas trazidas pela CID-10 (ICD, 2018).

Levando em conta que a CID-10 é o manual adotado no Brasil até
entdo, o que se tem é que essa diferenciacdo de categorias representa a constituicao
de barreiras no acesso aos servigos de apoio e de oferta de suporte com base em
subgrupos. A vantagem do CID-11 é que todas as pessoas que antes eram divididas
em subgrupos (que envolviam o autismo infantil, a sindrome de Asperger, a sindrome
de Rett e o transtorno desintegrativo da infancia), fazem parte do espectro autista — e,
uma vez dentro do mesmo diagndstico, e denominadas autistas, deixam de encontrar
dificuldades no acesso a servicos (ICD, 2018).

Deste modo, o CID-11 traz o TEA dentro dos disturbios do
neurodesenvolvimento, que sao conceituados como (ICD, 2018):

Neurodevelopmental disorders are behavioural and cognitive disorders that

arise during the developmental period that involve significant difficulties in the
acquisition and execution of specific intellectual, motor, or social functions.
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Although behavioural and cognitive deficits are present in many mental and
behavioural disorders that can arise during the developmental period (e.g.,
Schizophrenia, Bipolar disorder), only disorders whose core features are
neurodevelopmental are included in this grouping. The presumptive etiology
for neurodevelopmental disorders is complex, and in many individual cases is
unknown.?”

Por sua vez, o Transtorno do Espetro Autista, aparece com a seguinte
conceituacdo, na nova versao do manual (ICD, 2018):

Autism spectrum disorder is characterized by persistent deficits in the ability
to initiate and to sustain reciprocal social interaction and social
communication, and by a range of restricted, repetitive, and inflexible patterns
of behaviour and interests. The onset of the disorder occurs during the
developmental period, typically in early childhood, but symptoms may not
become fully manifest until later, when social demands exceed limited
capacities. Deficits are sufficiently severe to cause impairment in personal,
family, social, educational, occupational or other important areas of
functioning and are usually a pervasive feature of the individual’s functioning
observable in all settings, although they may vary according to social,
educational, or other context. Individuals along the spectrum exhibit a full
range of intellectual functioning and language abilities.28

Destarte, vale dizer que o autismo tem sido visto como um espectro
com as mais diversas caracteristicas, podendo ser analisados casos de severos
prejuizos sociais, cumulados com quadros de deficiéncia mental, até prejuizos
especificos, com uma inteligéncia considerada normal, tendo como sua principal
caracteristica o distarbio na socializacdo precoce, comecando desde o convivio com
as pessoas e passando pelo desenvolvimento da linguagem, da comunicacéo e da
capacidade de aprendizado (MIGUEL; GENTIL; GATAZZ, 2011).

27 Tradugdo livre da autora: Perturbagbes do desenvolvimento neurolégico sdo distirbios
comportamentais e cognitivos que surgem durante o periodo de desenvolvimento, envolvendo
dificuldades significantes na aquisicdo e execucdo de funcdes especificas intelectuais, motoras ou
sociais. Embora déficits comportamentais ou cognitivos estejam presentes em muitos distlrbios
mentais e comportamentais que podem surgir durante o periodo de desenvolvimento (Esquizofrenia ou
Transtorno Bipolar, por exemplo), somente os distlrbios cujas caracteristicas principais pertencem ao
desenvolvimento neurologico se incluem na referida categorizacdo. A etiologia presumida para
perturbacdes do desenvolvimento neurolégico € complexa, e em muitos casos individuais é
desconhecida.

28 Traducdo livre da autora: O transtorno do espectro do autismo é caracterizado pelos déficits
persistentes na habilidade de iniciar e manter interagdes sociais reciprocas e na comunicagao social,
além de uma gama de padrdes de comportamento e interesse restritos, repetitivos e inflexiveis. A
origem do transtorno ocorre durante o periodo de desenvolvimento, tipicamente no inicio da infancia,
mas os sintomas podem ndo se manifestar totalmente até mais tarde, quando demandas sociais
excedem as capacidades limitadas. Déficits sao suficientemente severos e causam danos as esferas
pessoais, familiares, sociais, educativas e ocupacionais, entre outras importantes éareas de
funcionamento que sdo caracteristicas presentes em todos os setores funcionais, embora sejam
varidveis de acordo com o contexto social ou educacional. Individuos inseridos no espectro
demonstram uma larga escala de funces intelectuais e habilidades linguisticas.
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As criancas autistas apresentam desde o inicio de suas vidas, uma
incapacidade de interacéo social, tendo como média do diagndstico, em paises como
os Estados Unidos, criangas de 3 a 4 anos; enquanto que no Brasil, muitas criancas
permanecem com o diagndstico em aberto até as idades de 6 ou 7 anos, quando tal
situacdo nao se estende por ainda mais tempo (SILVA; MULICK, 2015).

Assim, tanto o DSM-V, como a CID-11, optaram por englobar todas
as sindromes, ja especificadas, dentro do espectro autista como uma maneira de
facilitar o progresso no desenvolvimento de tratamento para esses pacientes. Essa
edicdo do DSM apresentou uma nova estrutura de sintomas, onde se observa um
modelo de dois dominios, sendo um relativo ao déficit de comunicacdo social e outro
relativo a comportamentos e interesses repetitivos e restritivos. Vale destacar que, ao
contrario do disposto no DSM-IV, o critério de auséncia ou atraso na fala foi eliminado,
ja que as pesquisas mostraram que tal caracteristica ndo é universal e nem especifica
dos portadores do TEA?°.

O Brasil adota majoritariamente os critérios da CID-10 — ja que a CID-
11 ainda é recente e necessita de tempo para ser incluida corretamente — que utiliza

0 quadro abaixo para a conclusdo do diagndstico da crianca autista:

Quadro 1. Critérios diagnésticos bésicos do transtorno autista:
A. Para que se dé um diagndstico de autismo, devem cumprir-se seis ou mais manifestacdes do
conjunto de transtornos: (1) da relacéo, (2) da comunicacao e (3) da flexibilidade. Cumprindo-se no
minimo dois elementos de (1), um de (2) e um de (3).
1. Transtorno qualitativo da relagdo, expressado no minimo em duas das seguintes
manifestagdes:
a. Transtorno importante em muitas condutas de relagdo ndo verbal, como olhar nos
olhos, a expresséo facial, as posturas corporais e 0s gestos para regular interacdo
social.
b. Incapacidade para desenvolver relagbes com iguais adequadas ao nivel evolutivo.
c. Auséncia de condutas espontaneas voltadas a compartilhar prazeres, interesses ou
éxitos com outras pessoas (por exemplo, de condutas de apontar ou mostrar objetos de
interesse).
d. Falta de reciprocidade social ou emocional.
2. Transtornos qualitativos da comunicagéo, expressados no minimo em uma das seguintes
manifestagdes:
a. Atraso ou auséncia completa de desenvolvimento da linguagem oral (que n&o se
procura compensar com meios alternativos de comunicagdo, como gestos ou mimicas).
b. Em pessoas com fala adequada, transtorno importante na capacidade de iniciar ou
de manter conversas.
c. Emprego estereotipado ou repetitivo da fala ou uso de uma fala idiossincratica.
d. Falta de um jogo de ficcdo espontdneo e variado, ou de jogo de imitacdo social
adequado ao nivel evolutivo.

29 DJAGNOSTICO do autismo. Sdo Paulo: 2014. Disponivel em: < http://autismoerealidade.org/informe-
se/sobre-o0-autismo/diagnosticos-do-autismo/>. Acesso em: 4 mar. 2018.
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3. Padrdes de conduta, interesses ou atividade restritos, repetidos e estereotipados,
expressados no minimo em uma das seguintes manifestacées:
a. Preocupacao excessiva com um foco de interesse (ou varios) restrito e estereotipado,
anormal por sua intensidade ou seu conteudo.
b. Adesédo aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e ndo funcionais.
c. Estereotipias motoras repetitivas (por exemplo, sacudir a méo, retorcer os dedos,
movimentos complexos de todo o corpo, etc.).
d. Preocupacéo persistente com partes de objetos.

B. Antes dos 3 anos, devem ocorrer atrasos ou alteracdes em uma destas trés das areas: (1)
interacdo social, (2) emprego comunicativo da linguagem ou (3) jogo simbdlico.
C. O transtorno ndo é melhor explicado por uma sindrome de Rett ou por um transtorno desintegrador
da infancia.
Fonte: RIVIERE, Angel. O autismo e os transtornos globais do desenvolvimento. In: COLL, César et.
al. Desenvolvimento psicoldgico e educacédo. Sédo Paulo: Artmed, 2010. p. 240.

Percebe-se que a intencdo de tabelar as caracteristicas presentes em
uma crianga com o transtorno autista é a possibilidade de apresentar uma objetividade
a um campo predominantemente subjetivo; fazendo com que se torne possivel a
uniformidade nos diagndsticos. A utilizacdo de um sistema padronizado para a
avaliacdo do autismo tem sido considerada uma necessidade, como maneira de
complementar as informagdes anteriormente adquiridas. Ami Klin (2006, p. 55)
descreve uma variancia nos casos de autismo, demonstrando que ela pode se dar em

diversos gravames:

Ha uma variag&o notavel na expresséo sintomas no autismo. As criangas com
funcionamento mais baixo sdo caracteristicamente mudas por completo ou
em grande parte, isoladas da interacdo social e com realizacéo de poucas
incursdes sociais. No proximo nivel, as criangas podem aceitar a interagéo
social passivamente, mas ndo as procuram. Nesse nivel, pode-se observar
alguma linguagem espontanea. Entre as que possuem grau mais alto de
funcionamento e sdo um pouco mais velhas, seu estilo de vida social é
diferente, no sentido de que elas podem interessar-se pela interagédo social,
mas ndo podem inicid-la ou manté-la de forma tipica. O estilo social de tais
individuos foi denominado “ativo, mas estranho”, no sentido de que eles
normalmente tem dificuldades de regular a interacdo social apos essa ter
comecgado. As caracteristicas comportamentais do autismo de alteram
durante o curso do desenvolvimento. H4 um consideravel potencial para
diagnosticos equivocados, especialmente nos extremos dos niveis de
funcionamento intelectual. A avaliagcdo da crianga com autismo deve incluir
um historico detalhado, avaliagdes de desenvolvimento, psicoldgicas e de
comunicacao abrangentes, e a gradacdo de habilidades adaptativas [...].

Dessa forma, faz-se necesséario destacar os pontos coincidentes
dentro dos diversos gravames do autismo. Estudos recentes apontam que existe uma
maior incidéncia do autismo em meninos do que em meninas, com propor¢cées médias
de cerca de 3,5 a 4 meninos para cada menina. A primeira caracteristica relevante a
ser analisada é quanto a idade. O inicio do autismo se da sempre antes dos trés anos

de idade. Normalmente, os pais come¢am a nota-lo entre os doze e dezoito meses,
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na medida em que a linguagem néo se desenvolve. Nessa etapa, muitos pais chegam
a pensar que o filho é deficiente auditivo, visto a sua nado interacdo com o mundo
externo (KLIN, 2006).

Nessa etapa, interessante trazer um quadro com as caracteristicas

clinicas e evolutivas no autismo, no decorrer da idade da crianca:

Quadro 2. Caracteristicas clinicas evolutivas detectadas por periodo do desenvolvimento da crianga
com autismo:
Periodo do desenvolvimento Caracteristicas Clinicas

Recém nascido - parece diferente dos outros bebés
- parece ndo precisar de sua mée
- raramente chora (“um bebé muito comportado”)
- torna-se rigido quando é pego no colo
- as vezes muito reativo aos elementos e irritvel
Primeiro ano - ndo pede nada, ndo nota sua mae
- SOrrisos, resmungos, respostas antecipadas sdo ausentes ou
retardados
- falta de interesse por jogos, muito reativo aos sons
- ndo afetuoso
- ndo interessado por jogos sociais
- quando é pego no colo, é indiferente ou rigido
- auséncia de comunicac¢éo verbal ou nao verbal
- hipo ou hiper-reativo aos estimulos
- aversdo pela alimentag&o solida
- etapas do desenvolvimento motor irregulares ou retardadas
Segundo e terceiro anos - indiferente aos contatos sociais
- comunica-se mexendo a méo do adulto
- 0 Unico interesse pelos brinquedos, consiste em alinha-los
- intolerancia a novidade nos jogos
- procura estimulacdes sensoriais como ranger os dentes,
esfregar e arranhar superficies, fitar fixamente detalhes
visuais, olhar mdos em movimentos ou objetos com
movimentos circulares
- particularidade motora: bater palmas, andar na ponta dos
pés, balancar a cabeca, girar em torno de si mesmo

Quarto e quinto anos - auséncia do contato visual
- jogos: auséncia de fantasias, de imaginacdo, de jogos de
representacao
- linguagem limitada ou ausente — ecocalia — inversao
pronominal

- anomalias no ritmo do discurso, no tom e das inflexdes

- resisténcia as mudancas no ambiente e na rotina

Fonte: COSTA, Maria lone Ferreira da; NUNESMAIA, Henrigue Gil da Silva. Diagnéstico do genético e
clinico do autismo infantil. Arquivo Neuropsiquiatrico. Jodo Pessoa, v. 56, n. 1, 2009. Disponivel em:
< http://lwww.scielo.br/scielo.php?pid=S0004-282X1998000100004&script=sci_arttext>. Acesso em: 10
mar. 2018.

A segunda caracteristica diz respeito aos prejuizos qualitativos na
interacdo social. Nessa fase, os pais percebem que o filho ndo socializa, nao
apresenta atitudes coerentes com a sua idade, como faces sorridentes, ou atencdes
a vozes agudas. A face humana desperta pouco ou nenhum interesse para essas

criangas (KLIN, 2006). A terceira caracteristica marcante diz respeito ao prejuizo na



101

comunicacao verbal, ndo verbal e no desenvolvimento de brincadeiras adequadas a

idade. Emilio Salle (2010, p. 14) traz a explicacdo do que seria essa linguagem

prejudicada:
As habilidades pré-linguisticas estdo prejudicadas na crianca autista: nao
apresentam a imitacdo social tdo importante para o desenvolvimento da
linguagem, que se manifesta na reproducao de gestos como dar “tchau”, jogar
beijinhos, ndo imitar os pais nos afazeres domésticos; ndo usam brinquedos
em atividades de faz-de-conta com contetdo simbodlico; utilizam o brinquedo
em atividades repetitivas sem ligacdo com o objeto; ndo apresentam mimica
e gestos para se comunicar. Cerca de metade dos autistas nunca falam e
emitem poucos sons ou resmungos. Quando a linguagem se desenvolve, ndo
tem tanto valor de comunicacao e geralmente se caracteriza por um ecocalia
imediata e/ou retardada, repeticdo de frases estereotipadas, inversao
pronominal, ou ainda, uma afasia nominal [...]. Em outros casos mais raros, a
linguagem parece estar superinvestida: a criangca d4 mostras de um extremo

dominio verbal, aprende paginas do dicionario, até linguas estrangeiras, mas
tais casos sdo mais raros e mais caracteristicos na sindrome de Asperger.

O que se pode dizer é que mesmo que a crianca desenvolva a
linguagem, esta ndo sera destinada a reciprocidade, ou seja, com a finalidade de
comunicacdo com terceiro. Aspectos do uso da linguagem, como a figuracdo, o
sarcasmo, ou a ironia, ndo sdo compreendidos pelos autistas. Além disso, a
entonacdo da voz é apagada e os demais aspectos da voz sdo pobres. Outra
caracteristica marcante, € que a pessoa autista, frequentemente, possui dificuldade
em tolerar mudancas de habito e alteracbes de sua rotina. Qualquer tentativa de
variacdo, nesse sentido, pode causar terrivel sofrimento a crianca.

Ainda, como parte de tal caracteristica, a crianca pode apresentar
movimentos estereotipados, como andar na ponta dos pés, estalar os dedos, balancar
o corpo para frente e para tras entre outros maneirismos; sendo utilizados como forma
de prazer, ou ainda para aliviar o estresse. Ressalta-se, ainda, que cerca de 60 a 70%
dos individuos com autismo, possuem algum retardo mental, e cerca da metade deles
se enquadra nos casos de retardo mental leve. Mas essa regra ndo é absoluta.
Autistas com um maior nivel de funcionamento podem nao apresentar um diferencial
no desempenho verbal segundo o QI (KLIN, 2006).

Nesse sentido, como titulo de curiosidade, ha um fendmeno cognitivo
gue pode ocorrer em pessoas autistas, chamado de splinker skills (ilhotas de
habilidades especiais):

Habilidades preservadas ou altamente desenvolvidas em certas areas que
contrastam com os déficits gerais de funcionamento da crianca. Nao é
incomum, por exemplo, que as criangas com autismo tenham grande
facilidade de decifrar letras e nimeros, as vezes precocemente (hiperlexia),
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mesmo que a compreensado do que leem esteja muito prejudicada. Talvez
10% dos individuos com autismo exibam uma forma de habilidades savant —
i.e. desempenho alto, as vezes prodigioso em uma habilidade especifica na
presenca de retardo mental leve ou moderado. Esse fascinante fendmeno
relaciona-se a um ambito reduzido de capacidades — memorizacéo de listas,
calculos de calendarios, habilidades musicais envolvendo tonalidade musical
perfeita ou tocar uma peca musical apoés té-la ouvido somente uma vez (KLIN,
2006, p. 57).

Ainda, como caracteristico das pessoas com autismo, ha a notavel
hiper ou hipossensibilidade aos estimulos sensoriais. Também pode haver distarbios
no sono, apresentando padrdes erraticos, ou alimentares, demonstrando aversao a
certos alimentos, se recusando a experimentar alimentos novos (SALLE, 2010).
Criancas que apresentam um grau de funcionamento menor, ainda podem ter quadros
de agressividade contra o proprio corpo, mordendo méaos e punhos, ou mesmo
golpeando a cabeca contra a parede. Também s&o comuns acessos de ira, quando
contrariados, ou quando forcados a mudanca de rotina (KLIN, 2006).

Vale explicitar, conforme visto anteriormente, que o autismo ja foi
estudado sob diversos aspectos, sendo avaliado em mdltiplas areas de conhecimento.
A literatura especializada mostra que de inicio, o autismo foi entendido como um
distarbio psiquiatrico, em seguida, foi visto como um problema psicolégico e
atualmente existe certo consenso de que o transtorno esta relacionado absolutamente
a fatores neurologicos.

Dessa forma, tem-se entre 0s especialistas da area que o autismo &
decorrente de disfungdes do sistema nervoso central, que acabam por desordenar o
padréo de desenvolvimento da crian¢a. Estudos de neuroimagens e de autopsias, por
exemplo, apontam varias anormalidades cerebrais em individuos com autismo. Em
que pese tais descobertas, ainda é inexistente quaisquer determinacdes de causas
biolégicas, ambientais, ou da interacdo de ambas, que contribuam de maneira
decisiva para a manifestacdo do transtorno. Pelo fato do autismo se manifestar logo
no inicio da vida, no decorrer do desenvolvimento da crianca, um grande esforco tem
sido feito para direcionar os estudos na exploracdo de anomalias genéticas, ou para
exposicdo de eventos biolégicos ocorridos no inicio da vida, como uma emergéncia;
porém cerca de 3% a 5% dos casos de autismo tem alguma vinculagdo com algum
tipo de condigdo médica (CHALLMAM apud SILVA; MULICK, 2009).

Atualmente existem trés instrumentos diagnosticos validados no
Brasil: “a escala de avaliagao de tragos autistas (ATA — Escala d’avaluaci6 dels trests

autistes), o inventario de comportamentos autisticos (ICA) e o questionario para
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avaliacéo de autismo (ASQ)” (MIGUEL; GENTIL; GATAZZ, 2011, p. 109). Ressalta-
se que nao existem testes diagndsticos especificos para a confirmacéo do autismo,
sendo que esses instrumentos, servem de auxilio para auxiliar no raciocinio clinico
investigativo. O que trara um diagnostico seguro sera a avaliagcdo clinica minuciosa
(MIGUEL; GENTIL; GATAZZ, 2011).

Assim, os profissionais envolvidos no diagnéstico devem ter a
capacidade de obter as informagfes necessérias com cuidado, interpretando as
informacdes colhidas cautelosamente, a fim de determinar se aquelas caracteristicas
realmente se enquadram de maneira adequada num diagndstico de autismo. Nesse
sentido, James Mulick e Michele Silva (2015, p. 127), demonstram a necessidade de

um atendimento interdisciplinar para o sucesso no diagnéstico:

Um nUimero cada vez maior de profissionais tem defendido que a forma mais
adequada de se estabelecer o diagnéstico € de modo interdisciplinar,
incluindo pelo menos um neuropediatra e um psicélogo com especializagédo
em distdrbios do desenvolvimento. Esses profissionais tém a oportunidade
de analisar cada caso conjuntamente, identificando as varias nuances no
guadro clinico da crianca e oferecendo a familia informac6es detalhadas ndo
apenas acerca do diagnostico, mas também do perfil médico, cognitivo e
adaptativo da criangca. Além disso, esses profissionais devem orientar a
familia acerca das possibilidades de tratamentos e intervengbes e
encaminha-las aos servicos e apoios necessarios.

Por conseguinte, uma vez que o paciente € diagnosticado autista, faz-
se necessario encaminha-lo ao tratamento adequado, incluindo terapeutas
ocupacionais, neurologistas, fonoaudiélogos, geneticistas, profissionais que cuidem
de problemas alimentares ou do sono, dentre outros. Além disso, é de extrema
importancia que a crianca e sua familia sejam encaminhadas a programas
educacionais especificos, como por exemplo, um programa de treinamento de pais.
Dessa forma, o que se espera € que todas as diferentes areas nas quais a crianca
encontre dificuldades sejam devidamente trabalhadas. Evidencia-se que as pesquisas
ainda ndo tém um avanco suficiente quando se trata do autismo; principalmente em
se tratando de processos especificos que estejam definitivamente envolvidos em sua
etiologia. Por outro lado, houve um avanco significativo no nimero de informacoes a
respeito do transtorno, sendo possivel a implementacdo de praticas diagnosticas
adequadas (SILVA; MULICK, 2011).

Ainda, Silva e Mulick (2011) expdem que em contato com diversos
profissionais da area, ao redor de todo Brasil, 0 que se constata € que ainda ha grande

carecimento de informagdes e de melhores diretrizes e organizacdo geral, visando
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esse estudo interdisciplinar dos autistas em geral, que possibilitem diagndsticos mais
eficazes e adequados no que se refere tanto a pratica diagndstica quanto a
implantagc&o de sistemas de apoio e intervencao para os portadores do transtorno.

O que se V&, é que mesmo que nos ultimos anos os estudos tenham
se desenvolvido, sendo analisados grandes avancos em se tratando da identificacédo
precoce do transtorno autista, bem como do diagndéstico, muitas criancas continuam
sem um tratamento, ou com um diagnéstico inadequado, devido a subjetividade das
caracteristicas diferenciadoras das sindromes. Isso quer dizer que, muitas vezes, o
diagnéstico parte de uma interpretacdo do profissional quanto as caracteristicas
apresentadas pelo seu paciente, o que torna dificil a construcdo de uma regularidade,
ou seja, de diretrizes firmes a serem seguidas para o aprimoramento das praticas
diagnosticas.

A partir do exposto até entdo, depreende-se que se tratando do
autismo, as possibilidades de diagnosticos sdo amplas, sendo possivel a observacéo
de individuos altamente funcionais, bem como, outros que apresentam quadros
graves de retardo mental. Dessa forma, deve haver, na tentativa de ampliar a
comunicacdo com as pessoas com autismo, um comprometimento familiar,
comunitario e institucional, a fim de estudar um meio de facilitacdo do entendimento
da pessoa com autismo. Ainda, visto que o autismo e as condicfes a ele associadas
necessitam de intervencdes a longo prazo para a visualizagédo de melhoras no quadro,
principalmente em se tratando da sociabilidade e do seu proprio desenvolvimento
enguanto sujeito de direitos, aponta-se a urgéncia de uma protecao social efetiva.

No capitulo anterior ficou evidente o papel do Estado enquanto agente
responsavel pela protecdo social, e como esse papel foi se modificando com a
transformacao do capitalismo e da sociedade em geral. Frente, em se tratando de
Brasil, a uma Carta Constitucional que da o devido destaque aos direitos
fundamentais, e que, descreve o direito a saude como universal, dando uma
conceituacdo social para esta — ao desvincular a ideia meramente medicamentosa,
incluindo em sua significacdo o bem estar, o meio ambiente equilibrado, o
desenvolvimento sanitario, dentre outros —, figura no Estado a responsabilidade
principal em suprir tais demandas de saude, onde se inclui as necessidades das
pessoas autistas, trazendo a tona questdes como identificacéo e estimulagéo precoce,

tratamentos multidisciplinares, acompanhamentos a longo prazo, dentre outros.
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2.2 A PESSOA AUTISTA NA LEGISLACAO E OS DADOS DE REALIDADE NO
BRASIL

Como se explanou até aqui, a questdo do Transtorno do Espectro
Autista, ainda apresenta diversas controvérsias no que se refere ao seu quadro
clinico, diagndstico, e principalmente quanto a sua etiologia. Em que pese tal fato, é
consenso entre 0s especialistas que para se fazer um diagnéstico eficaz, € necessario
que o estudo de cada caso seja realizado de forma interdisciplinar, contando com
profissionais de diversas &reas, como a da salude e da educacdo (médicos,
psicologos, nutricionistas, fonoaudidlogos, assistentes sociais, pedagogos, dentre
outros), além de programas sociais de apoio e de insercao social.

De acordo com o Center for Disease Control and Prevention (2018),
orgdo ligado ao governo dos Estados Unidos, no ano de 2016, a prevaléncia de
criangas autistas era de 1 a cada 68, o que representa aproximadamente 14 criancas
a cada 1000. No Brasil, por sua vez, ndo existem dados oficiais acerca da
representacdo populacional a respeito, porém, no ano de 2009, estimava-se que cerca
de 500.000 pessoas fossem autistas (BARBOSA; FERNANDES, 2009).

No dia 27 de dezembro de 2012, no Brasil, foi sancionada a Lei
Federal 12.764, que instituiu a politica nacional de protecédo dos direitos da pessoa
com o Transtorno do Espectro Autista. A Lei ficou conhecida como Lei Berenice Piana,
mae de autista, que teve protagonismo na luta em busca da garantia de direitos desse
grupo em especifico de pessoas.

Berenice Piana (2018), em palestra proferida na Universidade
Estadual de Ponta Grossa e transmitida ao vivo na pagina do Facebook “Anjo Azul’,
no dia 17 de abril de 2018, fez um relato a respeito do caminho entre a elaboracgéo, o
protocolo e o sancionamento da Lei. Em seu relato pessoal, evidenciou que o0 percurso
teve inicio a partir de uma situacao corriqueira: ela, mae de uma crianca autista, no
ano de 2008, adentrou um 6nibus e se deparou com uma outra mae, que suspeitava
gue seu filho fosse autista. Em razdo da semelhanca de vida, Berenice iniciou uma
conversa com essa mae, e lhe indicou um médico neurologista, para avaliacao de seu
filho, entregando seu contato pessoal para esta mae.

Ainda, de acordo com seu relato, dias depois, ela voltou a entrar em
contato com a mae que conheceu no Onibus e descobriu que a senhora fora

maltratada pelo profissional indicado, por ndo possuir condi¢cdes financeiras para



106

realizar um acompanhamento. De acordo com Piana (2018), esse foi o estopim para
a sua revolta e que a partir disso sua vida mudou completamente. Narrou que com
esse fato pode perceber com clareza que a realidade daquela mulher que conheceu
no dnibus era a mesma de inUmeras outras familias que ndo podiam dar o devido
acompanhamento aos seus filhos autistas, por ndo possuirem condicfes financeiras.
Decidiu que essa realidade ndo era justa, que era obrigacdo do poder publico o
amparo aos autistas, motivo pelo qual deu inicio a uma longa caminhada: a elaboracao
de uma lei de protecao aos autistas (PIANA, 2018).

Continuou a narrativa afirmando ndo conhecer nada sobre a edicao
de leis, ou da possibilidade de legislagdo participativa3’, sendo que a primeira atitude
que tomou foi a de ir até Brasilia, conversar com um Senador (ndo identificado), com
o intuito de expor a situacdo e receber orientacbes a respeito. Afirmou que este
parlamentar negou o seu pedido de conversa e orientacdo, lhe acusando, ainda, de
ser ‘mae geladeira’™!. Frustrada com a situacéo, voltou para o Rio de Janeiro, cidade
em que morava, e passou a ser telespectadora assidua da TV Camara e TV Senado,
com o intuito de analisar o perfil dos parlamentares e encontrar algum que pudesse
aderir a causa (PIANA, 2018).

Ainda nessa trajetéria, Piana passou a buscar algum evento publico
em Brasilia, onde conseguisse conversar com diferentes pessoas brasilienses que

pudessem conhecer parlamentares, passando-lhe os contatos destes. Nas palavras

30 De acordo com o site do Senado, “a Comissédo de Legislacdo Participativa comecou a funcionar em
2002 com o objetivo de receber sugestfes da sociedade organizada e ampliar a participacdo popular.
A ideia é diminuir a burocracia prevista na Lei 9.709/98. Em 2005, a comissdo mudou de nome para
Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa (CDH). Podem apresentar sugestdes de
projetos de lei a essa comissao fundagdes, associacdes e 6rgaos de classe, sindicatos, entidades
organizadas da sociedade civil, organizacdes religiosas, partidos politicos sem representacdo no
Congresso e instituicdes cientificas e culturais. As sugestdes que recebem parecer favoravel séo
transformadas em proposi¢éo legislativa de autoria da comissdo e encaminhadas a Mesa do Senado
para tramitacdo. A CDH é composta de 19 senadores titulares e igual nimero de suplentes. Na Camara
dos Deputados, a Comissédo de Legislagéo Participativa (CLP) foi criada em 2001. Através da CLP, a
sociedade — por meio de qualquer entidade civil, como organiza¢cdes ndo-governamentais (ONGs),
sindicatos, associacdes e 0Orgdos de classe — apresenta a Cémara suas sugestdes.
A comissdo da Camara nao recebe sugestdes de organismos internacionais e partidos politicos, além
de ndo aceitar propostas de emenda a Constituicdo (PECs), requerimento de criacdo de comissdes
parlamentares de inquérito (CPI) ou sugestdo de projeto de fiscalizacdo e controle.
Composta por 18 deputados titulares e igual nimero de suplentes, a CLP oferece, em sua pagina na
internet, acesso as comissfes de legislacao participativa de 11 assembleias legislativas e de 30
camaras municipais em todo 0 pais”. Disponivel em:
<http://www.senado.gov.br/noticias/jornal/cidadania/Constitui%C3%A7%C3%A30%20incentiva/not00
6.htm>. Acesso em: 27 abr. 2018.

31 Nota da autora: conforme ja mencionado anteriormente, o termo “méae geladeira” foi um rétulo criado
pela psicanalise, atribuido as mées de autistas, quando se acreditava que o autismo de seus filhos era

causado por uma figura materna inteligente, mas afetivamente fria.
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dela: “Resultado? Fui fazer um curso de cogumelos em Brasilia” (PIANA, 2018). Nesse
evento, conseguiu comunicar-se com 0s organizadores, que lhes concederam vinte
minutos ao final do curso para explicar aos presentes a sua luta em favor das pessoas
autistas, e para que estas, se conhecessem algum parlamentar, Ihe passassem o
contato. Ao final, conseguiu alguns contatos, mas nao obteve retorno de nenhum
destes (PIANA, 2018).

Piana (2018) relatou que analisou cada um dos contatos que
conseguiu no curso em Brasilia e decidiu ir por conta prépria no gabinete de cada um
deles, momento em que conseguiu sensibilizar um senador: Paulo Renato Paim. Este
lhe propOs a realizacdo de uma audiéncia pulblica®?> com os representantes do
movimento, encabecado por Piana, em prol da protecdo dos autistas, se
comprometendo a pagar o transporte dessas pessoas. E assim aconteceu:
guatrocentas pessoas integrantes do movimento sairam do Rio de Janeiro, em direcao
a Brasilia e a audiéncia publica aconteceu no dia 24 de novembro de 2009 (PIANA,
2018).

A partir da realizagcdo dessa audiéncia, deu-se inicio a elaboracgéo do
projeto de lei, que de acordo com Piana, foi feito em sua casa, em conjunto com seus
parceiros de luta: Ulisses da Costa Batista e Eloa Antunes®3. Em marco de 2010 o
projeto foi finalizado e protocolado junto a Comissao de Legislacao Participativa. Em
tempo recorde, dois anos e meio, o projeto passou por todos os tramites legais, sendo
a Lei sancionada no dia 27 de dezembro de 2012, as 23:45, se tornando o primeiro
caso de sucesso no Senado como legislacdo participativa (PIANA, 2018). Foi nesse
cenario, que surgiu, entdo, a Lei 12.764, que institui a Politica Nacional de Protecéo
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, garantindo o amplo
acesso aos direitos fundamentais dos portadores do transtorno, bem como a garantia

de respeito a dignidade humana.

32 De acordo com Fogaca (2017) a audiéncia publica € um instrumento pelo qual a Corte Brasileira ouve
especialistas em determinada matéria para esclarecer questfes que possuam interesse publico
relevante, tratando-se de uma reuniéo publica transparente, que visa a comunicacao de varios setores
da sociedade com as autoridades.

33 Nota da autora: Ulisses e Elod também sé&o pais de autistas, que, logo no inicio da caminhada de
Berenice Piana, resolveram se juntar a ela na luta pela promulgacao da Lei Federal de apoio aos
autistas, de modo tdo imprescindivel, que pela vontade de Berenice, a lei também teria sido batizada
com o nome dos dois.
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O primeiro ponto a se destacar € que a Lei equipara os autistas a
deficientes, conforme sua regulamentacdo, realizada pelo Decreto 8.368/2014
(BRASIL, 2014), aplicando-se a eles os direitos e obrigacdes previstos na Convencgao
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, bem como seu protocolo
facultativo, além da legislacdo pertinente as pessoas com deficiéncia — Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, Lei 13.146/2015. O primeiro artigo da lei determina as
caracteristicas da pessoa com TEA, sendo aquelas que possuem deficiéncia
persistente e clinicamente comprovada no que se refere a interagdo social, bem como
possuidoras de padrfes restritivos e repetitivos de comportamento, com excessiva
aderéncia a rotina e interesses fixos (BRASIL, 2012).

Conforme j& destacado no primeiro capitulo desta pesquisa, em que
pese a legislacdo especifica, num primeiro momento equiparar as pessoas autistas
como pessoas com deficiéncia — entendendo, portanto, o conceito de deficiéncia
enguanto barreiras impostas pela sociedade e ndo caracteristicas individuais do ser
humano —, logo na sequéncia ja caracteriza a pessoa autista enquanto aquela que
possui uma série de peculiaridades focalizadas em sua propria pessoa. Salienta-se
gue a pesquisadora identifica essa fragilidade da legislacéo, e traz as duas realidades
para o estudo: traca-se o autismo enquanto deficiéncia, demonstrando que na
auséncia de barreiras sociais estes poderiam experimentar uma vida sem deficiéncia
e, num segundo momento, traz a abordagem médica a respeito do transtorno.

Do mesmo modo, é essa a perspectiva que se interpreta da
legislacdo: em que pese ela traga caracteristicas que segreguem e individualizem o
autista, parte-se do pressuposto que em algum momento a sociedade estara apta para
recebé-lo em sua individualidade, deslocando para si prépria a responsabilidade de
incluséo social e eliminacao de barreiras.

A partir disso, a Lei apresenta as diretrizes da Politica Nacional de
Protecdo, destacando a importancia da intersetorialidade no desenvolvimento de
acOes, de politicas e no atendimento do autismo, que ja ndo devem ser pensadas
apenas no ambito meédico, mas sim, por meio de um conjunto de areas. Assim, a lei
prevé ndo somente um diagndstico precoce e o0 acesso a medicamentos, mas também
a uma nutricdo adequada, o atendimento multiprofissional, o acesso a informacdes,
educacdo, moradia, mercado de trabalho, previdéncia e assisténcia. Da-se um
destaque especial a necessidade da participacéo social, que devera ocorrer de duas

formas: na formulacdo de politicas publicas que atendam as necessidades das
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pessoas com TEA, e no controle, acompanhamento e avaliagdo de seu
desenvolvimento (BRASIL, 2012).

Renata Flores Tibyrica (2013), defensora publica do Estado de S&o
Paulo, destaca a importancia dessa diretriz, demonstrando que ela significa que a
consulta ndo sera apenas dos profissionais da area, mas também da comunidade,
permitindo que os pais de criancas autistas possam participar efetivamente do
processo de criacdo de politicas publicas.

Surge um ponto interessante da analise dessa diretriz, que pode se
relacionar diretamente com o fato de que a Lei Berenice Piana foi a primeira a ter
efetivamente uma natureza participativa da sociedade. Aponta-se que, atento a esse
fato, o legislador considerou pertinente deixar de forma expressa a possibilidade de
participacdo da comunidade no auxilio e elaboracao de politicas publicas, dando voz
justamente para o setor que teve protagonismo politico e foi capaz de mudar o curso
da producdo legislativa, assegurando a protecdo dos direitos de um grupo
populacional que outrora estava desamparado, qual seja as pessoas autistas do
Brasil.

A préxima diretriz trazida pela Lei, diz respeito a atencéo integral a
saude, dando a pessoa com TEA, a garantia do diagndéstico precoce, do atendimento
multiprofissional e 0 amplo acesso a medicamentos e nutrientes necessarios. Essa

diretriz foi regulamentada pelo decreto 8.368/2014, em seu artigo 2°34, que expGe de

34 Art. 22 E garantido a pessoa com transtorno do espectro autista o direito a saide no ambito do
Sistema Unico de Salde - SUS, respeitadas as suas especificidades.

§ 12 Ao Ministério da Saude compete:

| - promover a qualificacdo e a articulacé@o das acdes e dos servigos da Rede de Atencao a Salde para
assisténcia a saude adequada das pessoas com transtorno do espectro autista, para garantir:

a) o cuidado integral no &mbito da atencéo bésica, especializada e hospitalar;

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

¢) a qualificacéo e o fortalecimento da rede de atengdo psicossocial e da rede de cuidados de saude
da pessoa com deficiéncia no atendimento das pessoas com o transtorno do espectro autista, que
envolva diagnéstico diferencial, estimulacédo precoce, habilitagéo, reabilitagdo e outros procedimentos
definidos pelo projeto terapéutico singular;

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

Il - apoiar e promover processos de educacdo permanente e de qualificacdo técnica dos profissionais
da Rede de Atencédo a Saude quanto ao atendimento das pessoas com o transtorno do espectro autista;
IV - apoiar pesquisas que visem ao aprimoramento da atencéo a saude e & melhoria da qualidade de
vida das pessoas com transtorno do espectro autista; e

V - adotar diretrizes clinicas e terapéuticas com orientacées referentes ao cuidado a salde das pessoas
com transtorno do espectro autista, observando suas especificidades de acessibilidade, de
comunicacao e atendimento.
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forma exaustiva, o direito da pessoa com TEA ao atendimento necessario no Sistema
Unico de Saude, respeitadas suas especificidades.

A quarta diretriz diz respeito a inser¢do da pessoa com TEA no
mercado de trabalho, respeitadas as peculiaridades aplicadas aos deficientes. As
proximas diretrizes trazidas pela lei sdo melhores entendidas numa analise conjunta.
Elas dizem respeito a ampliacdo das informacfdes quanto ao autismo e aos demais
transtornos do espectro autista, bem como o incentivo a capacitacdo de profissionais
e a pesquisa cientifica, como forma de contribuir para a expansao do conhecimento
na sociedade com a consequente diminui¢do do preconceito (BRASIL, 2012).

Ainda, a lei deixa claro que para que seja possivel o cumprimento de
todas as diretrizes, o poder publico podera firmar contrato de direito publico ou
convénio com pessoas juridicas de direito privado. O que se percebe, e que ja foi
discutido em outro momento nesse trabalho, é que a propria legislacéo ja da brechas
para que o poder publico encontre parcerias na garantia de um servico que é
originariamente seu. Retoma-se a ideia da sociedade civil liberalista, onde se encontra
o0 Terceiro Setor, que se volta ao atendimento de caréncias e necessidades de
segmentos da populacdo, chamando para si a responsabilidade para com as
expressodes da questédo social (NOGUEIRA, 2002).

A Lei ressalta que as pessoas com deficiéncia possuem 0s mesmos
direitos de quaisquer pessoas, incluidos aqueles previstos na legislacdo especial,
atendidos sempre ao que esta previsto na Convencao Internacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, que é considerada uma norma constitucional e também no
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015). Em se tratando de crianca,
ainda ha que se analisar o Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei 8.069/90).

Apés a delimitacdo das diretrizes, a Lei traz em seu artigo 3°, os

direitos das pessoas com TEA:
Art. 32 Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da
personalidade, a seguranca e o lazer;

Il - a protecéo contra qualquer forma de abuso e exploracao;

Ill - 0 acesso a acBes e servicos de salude, com vistas a atencdao integral
as suas necessidades de saude, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que nédo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

§ 2° A atencdo a saude a pessoa com transtorno do espectro autista tomard como base a Classificagédo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde - CIF e a Classificacdo Internacional de
Doengas - CID-10.
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d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagnéstico e no tratamento;

IV - 0 acesso:

a) a educacéo e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social.

Paragrafo Unico. Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com
transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns de ensino regular,
nos termos do inciso IV do art. 29, tera direito a acompanhante especializado
(BRASIL, 2012). (grifou-se).

No que diz respeito aos incisos I, I, a lei € clara e ndo necessita de
complementacdes. Quanto a saude, além de ser direito da pessoa com TEA, € uma
das diretrizes da lei, sendo essencial a sua garantia, para que a lei ndo seja um mero
dispositivo, tendo eficicia social. Quanto ao inciso IV, no que diz respeito a educacao,
moradia, ao mercado de trabalho e a previdéncia social; ressalta-se a obrigacao do
servico publico em oferecer moradias assistidas, educacao de qualidade, bem como
0 acesso a beneficios da previdéncia social, como o Beneficio de Prestacdo
Continuada. %

Em analise ao paragrafo unico do artigo supracitado, observa-se que
a lei garante as pessoas com o transtorno, que possuam um acompanhante
especializado, caso frequentem classes comuns de ensino regular. Tal dispositivo é
de extrema importancia, pois garante a inclusdo dessa crianga num ambiente comum
a todas as outras criancas, possibilitando o convivio entre elas e a consequente
diminuicdo da discriminacdo. Esse acompanhante especializado tem a funcédo de
intermediar a relacdo entre o aluno e a escola, e também entre o aluno e os colegas,
fazendo com que o convivio se desenvolva de maneira natural, respeitando os limites
do transtorno (BRASIL, 2012).

A lei assegura, ainda, que a pessoa com TEA nédo sera submetida a

tratamento desumano ou degradante, ndo sera privada do convivio familiar e ndo sera

35 Nota da autora: de acordo com o site do MDS, “[...] o BPC é Beneficio de Prestagdo Continuada de
Assisténcia Social (BPC), assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, garante a transferéncia
mensal de 1 salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa com deficiéncia incapacitada
para a vida independente e para o trabalho, que comprovem n&do possuir meios para prover a propria
manutencdo nem de té-la provida por sua familia. O BPC é um beneficio individual, néo vitalicio e
intransferivel, que integra a Protecdo Social Basica no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS). E um direito de cidadania assegurado pela protecdo social ndo contributiva da Seguridade
Social. Para ter acesso ao BPC, ndo é necessario que o beneficiario ja tenha contribuido para a
Previdéncia Social”’. (SOCIAL assisténcia. Disponivel em: < http://www.mds.gov.br/falemds/perguntas-
frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-de-prestacao-continuada/bpc-beneficio-de-prestacao-
continuada>. Acesso em: 06 mai. 2018.)
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discriminado por sua deficiéncia. E assegurada a pessoa com TEA a possibilidade de
participar de planos privados de assisténcia a saude. Por fim, a lei prevé que o gestor
escolar ndo podera se recusar a fazer a matricula de uma crianga que possua TEA,
sob pena de incorrer no pagamento de multa, de trés a vinte salarios minimos
(BRASIL, 2012).

Percebe-se que a lei é expositiva, e traz com coeréncia todo o suporte
necessario para prestar e garantir os direitos da pessoa com Transtorno do Espectro
Autista resta saber se tais disposi¢cdes estao sendo efetivas no sentido de cumprirem
0 que se dispbe a fazer: garantir acesso aos direitos da pessoa com deficiéncia, em
especial nessa pesquisa, quanto ao direito a saude, bem como inclui-lo na sociedade,
sem qualquer tipo de descriminacgéo por sua condicéo.

Vale dizer que entre o inicio da elaboracéo do Projeto de Lei Federal,
em 2010 e seu sancionamento no final de 2012, foi aprovada a Lei Municipal 10.973,
na cidade de Ponta Grossa, que dispbe sobre a politica municipal de protecdo dos
direitos da pessoa com o Transtorno do Espectro Autista. O projeto de Lei foi proposto
pela vereadora e professora Ana Maria de Holleben, no dia 29 de marco de 2012 e
obteve aprovacao pela Camara Municipal e sancionamento pelo entéo prefeito Pedro
Wosgrau Filho, no dia 02 de maio de 2012. Entre a exposicdo de motivos da
propositura do projeto de lei constou (PONTA GROSSA, 2012):

E fato que as pessoas com Transtorno do Espectro Autista [...] apresentam
dificuldades cognitivas e comunicativas.

Essas limitagBes dificultam sua integracdo social e as transformam em
vitimas frequentes de discriminag&o. A discriminacdo muitas vezes chega ao
absurdo do tratamento desumano e degradante.

Para agravar a situacao, além das peculiaridades cognitivas e relacionais, as
pessoas com este transtorno podem apresentar comprometimento fisiol6gico,
necessitando de continuo acompanhamento médico especializado. Na
verdade, a expectativa de vida dessas pessoas, principalmente quando
apresentam transtornos fisiol6gicos, costuma ser inferior & da média da
populacao.

Sem sombra de duvidas, o diagnéstico precoce e o tratamento especializado
s80 essenciais nesse processo e indispenséveis para garantir a integridade
fisica e moral desse segmento da populacdo e permitir sua integracdo social.
[...]

S8o graves as consequéncias da falta de pesquisas e estudos
epidemiolégicos que permitam conhecer a magnitude do problema no
Brasil e os mecanismos de combate ao crescimento do numero de
autistas. Nesse sentido, é fundamental o desenvolvimento de uma politica
nacional, com a participacdo de estados e municipios, de protecdo aos
direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista. (grifou-se).

O que chama atencao, é que a Lei Municipal 10.973, de 23 de maio

de 2012, foi sancionada antes mesmo da Lei Federal, dispondo sobre a politica de
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protecdo dos direitos das pessoas com TEA na cidade de Ponta Grossa. J4 em seu
artigo primeiro, prevé quem sdo as pessoas com Transtorno do Espectro Autista e

delimita quais patologias sdo abrangidas pela lei, o que ficou implicito na Lei Federal:

Art. 1° A presente lei institui a Politica Municipal de Protecéo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua
consecucao.

Paragrafo Unico - Para efeitos da presente lei é considerada pessoa
portadora de Transtorno do Espectro Autista aguela com anomalia qualitativa
constituida por caracteristica global do desenvolvimento, conforme definido
na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID) da Organizacao Mundial de Saide (OMS),
englobando as seguintes patologias:

| - Sindrome de Asperger;

Il - Sindrome de Rett;

Il - Transtorno Desintegrativo da Infancia;

IV - Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Sem Outra Especificacéo;

V - Transtorno Autista (PONTA GROSSA, 2012).

Assim, fica estabelecido que a Lei Municipal abrange tanto o autismo,
como a sindrome de Rett, de Asperger, o transtorno desintegrativo da infancia e o
transtorno invasivo de desenvolvimento sem outra especificagdo. Ou seja, aqueles
compreendidos como Transtornos Globais do Desenvolvimento na CID-10 e do DSM-
IV. Ainda, em consonancia com a Lei Federal, essa disp8e expressamente em seu
segundo artigo, que a pessoa com TEA é considerada deficiente para todos os efeitos
legais.

Na sequéncia, o artigo 3° traz quais sdo as diretrizes da politica
municipal. Vale dizer, que em grande parte, elas sdo as mesmas trazidas pela lei

federal, com poucas especificacdes:

Art. 3° Sdo diretrizes da Politica Municipal de Prote¢éo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista:

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

Il - a participacdo da comunidade na formulagdo de politicas publicas voltadas
para as pessoas com Transtorno do Espectro Autista e o controle social da
sua implantacéo, implementag¢éo, acompanhamento e avaliagéo;

Il - a atenc@o integral as necessidades de salde da pessoa com Transtorno
do Espectro Autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e o acesso a medicamentos e nutrientes;

IV - a inclusdo dos estudantes com Transtornos do Espectro Autista nas
classes comuns de ensino regular e a garantia de atendimento educacional
especializado gratuito a esses educandos quando apresentarem
necessidades especiais e sempre que, em fungéo de condicdes especificas,
ndo for possivel a sua insercdo nas classes comuns de ensino regular,
observado o disposto no Capitulo V (Da Educacéo Especial) do Titulo 11l da
Lei n©9.394 de 20 de dezembro de 1996 que estabelece as Diretrizes e Bases
da Educacional Nacional;

V - 0 estimulo a inser¢@o da pessoa com Transtorno do Espectro Autista no
mercado de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as
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disposicbes da Lei Federal n° 8.069, de 13 de julho de 1990, do Estatuto da
Crianca e do Adolescente;

VI - a responsabilidade do Poder Pblico quanto a informacéo publica relativa
ao Transtorno e suas implicacdes;

VIl - o incentivo a formag&o e capacitacdo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com Transtorno do Espectro Autista;

VIl - o estimulo & pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemiolégicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do
problema relativo ao Transtorno do Espectro Autista.

Paragrafo Unico - Para dar cumprimento as diretrizes de que trata esta lei e
atender as despesas decorrentes da execucédo das atividades nela previstas,
o Poder Publico podera firmar convénio ou termos de cooperacdo com
pessoas fisicas e juridicas da iniciativa privada e com entidades
representativas (PONTA GROSSA, 2012).

Dessa forma, o que se vé sao diretrizes que visam a
intersetorialidade; a participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas,
bem como no auxilio no controle social de sua implementacdo. Ainda, no que diz
respeito a salde, deve ser dada a atencao integral, sendo garantidos aos autistas,
dentre outros direitos, um diagndstico precoce. Evidencia-se, ainda, a importancia da
inclusédo de criancas com TEA no ensino regular, ou, se assim necessite, em escolas
especializadas; o estimulo e insercao de portadores de TEA no mercado de trabalho;
a obrigacdo do poder publico em transmitir a populacdo informa¢des quanto o TEA,
para diminui¢cdo da discriminacao; o incentivo na capacitagcao de profissionais no TEA,
para que aumente o0s especialistas no assunto e o estimulo a realizacao de pesquisas
cientificas nessa area, para a consequente diminuicao de erros no diagnéstico. A Lei
Municipal, tal como a Federal, prevé a possibilidade de o poder publico firmar convénio
com pessoas fisicas e juridicas da iniciativa privada e de entidades representativas.
(PONTA GROSSA, 2012).

Por fim, no dia 30 de abril de 2013, foi instituida no ambito do estado
do Parana as diretrizes para a politica estadual de protecédo dos direitos das pessoas
com o Transtorno do Espectro Autista. O Projeto de Lei, proposto pelo deputado
Péricles de Mello, foi aprovado pela Camara dos Deputados no dia 2 de abril de 2013,

dia Mundial da Conscientizacdo do Autismo. De acordo com o deputado referido:

Aprovar a lei no Parand significa darmos a causa a importancia que ela
merece. Além do incentivo publico, a lei vai trazer mais informagéo a
populacdo, ajudar a diminuir o preconceito e a divulgar as experiéncias
praticadas por entidades paranaenses que auxiliam pais de criancas com
autismo (FONTANA, 2013).

Da mesma forma como disposto na lei federal, a presente lei equipara

as pessoas com TEA como deficientes, para todos os efeitos legais. Em seu primeiro
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artigo, expbe que é considerada pessoa com TEA, aquela que possui prejuizo na
comunicacao e nas relacfes sociais, conforme caracteristicas estabelecidas na CID-
10, e pela Organizacdo Mundial da Saude. Quanto a intersetorialidade, a lei estadual
vem para especificar o disposto na Lei Federal, dispondo em seu artigo 2°:

A intersetorialidade deve pautar o desenvolvimento das a¢6es e das politicas
no atendimento a pessoa com TEA, aplicaveis através de convénios
celebrados entre a Secretaria Estadual de Saude - Sesa, a Secretaria
Estadual da Educacao — Seed e a Secretaria Estadual de Ciéncia, Tecnologia
e Ensino Superior — Seti e, sempre que possivel, procurando envolver as
Secretarias Municipais de Saude, as Secretarias Municipais de Educacao, as
Universidades Federais e Estaduais e outras instituicdes como fundagdes e
associagdes. (PARANA, 2013).

Quando da formulacdo de politicas publicas, a lei estabelece as
seguintes diretrizes junto as Instituicbes: a utilizacdo de profissionais das
Universidades, para auxiliar o Estado na formacdo de profissionais aptos a
diagnosticar precocemente o TEA; a implementacdo de um cadastro de pessoas
autistas, com o intuito de facilitar a producéo de pesquisas, bem como o auxilio das
familias, além de garantir que cursos superiores voltados a essa area estudem
especificamente sobre o TEA, e, por fim, a promoc¢ao da inclusdo de estudantes com
TEA na instituicdo regular de ensino.

No dia 26 de junho deste ano de 2018, apos cinco anos de instituicdo
da lei 17.555/2013, foi lancado no Estado do Parana o Programa de Atencdo ao
Autismo, reivindicacao do deputado Péricles de Melo, que também foi protagonista na
elaboracao da referida Lei. Tal programa sera voltado para pacientes e para familias.
O programa sera coordenado pela Secretaria Estadual de Saude, e prevé dentre os
seus servicos, a capacitacao dos profissionais da rede publica do Parana, de pais e
educadores, além da implementacdo de um cadastro da pessoa com TEA, assim
como previsto na legislacdo (AGENCIA DE NOTICIAS DO PARANA, 2018).

Ainda de acordo com a Agéncia de Noticias do Parana (2018), o Brasil
sera o trigésimo pais a receber esse programa, e a cidade de Curitiba sera a pioneira
na implantacdo do projeto, que sera aos poucos incluido em todos os municipios
brasileiros. O Centro Regional de atendimento Integrado ao Deficiente, CRAID,
unidade propria do estado, sera o local de referéncia na prestacao dos servi¢os tanto
para os profissionais quanto para as familias. De acordo com o secretario estadual de
saude, Antdnio Carlos Nardi, a intengdo é que nos préximos cinco anos, todas as

familias de criancgas autistas entre 2 e 9 anos de idade sejam atendidas.
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Com um investimento de R$2,7 milhdes do governo do Estado, a
capacitacao profissional ocorrera por meio de uma parceria com o The Scott Center
for Autism Treatment, da Florida Institute of Technology (EUA). Tal programa tera uma
duracdo de dois anos, e serd voltado para profissionais diversos — médico, psicélogo,
fonoaudidlogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, enfermeiro, técnico de
enfermagem, assistente social e cirurgido-dentista —, e também para gestores do SUS,
cuidadores e pais de pessoas com autismo. Por sua vez, o cadastro da pessoa com
TEA (ANEXO B) que norteara as ac¢des e a elaboracéo de politicas publicas para esta
area, ja esta disponivel no site da Secretaria de Estado da Satde (AGENCIA DE
NOTICIAS DO PARANA, 2018).

A lei estadual, assim com a federal, também dispde sobre a
importancia do envolvimento da comunidade, ampliando o interesse na criacdo de
campanhas de conscientizacdo sobre o autismo; inserindo os autistas no mercado de
trabalho, além de buscar auxilio na criacdo de politicas publicas, o controle social em
sua implantacdo, bem como seu acompanhamento e avaliacdo por meio da criacao
de Comités Estadual e Municipal, compostos por representantes de Associagdes de
Pais; Sociedades de Pediatria; Neurologia Pediatrica; Neurologia, Psicologia;
Universidades participantes; e também de representantes dos gestores publicos
estaduais e municipais designados.

Observa-se que tanto a Lei Federal, quanto a Lei Estadual e a Leli
Municipal, ndo estabelecem especificamente a prote¢céo aos portadores do transtorno
autista, mas sim, a todos aqueles dentro do Transtorno do Espectro Autista.

Em 2014, o Ministério da Saude publicou a Diretriz de Atencdo a
Reabilitacdo da Pessoa com TEA, tendo como objetivo o oferecimento de orientacdes
as equipes multiprofissionais dos pontos de atencdo da Rede SUS para o cuidado a
salude da pessoa com transtornos do espectro do autismo e de sua familia nos
diferentes pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014), contudo, neste documento ndo ha qualquer mengao
a respeito de dados nacionais que indiqguem a urgéncia da garantia do direito a saude.

Os documentos acostados aos apéndices dessa pesquisa,
demonstram que, em contato com a Coordenacdo Geral de Saude Mental, do
Ministério da Saude no dia 22 de marcgo de 2018, foi realizado o pedido de informacdes
guanto a existéncia de dados estatisticos que retratem a realidade do autismo no pais.

Recebida a resposta, no dia 27 de margo de 2018, constatou-se a inexisténcia destes,
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com a indicacao de um unico documento oficial por parte do Ministério da Saude, qual
seja o das Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo da Pessoa com TEA.

Com esse mesmo intuito, também foram encaminhados oficios
(APENDICE 1), via e-mail, para a Secretaria do Ministério da Salde, Secretaria de
Saude Mental do Governo Federal, Secretaria de Saude Mental do Parana, para a
Coordenacéo de Disseminacéo de InformacBes em Saude, do DATASUS e para a
Direcdo de Saude Mental da cidade de Ponta Grossa/PR. Por sua vez, também foram
encaminhados oficios para associa¢des do Terceiro Setor: Federagdo NACIONAL das
APAE’s, Federagao das APAE’s do Estado do Parana, Associacdo de Amigos dos
Autistas — AMA e Movimento do Orgulho Autista — MOAB.

Em resposta a solicitagdo, o MOAB informou ndo haver ndmeros
sobre o autismo no Brasil, ressaltando, inclusive, que uma das lutas da instituicéo é a
de colocar o autismo no Censo de 2020, do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica— IBGE, sendo que a proposta ja passou por duas comissdes no Congresso
Nacional. Evidencia-se que o Censo € a Unica pesquisa que visita todos os domicilios
brasileiros (cerca de 58 milhdes espalhados por 8.514.876,599 km?), para conhecer a
situacdo de vida da populacdo em cada um dos 5.565 municipios do pais. A inclusao
do autismo no Censo € necessaria, pois é a partir dele que se definem quais as
politicas publicas urgentes no contexto nacional, estadual ou municipal. E por meio do
Censo que o poder publico identifica as areas prioritarias de atendimento em saude
(e também em outras areas, como educacao, habitacdo, dentre outras) (IBGE, 2018).
As demais Associacdes nao responderam a solicitacao de informacdes.

Dentre os 6rgdos vinculados ao governo mencionados, somente a
Direcdo de Saude Mental do municipio de Ponta Grossa encaminhou resposta a
solicitagdo (ANEXO A), informando que ndo existem dados no municipio a respeito da
guantidade de pessoas com o transtorno do espectro autista. Informou ainda que os
casos de autismo sdo encaminhados para o tratamento e acompanhamento na
Associacgdo de Protegcédo ao Autista — APROAUT. Por fim, indicou que apenas duas
pessoas autistas sdo acompanhadas pelo Centro de Apoio Psicossocial Infantil —
CAPS-i %,

36 Nota da autora: Importa ressaltar que Ponta Grossa, possui um Centro de Apoio Psicossocial Infantil
— CAPS-i. O CAPS-i foi implantado através do Decreto 6528 de 11 de dezembro de 2012, e o Decreto
6533 de 12 de dezembro de 2012, estabeleceu suas diretrizes. Em seu artigo 1° disp8e que tem por
finalidade contribuir para a efetivacdo das diretrizes pela Lei de Reforma Psiquidtrica, através da
reorganizacdo da rede assistencial de saude mental infanto-juvenil, conforme o estabelecido na
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O préximo passo, ante esse cenario de auséncia de informacdes, foi
realizar a solicitacdo a partir da ouvidoria do Departamento de Informatica do SUS —
DATASUS e Secretaria de Saude do Estado do Parand, sendo que a segunda
respondeu o pedido e encaminhou um relatério de todas as pessoas que ja haviam
realizado o cadastro por meio do site, totalizando 309 autistas. A partir de entdo, sera
feito um breve estudo descritivo, com a finalidade de apresentar os dados do autismo
ja cadastrados pelo Estado do Paranéd até o dia 12 de novembro de 2018. Diz-se que
a finalidade da pesquisa descritiva € justamente descrever as caracteristicas de
determinada populacdo ou fenémeno (GIL, 2016, p. 42).

A pesquisadora sabe que o numero de registros ja realizados
representam apenas uma pequena porcentagem da realidade e que, os dados
contidos nesse registro servem para a analise apenas deste, nado refletindo
necessariamente na realidade estadual, federal ou municipal. Os dados serao
estudados em seguida pela importancia do pioneirismo dessa catalogacao, ja que ela
nao é feita em nivel federal e nem em nivel municipal.

A primeira tabela diz respeito ao nimero de autistas ja cadastrados,

sua divisao por faixa etaria e sexo, analisa-se:

Tabela 4 — Namero de autistas ja registrados no cadastro da Secretaria de Salde do Estado do Parana,
pelo ano de nascimento e sexo.

Ano de Nascimento NUumero de pessoas Homens Mulheres
1974 1 1 0
1975 1 1 0
1978 1 0 1
1980 1 1 0
1981 1 0 1
1982 1 0 1
1983 1 0 1
1984 2 1 1
1986 1 0 1
1987 1 1 0
1989 2 1 1
1991 2 0 2
1992 2 2 0
1994 6 5 1
1995 3 2 1
1998 2 0 2
1999 1 1 0
2000 1 1 0
2001 5 3 2
2002 4 2 2

Portaria GM N° 336, de 19/02/2002, incluindo as criancas e adolescentes portadores de sofrimento
mental dentro das propostas do SUS, incluindo-se, aqui, as criangas com TEA. Disponivel em: <
http://www.pontagrossa.pr.gov.br/node/15270>. Acesso em: 07 mai. 2018.
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2003 11 7 4
2004 8 8 0
2005 12 10 2
2006 10 9 1
2007 21 21 0
2008 23 18 5
2009 21 18 3
2010 28 23 5
2011 19 17 2
2012 30 25 5
2013 23 18 5
2014 31 26 5
2015 24 18 6
2016 9 6 3
Total no periodo 309 246 63

Fonte: Secretaria de Salde do Estado do Parana
Org.: a autora.

Parte-se da informacéo de que até a data de 12 de novembro de 2018,
309 cadastros ja haviam sido realizados. Um dado que chama atencéo e que ja serviu
para a discussao nesta pesquisa, foi a predominancia do autismo no sexo masculino.
Conforme se vé, os 246 autistas do sexo masculino, representam 79,61% da
totalidade dos registros, enquanto que os do sexo feminino, somam 63 pessoas, ou
20,38%.

Estima-se que a prevaléncia do autismo no sexo masculino em
comparacao ao feminino é de 4:1 (TAMANAHA, PERISSINOTO, CHIARI, 2008).
Neste sentido, pode-se dizer que essa predominancia pode ser observada quase que
de maneira exata, a partir da porcentagem acima realizada. Deste modo, a0 menos
no que diz respeito a tal caracteristica, o numero de registros realizados,
proporcionalmente falando, tem acompanhado a l6gica de prevaléncia.

Na segunda tabela, organizada abaixo, vé-se a quantidade de
pessoas autistas distribuidas pelo Estado do Parana. Organizou-se primeiramente
com as maiores cidades do estado que apareciam na catalogacdo e, em seguida,
cidades que tinham expressividade no registro. Estao distribuidas também de acordo

com araca: preta, branca, parda, amarela ou ignorada.

Tabela 5 — Numero de autistas cadastrados pela Secretaria de Saude do Estado do Parana, divididos
por cidades e raca

Cidade Branca Preta Parda Amarelo Ignorado Total
Curitiba 41 0 5 0 2 48
Londrina 1 0 0 0 1 2
Maringa 6 1 1 1 1 10
Ponta 4 0 1 0 0 5
Grossa
Sao José 25 0 1 0 0 26
dos Pinhais
Colombo 3 0 1 0 1 5
Guarapuava 2 0 1 0 0 3
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Arapoti 12 1 3 0 0 16
Manoel 6 0 3 0 0 9
Ribas
Jaguariaiva 3 0 1 0 2 6
Quedas do 11 0 2 0 0 13
Iguacu
Pitanga 2 0 0 0 17 19
Matelandia 2 0 0 1 7 10
Ipiranga 4 0 1 0 1 6
Outras 86 0 7 0 38 131
cidades
elou
ignoradas
Total do 208 2 27 2 70 309
periodo

Fonte: Secretaria de Saude do Estado do Parana.
Org.: a autora.

Destaca-se, primeiramente, que a cidade que mais conta com
registros é justamente a capital do Estado. Tal dado ja era o esperado, uma vez que
o lancamento e a divulgacdo do cadastro ocorreram justamente na cidade
mencionada. Também é interessante mencionar a evidéncia de algumas cidades
interioranas, tal como Pitanga, Arapoti e Quedas do Iguacu que aparecem com uma
guantidade expressiva de registros.

A partir do relatorio (PARANA, 2018), constata-se que o esforco na
realizacdo de tais registros se deu pela Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) das respectivas cidades, o que indica que a rede de informagao
tem funcionado nesses municipios.

Por outro lado, ao se analisar a cidade de Ponta Grossa, a quarta
maior cidade do estado (IBGE, 2018) e foco desta pesquisa, percebe-se uma baixa
de registros: apenas cinco. Isso € um indicador que estd havendo uma falha no que
diz respeito a comunicacdo do ente estatal com as pessoas em geral e também com
a APROAUT, que muito embora exerca o papel de protecdo dos autistas do municipio,
nao tem contribuido com a alimentacdo do cadastro.

De acordo com o relatério repassado pela Secretaria Estadual de
Saude do Parana (BRASIL, 2018), dos 309 cadastros realizados, 280 ja possuem um
diagnéstico concluido quanto ao tipo de transtorno, e outros 29 permanecem sem a
confirmacédo. Abaixo, foi organizado um grafico com os diagndsticos catalogados,

somados 0s que possuem e 0s que ndo possuem a confirmacao:
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m Autismo Infantil H Asperger
Transtorno Global do Desenvolvimento m Autismo Atipico

m N3o Informado

Gréafico 1 — indice de diagnosticos indicados pelo Cadastro da Secretaria Estadual de Satde do Estado
do Parana

Fonte: Secretaria de Saude do Estado do Parana.

Org.: a autora.

Da analise do gréafico acima, percebe-se que o cadastro ainda vem
sendo realizado conforme a divisdo proposta pelo CID-10, onde os transtornos que
compde o Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, sdo tratados como diferentes.
Deste modo, o autismo infantil, também conhecido como autismo tipico, € o que
apresenta maior relevancia: 68% dos diagnosticos, ou 209 pessoas. Vale lembrar,
conforme visto que, seguindo uma tendéncia atual, j& que desde o DSM-V o autismo
ja vinha sendo entendido como um espectro, a OMS passou a enquadrar o Transtorno
do Espectro Autista como um diagndstico Unico, substituindo todas as diversas
nomenclaturas trazidas pela CID-10 (ICD, 2018).

Ainda, 18% dos cadastros realizados trouxeram a informacgéo de que
a pessoa registrada teria um Transtorno Global do Desenvolvimento, sem
especificaco, isso representa 55 pessoas no total de autistas. Também aparecem 20
com diagnéstico de Asperger, 20 de Autismo Atipico e 5 que nao informaram qual
seria o diagnéstico.

Outro dado trazido no cadastro € no que diz respeito a quantidade de
autistas que ja realizam acompanhamento terapéutico, com acesso a servicos de

saude diversos.
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Tabela 6 — NUmero de servicos acessados pelos autistas de acordo com o cadastro da Secretaria de
Saude do Estado do Parana.

Servico Usuarios
Fonoaudiélogo 165
Psicologo 184
Terapeuta Ocupacional 131
Fisioterapeuta 67
Pedagogo 129
Nutricionista 19
Educador Fisico 82
Assistente Social 94
Dentista 27
Médico 190

Outros 3

Org.: a autora

Percebe-se que 0 numero total de servicos € maior que o numero total
de registros, isso ocorre pelo fato de que cada pessoa cadastrada acessa mais de um
servico de saude. Trazer esse dado para a pesquisa € essencial para demonstrar o
guanto a garantia do acesso por parte do Estado se faz importante, ainda mais quando
se depara com uma legislacdo especifica a esse grupo de pessoas, que dispde a
obrigacao do ente estatal em assegurar tais direitos.

Um dado que seria importante que o cadastro trouxesse, mas que nao
o faz, é justamente como as pessoas autistas acessam esses servicos, se de forma
custeada, ou por meio do SUS. Outro indicativo importante e que inclusive é trazido
na legislagdo como direito das pessoas autistas, diz respeito ao fornecimento de
medicamentos. Das 309 pessoas cadastradas, 200 registraram a necessidade de
utilizacdo de medicamentos, abaixo organizou-se um grafico com os medicamentos

mais recorrentes:
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Gréfico 2 — Medicamentos mais utilizados de acordo com o cadastro de autistas da Secretaria de
Saude do Estado do Parana.
Org.: a autora

Verifica-se que das 200 pessoas que registraram a necessidade de
utilizacado de medicamentos, 60 indicaram a Risperidona como um farmaco essencial,
20 indicaram a Ritalina, 8 o Neuleptil e 6 o Topiramato. Os outros 115 medicamentos
indicados tiveram poucas repeti¢cdes, motivo pelo qual foram agrupados em uma sé
coluna.

Como ja mencionado, a Lei Berenice Piana prevé como um direito das
pessoas autistas 0 acesso a medicamentos necessarios para o tratamento de
caracteristicas relacionadas ao autismo, tais como agressividade, hiperatividade,
nervosismo, dentre outros. Apos a catalogacdo dos remédios mais recorrentes no
registro, realizou-se uma pesquisa na Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME), para que fosse possivel constatar se tais medicamentos sdo fornecidos
gratuitamente pelo SUS. Observou-se que tanto a Risperidona quando o Topiramato
constam na lista do RENAME, enquanto que os outros dois medicamentos ndo estao
no catélogo.

A partir de todo o exposto, qual seja 0 contexto que permitiu a
implementacédo das Leis de apoio e protecdo ao autista e frente ao cenario historico
de auséncia de iniciativas do poder publico, em todas as esferas — federal, estadual e

municipal, quanto ao levantamento estatistico da populagdo autista no Brasil,
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inviabilizando a promocéo de politicas publicas de protecéo a esse grupo especifico
de pessoas, partir-se-a para o estudo da Associacdo de Protecdo dos Autistas —
APROAUT, uma vez que tal associacao é a protagonista das acdes de protecdo as
pessoas autistas no municipio de Ponta Grossa. Fundada em 1996 na cidade de
Ponta Grossa/Parand, a partir do interesse de pais, demonstrar-se-a o protagonismo
necessario da protecdo social familiar e comunitaria ante a negligéncia estatal no

cumprimento das disposicdes legais.

2.3 A APROAUT E O SEU PROTAGONISMO NA PROTECAO DA SAUDE DA
CRIANCA AUTISTA NO MUNICIPIO DE PONTA GROSSA

A Associacao de Protecdo aos Autistas (APROAUT) é uma entidade
filantropica, com carater de associacéo privada, fundada em 28 de agosto de 1996,
na cidade de Ponta Grossa/Parana. A iniciativa se deu a partir do interesse de um
grupo de pais de autistas, desassistidos pelo poder publico e desamparados pela
instituicdo de deficientes que havia na cidade (Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE), pela auséncia de vagas suficientes e de tratamento adequado.

Segundo informacdes colhidas em diario de campo, ao receberem o
diagnéstico do autismo, os pais comecaram a procurar a APAE, e os profissionais,
que ali atuavam, comecaram a incentivar as familias a se organizar e a fundar uma
instituicdo propria, ja que a demanda aumentava a cada dia. Por coincidéncia, a
dentista da APAE, ndo identificada, era mae de uma crianca autista, e teve papel
essencial na criagdo de vinculos entre os pais, auxiliando-os na procura de
informacdes e na busca de apoio. Ainda, figura essencial nesse periodo foi o do
neurologista Amaury dos Reis Junior, que cedeu parte do terreno onde hoje se
encontra a APROAUT (DIARIO DE CAMPO, 2017).

Ante a esse cenario, esse grupo de pais reuniu forcas e passou a
buscar apoio para que a Associacao pudesse se materializar: conseguiram um prédio
cedido pela Prefeitura de Ponta Grossa, e desde entdo suas atividades se mantém
gracas a convénios com o Sistema Unico de Salde, a Secretaria Estadual de
Educacdo e a Secretaria Municipal de Assisténcia Social, além da realizacdo de
diversas atividades promovidas pela propria Associacdo — bazares, rifas, almocos,
dentre outros —, com o intuito de angariar recursos (DIARIO DE CAMPO, 2018). A

APROAUT esta localizada na Rua Francisco Guilhermino, n°® 166, Parque Santa LUcia,
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entre o loteamento Monteiro Lobato e o Bairro Santa Monica, na cidade de Ponta
Grossa/ Parana.

O objetivo geral da APROAUT é o de contribuir de maneira
significativa para o desenvolvimento psicossocial e cognitivo da pessoa portadora do
Transtorno do Espectro Autista (TEA), com o intuito de oferecer-lhes a possibilidade
de serem independentes ou semi-independentes nas atividades da vida diaria. O
intuito é de ofertar qualidade de vida aos usuarios e suas familias nas relacfes sociais,
contribuindo para que este consiga assumir papeéis frente a sociedade, sentindo-se
pertencente a ela, bem como proporcionando orientacdo para as familias
(RELATORIO DE ATIVIDADES, 2017).

Como objetivos especificos, a APROAUT tem a pretensdo de: a)
preparar 0 usuario para se organizar como pessoa dentro da sociedade, b)
proporcionar uma aprendizagem modificadora na vida dos atendidos, c) Viabilizar
acOes educacionais fora do ambito da instituicdo, com atividades comunitarias e
sociais, culturais ou recreativas, com seguran¢a, acompanhamento técnico e
pedagodgico, d) Estimular e promover a independéncia e adaptacdo das criancas,
adolescentes e jovens com TEA nas atividades da vida diaria (AVDs) e atividades da
vida pratica (AVPSs), e) Realizar o aprendizado social das criangas e adolescentes com
TEA em hdabitos, atitudes, conhecimentos funcionais, iniciativa, independéncia,
seguranca e socializacdo, aproximando-os de forma concreta da realidade e da
sociedade, para se organizarem e estruturarem individual e em grupo, melhorando a
qualidade de vida pessoal, familiar e social, f) Promover a socializacdo, nocao de
espaco, coordenacdo (caminhar, subir, descer), melhora da condicao
cardiorespiratdria e tonificacdo muscular através dos passeios e atividades externas
programadas em locais adequados a pratica de esportes, g) Proporcionar novas
vivéncias e incentivar o prazer pelo belo e desconhecido, além da quebra de rotinas,
h) proporcionar atividades sociais, recreativas e culturais, e i) oferecer ambiente
diferenciado (RELATORIO DE ATIVIDADES, 2017).

Percebe-se que o0s objetivos tracados pela Associacdo vao ao

encontro as diretrizes trazidas pela Lei Berenice Piana, no artigo 2° 37. Assim, tem-se

87 Art. 20 Sao diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das ac¢des e das politicas e no atendimento a pessoa com
transtorno do espectro autista;
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gue a APROAUT ja nasce com o intuito de promover um servico multiprofissional e
interdisciplinar, garantindo um apoio biopsicossocial as pessoas com o TEA.
Depreende-se da analise dos objetivos que eles se estendem para &reas diversas do
conhecimento, envolvendo ac¢des educativas, sociais e de salde num contexto
dilatado.

Tal configuracdo, jA adotada neste estudo, faz referéncia a um
conceito de saude que envolve ndo somente o bem-estar fisico e mental, mas também
0 social, garantindo a interacdo de um individuo dentro do ambiente em que se
encontra, garantindo-lhe uma boa qualidade de vida, numa perspectiva ampla. Assim,
a APROAUT, tenta promover o acesso a informacdes e a servi¢os de saude, além de
proporcionar o acesso a educacao e a assisténcia social.

As atividades, servigos, programas e projetos oferecidos pela
Associacao se dividem em trés grandes areas: a socioassistencial, educacéao e saude.

Na area socioassistencial, sdo realizadas ac6es de acolhimento, tanto
da familia quanto da pessoa autista. Também ¢é feito atendimento psicossocial,
atendimento técnico em oficinas de musicoterapia, numa interacdo entre o servico
socioassistencial e de saude. E oferecido orientacdo familiar no que diz respeito a
garantia de direitos da crianca, jovens e adolescentes com autismo, com o intuito de
oferecer melhor qualidade de vida, interacdo e convivéncia familiar e social. O
principal objetivo deste servico € o que garantir ao autista um papel significativo na
sociedade, tornando-o pertencente e incluido.

Deste modo, o servico socioassistencial se utiliza de acdes

continuadas de acolhimento e atendimento técnico socioassistencial em oficinas de

Il - a participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas para as pessoas com
transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagcdo, acompanhamento e avaliacao;
Ill - a atengd@o integral as necessidades de salde da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e
nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o estimulo a inser¢do da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho,
observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei no 8.069, de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianca e do Adolescente);

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

VII - o incentivo a formacéo e a capacitacao de profissionais especializados no atendimento a pessoa
com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

VIII - o estimulo & pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemiolégicos tendentes a
dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao transtorno do espectro autista no
Pais.

Paragrafo Unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico podera
firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito privado.
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musica e artes com 0s usuarios, atendimento social e psicossocial as familias, com
atividades voltadas ao fortalecimento de vinculos e diminuicdo da sobrecarga do
cuidador; entrevistas, reunides, palestras, visitas domiciliares, eventos com o0s
usuarios e familias, dindmicas de grupo, oficihnas com os pais e equipe
socioassistencial, conforme a tipificacdo dos servicos socioassistenciais em servico
de protecéo social especial de média complexidade?®® para pessoas com deficiéncia e
suas familias.

De acordo com informacdes colhidas junto & APROAUT, as familias
chegam até o servico socioassistencial por meio de encaminhamento feito pela rede
de saude, pela educacéo, pelos Centro de Referéncia em Assisténcia Social (CRAS),
Centro Especializado em Assisténcia Social (CREAS), Conselho Tutelar, entidades
privadas, ou ainda, por solicitacdo do Ministério Publico.

Entre 2016 e 2017, estima-se que em torno de 110 usuarios e suas
familias foram atendidos pelo servigo socioassistencial, tendo ocorrido um aumento
significativo na demanda em relacdo a 2016. Ha uma interlocucéo entre 0 CRAS e o
CREAS, ja que a APROAUT esta referenciada ao CREAS | do municipio de Ponta
Grossa, mantendo contato com a rede de assisténcia social e com os CRAS do
municipio, com acolhimentos e encaminhamentos frequentes.

O servico socioassistencial conta com 01 (uma) Terapeuta
Ocupacional com contrato de 30 horas semanais, 01 (uma) Instrutora de Musica com
contrato de 40 horas semanais, 01 (uma) Psicéloga com contrato de 20 horas
semanais, 02 (duas) Assistentes Sociais com contrato de 20 horas semanais cada
uma, 01 (uma) Instrutora de Artes com 40 horas semanais, 01 (uma) cozinheira com
40 horas semanais, 01 (um) motorista com contrato de 40 horas semanais, 03 (trés)
auxiliares de servigos gerais com contrato de 40 horas semanais cada uma e 01 (um)
auxiliar administrativo.

A Associacdo conta com registro no Certificado Beneficente de
Assisténcia Social — CEBAS — Portaria 81/2015 de 28/07/2015. E Utilidade Publica
Municipal, pela Lei 5.867 de 31/10/1997 e Utilidade Publica Estadual, pela Lei 12.853

de 27/01/2000. Conta com recursos provenientes da Fundacdo Proamor de

38 Nota da autora: a protecdo social especial de média complexidade, de acordo com a Lei do Sistema
Unico de Assisténcia Social, é aquela que oferece atendimento socioassistencial as familias e
individuos que se encontram em situacdo de risco pessoal ou social por ameaca ou violagédo de direitos,
cujos vinculos familiares e comunitarios ndo foram rompidos e que demandam intervencdes
especializadas.
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Assisténcia Social; do SUAS para a complementacdo das acdes socioassistenciais,
repassados por meio de convénio especifico com o municipio e recursos do Fundo
para Infancia e Adolescéncia — FIA, convénio com repasse aprovado pelo Conselho
Municipal dos Direitos da Crianga e do Adolescente da cidade de Ponta Grossa —

CMDCA. Veja-se 0 quadro de recursos humanos abaixo:

QUADRO 3 - QUADRO DE RECURSOS HUMANOS DO SERVICO SOCIOASSISTENCIAL

Profisséo Quantidade Carga Horéaria de cada Vinculo
profissional

Assistente Social 02 20 hs PROAMOR?®?
Terapeuta 01 30 hs PROAMOR
Ocupacional -
Psicologa 01 20 hs PROAMOR
Psicopedagoga 01 20 hs PROAMOR
Instrutora De MUsica 01 40 hs PROAMOR
Instrutora de artes 01 40 hs PROAMOR
Auxiliar Administrativo | 01 40 hs PROAMOR
Auxiliar de Servigos 04 40 hs PROAMOR
gerais
Cozinheira 01 40 hs PROAMOR
Motorista 01 40 hs PROAMOR

Fonte: Relatério de Atividades da APROAUT, 2017.
Org.: a autora.

Na é&rea educacional, o atendimento funciona a partir da faixa etéaria
do usuério. Entre os 3 e 5 anos o trabalho pedagdgico é pautado na compreenséao de
mundo, na aquisicao da linguagem verbal e escrita, na matematica, artes, movimento,
musica, e também nas areas do desenvolvimento cognitivo, motor e socioafetivo.

Para a faixa etaria entre 6 e 16 anos, concentra-se maior atencao, de
forma continua durante dez anos, quanto aos valores éticos e estéticos, autoestima,
facilitacdo do convivio social, autoregulacédo e autogerenciagao e cidadania. O intuito
€ de contribuir para que a pessoa autista consiga melhorar o convivio social, a fim de
que compreenda seu papel pessoal e social e se sinta incluindo, melhorando
diretamente sua qualidade de vida. Por fim, conta com a educac¢éo de jovens adultos,

a partir dos 17 anos, contemplando a formacéo inicial para o trabalho.

39 Nota da autora: a PROAMOR ¢é uma fundacéo de assisténcia social vinculada a estrutura
administrativa do municipio de Ponta Grossa.
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Na area educacional, utiliza-se a metodologia TEACCH (treatment
and education of autiste and related communication handicapped children),
Tratamento e Educacgdo para Autistas e Criancas com Déficits Relacionados a
Comunicacdo. E um programa que envolve as esferas de atendimento educacional e
clinico (saude) em uma pratica predominantemente psicopedagogica e
interdisciplinar.

Nesse tipo de metodologia, existem alguns principios norteadores. O
primeiro deles é o de promover a adaptagdo de cada autista de forma a melhorar todas
as habilidades do viver, por meio de técnicas educacionais disponiveis. A partir disso,
identificar e aceitar o déficit existente por conta da deficiéncia, desenvolvendo
medidas compensatérias. O segundo principio, é o envolvimento da familia e de suas
experiéncias particulares relativas ao seu proprio filho, para a troca de experiéncia
com os profissionais envolvidos; o método considera essa unido potente, tanto para o
tratamento, quanto para a pesquisa (KWEE, SAMPAIO, ATHERINO, 2009).

O terceiro principio é o de favorecer uma avaliacdo que permita
perceber as habilidades presentes em cada individuo, identificando suas habilidades
emergentes e auxiliando no desenvolvimento. Nessa teoria, o principal que se espera,
é gue a atuacéo profissional se dé de maneira transdisciplinar®, no qual o profissional
de qualquer area tenha uma habilidade funcional para lidar com todo o amplo gama
de situacbes e problemas provocados pelo autismo, independentemente de sua
especializacdo. O trabalho deve ser realizado em equipe, e com uma equipe
multiprofissional (KWEE, SAMPAIO, ATHERINO, 2009).

Novamente fica explicita a tentativa da APROAUT em fazer com que
a legislacdo, seja a federal, estadual ou municipal, cumpra com a sua eficacia social.
Na seara educacional, assim como se viu na socioassistencial denotou-se a
importancia de um trabalho em equipe e com uma gama de profissionais
diversificados, com conhecimentos em diferentes areas do conhecimento, mas

atuando de maneira conjunta.

40 De acordo com Japiassu (1976), para que a atuagdo se dé de forma transdisciplinar, € necessario
gue os profissionais atuem num sistema de niveis e objetivos multiplos, de modo que as disciplinas e
as interdisciplinas sejam coordenadas num sistema inovado. Dando um exemplo pratico, para que haja
uma configuracao transdisciplinar, € necessario que um psicélogo, por exemplo, seja integrado na area
do seu colega assistente social. Dessa forma, a partir do momento em que um problema ndo se
soluciona em uma area, ele seja levado para a area vizinha, sendo submetido a um ovo entendimento.
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S&0 observados os seguintes contetidos na area educacional: Area
Cognitiva: atencdo, memoria visual, percep¢ao visual, memaria auditiva, percepcao
auditiva, percepcao tatil, percepcdo gustativa, percepcao olfativa, associacdo de
ideias, sequéncia légica, organizacdo de acbes, dentre outros. Da Area Social:
Socializagcdo com a simesmo; com relacdo a familia; com a escola; com a comunidade
e habitos de cortesia. Da Area Emocional: Auto aceitacdo, adequacgio de
comportamento, orientacdo sexual. Da Area de Autocuidado: Higiene no vestuario,
Higiene alimentar, Higiene social e pessoal, Preservacdo da saude. Da Area da
Linguagem: respiracéo, os sons e as palavras. Da Area Psicomotora: coordenacéo
motora global (ed. fisica, caminhada), esquema corporal, coordenacdo motora Vviso-
manual, orientacéo espacial, orientacéo temporal, lateralidade.

O que se percebe, do exposto até aqui, € que as areas especificas de
atendimento da APROAUT estdo intimamente ligadas, numa promocao de servigos
especialmente interdisciplinares, com o intuito de melhor atendimento e maior
possibilidade de desenvolvimento (seja clinico, pessoal ou social) da pessoa com 0
Transtorno do Espectro Autista.

Deste modo, na APROAUT funciona uma escola especial, “Escola
Esperancga”, que conta com Pré-Escola, Ensino Fundamental e Educacéo de Jovens
Adultos, fase I. Para o acesso a esse servico educacional, apds o encaminhamento
médio e a avaliacdo psicologica, a familia decidira se deseja manter a
crianca/adolescente autista numa escola regular, ou se efetuard a matricula na escola
especial mantida pela APROAUT. A matricula é realizada com autorizacdo da Rede
Estadual de Educacédo (ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

Por meio de convénio firmado com a Secretaria Estadual de
Educacédo (SEED), autorizado pelo Parecer n°® 108/2010 — CEE/PR e Reorganizagéo
Pedagogica e Administrativa de acordo com o Parecer CEE/CEIF/CEMEP n° 07/14,
as escolas de Educacdo Especial do Estado do Parand sédo reconhecidas como
escolas estaduais. No ano de 2017, foi realizado atendimento pedagdgico para 49
alunos, divididos em dois turnos: vespertino para criancas de 3 a 10 anos e matutino
para adolescentes de 10 a 16 e Educacgédo de Jovens e Adultos, de 17 a 21 anos
(RELATORIO DE ATIVIDADES, 2017).

Quanto aos profissionais envolvidos nessa atividade conta-se com: 01
(uma) coordenadora pedagogica com vinculo funcional com a Secretaria Estadual de

Educacdo (SEED-PR), 01 (um) diretor, com vinculo funcional com o Municipio, 10
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(dez) professores com vinculo funcional com a Secretaria Estadual de Educacéo
(SEED-PR), 02 (dois) professores, vinculo funcional com a Secretaria Municipal de
Educacédo (SME), 01 (uma) secretaria — com vinculo SEED-PR e 04 (quatro) agentes
de apoio, com vinculo SEED-PR (RELATORIO DE ATIVIDADES, 2017).

Os recursos humanos proveem do Convénio de Cooperacgao Técnica
e Financeira com a Secretaria Estadual de Educacédo de acordo com a Resolucéao
3616/2008. Credenciamento e Autorizagdo de Funcionamento da Escola Esperanca
Educacéo Infantil e Ensino Fundamental, Educacdo de Jovens e Adultos Fase | na
Modalidade de Educacdo Especial Resolucdo 6037/11 — 22/12/2011, Parecer N°
1360/2011, em conformidade com o Parecer n® 108/2010 — CEE/PR e Reorganizac¢ao
Pedagdgica e Administrativa de acordo com o Parecer CEE/CEIF/CEMEP n° 07/14.
Por ser uma escola publica, ndo h& cobrancas de mensalidades ou de quaisquer
outros valores, portanto todos os servicos de ordem pedagdgica sdo gratuitos. Veja-

se 0 quadro abaixo, a respeito dos recursos humanos envolvidos:

QUADRO 4 — RECUSOS HUMANOS DA AREA DA EDUCAGAO

Profisséo Quantidade Carga horaria cada Vinculo
profissional Funcional
Psicopedagoga 01 20 hs PROAMOR
Pedagoga / Psicéloga 01 40 hs SEED#
Secretaria 01 40hs SEED
Professores 13 20 hs SEED
Servigos Gerais 04 40 hs SEED

Fonte: Relatério de atividades da APROAUT, 2017.
Org.: a autora.

Quanto a area da saude, a APROAUT conta com atendimentos
individuais, em salas préprias, com meia hora para cada atendimento, levando em
conta a especificidade das dificuldades presentes em no Transtorno do Espectro
Autista de cada um dos pacientes. A associa¢do conta com fisioterapia, psicologia,
fonoaudiologia, médico neuropediatra, assistente social, psicopedagogia e terapia
ocupacional.

A fisioterapia visa promover ao maximo a capacidade motora do

usuario, visando seu desenvolvimento, facilitando as atividades de vida diéria,

41 Nota da autora: a sigla faz referéncia a Secretaria de Estado da Educacgédo do Parana.
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utilizando meétodo e técnicas especificas; estimulando o paciente em suas
potencialidades. Por meio de alongamentos nos membros superiores € membros
inferiores, treinos de marcha, coordenacdo motora e exercicios para correcao
postural. Vale ressaltar que o fisioterapeuta também auxilia e orienta os familiares e
professores quando necessario (ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

O atendimento com psicélogo é voltado tanto para o autista como para
a orientacao de familiares, que acontece uma vez por semana, com duragao de trinta
minutos. O principal objetivo do trabalho € o de proporcionar maior
independéncia/autonomia e interacdo social a pessoa autista. Todo este trabalho
acontece apés observacdo e analise do individuo, quanto ao seu processo de
desenvolvimento do comportamento humano, sempre levando em conta os fatores
ambientais, psicossociais e hereditarios (ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

Por sua vez, o atendimento com fonoaudiologo envolve as seguintes
areas: motricidade orafacial, disfagia, voz, linguagem, assim como leitura e escrita,
com énfase nas alteragcdes apresentadas pelo paciente especificamente. O
atendimento envolve criangas e jovens com TEA (Transtorno do Espectro Autista),
gue frequentam a instituicdo. O objetivo: reabilitar ou habilitar as funcfes alteradas em
decorréncia das patologias que 0s pacientes apresentam, minimizar sintomas, além
de retardar o avanco de alteracdes causadas pelo TEA (ESTATUTO DA APROAUT,
2018).

A instituicio conta ainda com o atendimento de um médico
neuropediatra, que faz a avaliacdo, de modo integral, individual e familiar do contexto
social e da situacao do paciente; estabelecendo uma comunicacgéo participativa com
a familia, emitindo prescricdo do tratamento e laudos médicos quando estes forem
necessarios (ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

Envolvida no ambito da saude, ha também uma assistente social, que
faz a avaliacao das condicfes sociais do usuario, o atendimento técnico ao usuario e
a familia, elabora diagnéstico do impacto econémico do servigo prestado, elabora
sintese sociofamiliar, acompanha as familias e os pacientes que apresentam situacao
de risco social, e, por fim, orienta e encaminha as familias para os recursos sociais,

realizado acompanhamento do Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC*2,

42 Nota da autora: de acordo com o site do MDS, “o BPC é Beneficio de Prestacdo Continuada de
Assisténcia Social (BPC), assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, garante a transferéncia
mensal de 1 salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa com deficiéncia incapacitada
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Prosseguindo, ha o atendimento realizado por uma psicopedagoga,
gue tem como trabalho identificar as dificuldades de aprendizagem, diagnosticando,
desenvolvendo técnicas remediativas, orientacdo a pais, realizando atendimentos
pedagdgicos individualizados, auxiliando no processo de construgcdo do conhecimento
e suas dificuldades, com um carater preventivo e terapéutico (ESTATUTO DA
APROAUT, 2018).

Por fim, a parte clinica da Instituicdo conta também com o servico de
uma Terapeuta Ocupacional, que procura trabalhar questdes de reabilitacdo e
adaptacao, desenvolvimento da autoconfianga, acompanhamento e desenvolvimento
da psicomotricidade, da autonomia e da independéncia nas questdes basicas de
autocuidado e autogerenciacdo, Auxilia na utilizacdo e desenvolvimento de
potencialidades, na capacidade da crianca de receber informagdes sensoriais
provenientes da interacdo do corpo com 0 meio ambiente e integrar essas
informacdes recebidas para serem utilizadas e de forma organizada e adaptada
(ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

Deste modo, conhecidos todos os atendimentos realizados na area
da saulde, destaca-se que o principal objetivo neste ambito € o de proporcionar
atendimento especializado para criancas e adolescentes autistas, de forma precoce,
visando estruturar uma personalidade, auxiliar na socializacdo, integracdo e
adequacao de comportamento para a melhor inclusédo social e melhoria na qualidade
de vida. Essa atencdo especializada, e a tentativa de uma intervencdo precoce
também sdo direitos firmados pela Lei Berenice Piana. Para que tal objetivo seja
cumprido, a APROAUT proporciona condicdes de identificacdo diagnostica e
tratamento; orientagcdo da familia, possibiltando um ambiente adequado ao
desenvolvimento do atendido e evitando incidéncia de condi¢des que possam
prejudicar sua evolucado; realizacdo de atendimentos individuais especializados
(ESTATUTO DA APROAUT, 2018).

para a vida independente e para o trabalho, que comprovem n&o possuir meios para prover a propria
manutencdo nem de té-la provida por sua familia. O BPC é um beneficio individual, ndo vitalicio e
intransferivel, que integra a Protecdo Social Basica no Ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS). E um direito de cidadania assegurado pela protecdo social ndo contributiva da Seguridade
Social. Para ter acesso ao BPC, ndo é necessario que o beneficiario ja tenha contribuido para a
Previdéncia Social”’. (SOCIAL assisténcia. Disponivel em: < http://www.mds.gov.br/falemds/perguntas-
frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-de-prestacao-continuada/bpc-beneficio-de-prestacao-
continuada>. Acesso em: 22 mai. 2018.)
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A legislacdo também prevé, na area da saude, o acesso ao
diagndstico precoce e a atencao nutricional. Destaca-se que a instituicdo nao realiza
servicos pré-diagnostico, de modo que os pais devem chegar até a instituicdo com o
encaminhamento médico, que sera apenas confirmado ou ndo por meio da psicéloga
que realiza o atendimento na instituicdo. Também nédo ha profissional nutricionista a
disposicdo na APROAUT (RELATORIO DE ATIVIDADES, 2017).

Destaca-se que todas as criancas e adolescentes matriculados na
escola especial da APROAUT, recebem atendimento de saude enquanto nela
estiverem. Também séo ofertados atendimentos para autistas que ndo estudam na
instituicdo, com a ressalva de que estes precisam aguardar numa lista de espera, ja
que a procura é grande, e uma vez acolhidos pela Instituicdo, precisam se submeter
ao periodo de 2 (dois) anos de atendimento, podendo se estender ao maximo a dois
anos e meio. Findo esse periodo, passam por uma avaliacao e retornam para a lista
de espera, dando lugar para outros que ainda ndo receberam atendimento. No ano de
2017, 70 usuérios receberam atendimentos de satide na APROAUT (RELATORIO DE
ATIVIDADES, 2017).

Para a realizacdo desses servicos, a area de saude conta com 01
(uma) Psicologa com contrato de 40 horas semanais, 01 (uma) Psicéloga com
contrato de 20 horas semanais com convénio do Municipio, 01 (uma) Fonoaudidloga
com contrato de 32 horas semanais, 01 (uma) Fisioterapeuta com contrato de 30 horas
semanais, 01 (uma) Terapeuta ocupacional com contrato de 4 semanais, 01
Neuropediatra com contrato de 08 horas mensais, 01 (uma) Psicopedagoga cedida
pelo Convénio com o Municipio com 20 horas semanais, 01 (uma) Assistente Social
cedida pelo Convénio com o Municipio com 20hs semanais e 01 (uma) Psiquiatra
cedida pelo Convenio com o Municipio com 8hs mensais (RELATORIO DE
ATIVIDADES, 2017). Veja-se o quadro abaixo, que especifica a origem dos recursos

humanos voltados para a clinica:

QUADRO 5 — RECUSOS HUMANOS DA AREA DA SAUDE

Profissao Quantidade Carga Horaria de Vinculo com a
cada profissional Entidade
Terapeuta 01 04 hs SuUsS
Ocupacional
Fisioterapia 01 30 hs SuUs
Assisténcia Social 01 20 hs SuUs
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Psiquiatra 01 08 hs FIA%3
Psicologa 02 20 hs /40 hs SuUS
Neuropediatra 01 08 hs SuUS
Fonoaudi6loga 01 32 hs SuUS
Psicopedagoga 01 20 hs PROAMOR

Fonte: Relatério de atividades da APROAUT, 2017.
Org.: a autora.

Trata-se de uma clinica especializada para o tratamento da pessoa
com o Transtorno do Espectro Autista, sendo Unica em toda a cidade de Ponta Grossa,
atendendo o municipio como um todo. Para tanto, possui Convénio firmado com o
Sistema Unico de Satde (SUS) de acordo com a inscri¢cdo no CNES 36258, cumprindo
com as normas conveniadas de atendimento gratuito, portanto ndo ha qualquer
cobranca dos procedimentos técnicos nem mesmo cobranca para a consulta de
Neuropediatra e Psiquiatra.

Apresentada a APROAUT de forma detalhada, abrangendo seus
servigos e explicando a sua extensao, importa delimitar qual a relevancia dela dentro
do municipio de Ponta Grossa, no que diz respeito ao atendimento da pessoa autista.
Antes de se iniciar o proximo item, cumpre salientar que a APROAUT vem
desenvolvendo uma catalogacao do perfil dos seus usuarios. Tal levantamento ainda
nao foi finalizado, portanto, os dados colacionados a seguir fazem parte do estudo
parcial da demanda interna e externa da associacao.

De acordo com o documento juntado em anexo (ANEXO D), dentre
0s 107 usuérios registrados até o final do ano de 2017, 50 sdo usuérios do Beneficio
da Prestacdo Continuada**. Tal nimero indica o grau de vulnerabilidade dos usuarios

43 Nota da autora: a sigla diz respeito ao Fundo para a Infancia e a Adolescéncia, € um recurso que
existe desde 1994. Ele funciona como um suporte ao Estatuto da Crianca e do Adolescente e é gerido
pelos Conselhos dos Direitos da Crianca e do Adolescente.

44 Nota da autora: de acordo com o site do MDS, “o BPC é Beneficio de Prestacdo Continuada de
Assisténcia Social (BPC), assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, garante a transferéncia
mensal de 1 salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa com deficiéncia incapacitada
para a vida independente e para o trabalho, que comprovem ndo possuir meios para prover a prépria
manutencdo nem de té-la provida por sua familia. O BPC é um beneficio individual, ndo vitalicio e
intransferivel, que integra a Protecdo Social Basica no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS). E um direito de cidadania assegurado pela protecdo social ndo contributiva da Seguridade
Social. Para ter acesso ao BPC, ndo é necessario que o beneficiario ja tenha contribuido para a
Previdéncia Social”. (SOCIAL assisténcia. Disponivel em: < http://www.mds.gov.br/falemds/perguntas-
frequentes/assistencia-social/bpc-beneficio-de-prestacao-continuada/bpc-beneficio-de-prestacao-
continuada>. Acesso em: 20 nov. 2018.)
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dos servicos prestados pela APROAUT, que fica em torno de 46,7% (APROAUT,
2018).

Outra caracteristica trazida pelo estudo foi em relacdo ao cuidador
principal dentro do ambiente familiar. O relatério apontou que 70% das familias tem
na mae a principal responsavel pela crianca autista. Verificar-se-a, no proximo
capitulo, que os sujeitos de pesquisa entrevistados foram em sua totalidade mées de
criangas autistas. Tal dado também se reflete na presenca do pai nos atendimentos
realizados pela associagao, que representa apenas 20%. Assim, a frequéncia das
maes acompanhando os filhos no atendimento, é em torno de quatro vezes maior do
gue a de pais (APROAUT, 2018).

O levantamento realizado também indica que cerca de 70% das maes
entrevistadas estdo com sobrecarga de cuidados e fazem uso de medicagao
controlada e/ou apresentam vulnerabilidades emocionais de forma explicita. Esta
sobrecarga também fica refletida no nimero de maes que permanecem a manha e/ou
a tarde toda na chamada “sala do clube de mées” da APROAUT. Na parte da manha
cerca de 20 maes aguardam seus filhos das 08:30 ao 12:30 e a tarde cerca de 20
maes aguardam das 13:30 as 17:30 (APROAUT, 2018).

Ainda, o levantamento aponta que 40% dos usuarios chegaram até a
associacdo a partir de um encaminhamento médico e outros 60% chegaram até a
associacgao por intermédio da escola. Por fim, a pesquisa indica quais sdo 0os nimeros
atuais da lista de espera, para o recebimento dos servi¢os prestados pela APROAUT.
Que aguardam avaliacdo psicologica para verificacdo do encaixe no perfil recebido
pela associacdo: 50 pessoas. Que esperam vaga para matricula na escola: 16
pessoas. Por fim, que aguardam vaga para atendimento clinico: 20 pessoas
(APROAUT, 2018).

Conhecida a estrutura da APROAUT, o préximo capitulo tem o
objetivo de explicitar a pesquisa de campo realizada junto a instituicdo, com seus
profissionais e com as maes das criangas autistas. Para tanto, sera realizada, num
primeiro momento, a caracterizacado dos sujeitos e, apds, uma explicacao a respeito
da Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento, que servirA de suporte teérico para a
analise das categorias tragadas a partir das falas dos sujeitos. O intuito deste capitulo
€ perceber como se da a garantia do direito a saude das criancas autistas pela
APROAUT a partir das falas analisadas e em que medida a associa¢cdo assume para

si 0 papel da protecéo social, uma vez que o Estado aparenta ser omisso.
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CAPITULO 3 — DANDO CORES AO INVISIVEL E VOZES AO SILENCIO: UM
ESTUDO DA APROAUT E A GARANTIA DO DIREITO A SAUDE PELA
PERSPECTIVA DE FAMILIARES E PROFISSIONAIS

“Venha!

O amor tem sempre a porta aberta
E vem chegando a primavera
Nosso futuro recomega

Venha que o que vem é perfeicao”
(Renato Russo)

Pretende-se, neste item, explicitar a pesquisa empirica que se deu a
partir da analise dos relatos contidos nas entrevistas realizadas junto dos sujeitos da
pesquisa. Num primeiro momento sera retomada a metodologia exposta na introducao
deste estudo, em apertada sintese, apresentando a pesquisa, além dos instrumentais
de coleta e andlise, demonstrando que a teoria bioecolégica do desenvolvimento
servird de pano de fundo para a interpretacdo das categorias que emergirem na
analise de conteudo, as quais sdo analisadas a luz do referencial teérico sistematizado
neste trabalho.

A analise sera feita em trés etapas: primeiro a analise do contido na
fala das familias, em seguida, dos profissionais, e por fim, realizar-se-a uma sintese
dos dois grupos de sujeitos, apontando a complementariedade dos relatos, em que

pese se tratem de locais de fala diferenciados.

3.1 A PESQUISA DE CAMPO E A CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Neste item sera feita a caracterizacao dos sujeitos entrevistados. Na
sequéncia, foram feitos dois quadros, sistematizados a partir dos dados do formulario
aplicado a todos os sujeitos da pesquisa. O primeiro apresenta 0s sujeitos
representantes das familias, que foram entrevistados — escolhidos por serem
identificados como os responsaveis pelas criancas, no ambito da instituicdo — e em
seguida, um quadro dos sujeitos representantes dos profissionais — escolhidos por
area de trabalho, dentro da APROAUT.

Quadro 6 — Sujeitos de entrevista: familiares

Sujeito Sexo Idade Nome ficticio Tempo na
instituicdo
Entrevistado 1 Feminino 33 Regiane 2 anos

Entrevistado 2 Feminino 43 Dirce 2 anos e meio
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Entrevistado 3 Feminino 36 Suelen 2 anos
Entrevistado 4 Feminino 31 Lorena 3 anos
Entrevistado 5 Feminino 32 Joana 1 ano
Entrevistado 6 Feminino 30 Valéria 2 anos e meio
Entrevistado 7 Feminino 28 Roséngela 2 anos
Entrevistado 8 Feminino 40 Rose 2 anos
Entrevistado 9 Feminino 37 Mara 3 anos

Fonte: formulario de dados da pesquisa

Org.: a autora

Observa-se a existéncia de apenas representantes mulheres, motivo

pelo qual deixar-se-a de referir-se a perspectiva das familias, fazendo referéncia a
perspectiva das maes. O fato de existirem apenas sujeitos mulheres nessa fase ja era
o esperado. Conforme descrito no segundo capitulo desta pesquisa, na fase de
descricédo dos usuarios da APROAUT, verificou-se que 70% dos cuidadores principais
eram representados pelas mées, sendo que apenas 20% dos pais acompanham
algum tipo de atendimento realizado ao filho pela instituigao.

No quadro a seguir, descreve-se o perfil dos profissionais escolhidos
como sujeitos de pesquisa. Destaca-se que a escolha se deu a partir da
representatividade dentro dos servicos: uma representante dos Servigos
socioassistenciais, uma representando 0s servigos pedagogicos, uma representando

0s servicos de saude, e por fim, um representante da gestdo da instituicao.

Quadro 7 — Sujeitos de entrevista: profissionais

Sujeito Sexo Idade Tempo na | Funcéo Area
instituicéo
Entrevistado1 | M 48 2 anos e meio Presidente Gestéo
Entrevistado 2 | F 43 10 anos Fisioterapeuta Salde
Entrevistado 3 | F 53 8 anos Assistente Social Assisténcia
Social
Entrevistado 4 | F 58 8 anos Diretora e | Educacao
psicopedagoga

Fonte: formulario de dados da pesquisa

Org.: a autora

Destaca-se que muito embora o enfoque da pesquisadora seja a

garantia do direito a saude, a escolha de representantes das diversas areas se deu
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como maneira de conhecer o funcionamento da instituicdo em sua integralidade. Tal
escolha ndo impacta no objetivo proposto pelo estudo, jA que os atendimentos
realizados pela associacao ocorrem de maneira interdisciplinar, o que, de acordo com
a legislacéo especial, favorece diretamente o desenvolvimento da crianga autista.
Para além disso, a garantia do direito a saude integra o conceito de protecdo social,
gue possui uma perspectiva mais ampla do que meramente a garantia desta.

Deste modo, conhecido os sujeitos, o préximo item ir4 apresentar ao
leitor a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento, de Urie Bronfenbrenner,
demonstrando a sua relevancia para o estudo do autismo e a maneira pela qual ela
se torna relevante para a andlise das categorias que emergiram das entrevistas

realizadas, a partir do referencial tedrico contido na pesquisa.

3.2 A CRIANCA AUTISTA ATENDIDA PELA APROAUT: AS CATEGORIAS DE
ANALISE A LUZ DA TEORIA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO

Primeiramente, ha que se conceituar e entender a Teoria Bioecoldgica
de Desenvolvimento Humano, antes de qualquer pretenséo interpretativa em relagéo
as necessidades de saude da crianca autista com base na referida teoria.
Bronfenbrenner (2005), define o Modelo Bioecolégico do Desenvolvimento Humano
como um estudo cientifico do desenvolvimento humano ao longo do tempo, a partir
de um sistema tedrico e metodologico especifico. Nesse sistema, a andlise do
desenvolvimento deve considerar uma interacdo entre quatro componentes:
processo, pessoa, contexto e tempo. Sendo assim, o desenvolvimento humano é
entendido como um fenbmeno que envolve constantes mudancas e continuidades nas
caracteristicas biopsicolégicas de uma pessoa durante toda a sua vida (LEME et al.,
2015).

De acordo com Bronfenbrenner & Evans (apud LEME et. al., 2015),
esse processo de desenvolvimento nunca cessa, sendo progressivo e complexo,
tratando-se de uma interagdo reciproca entre as pessoas, objetos e simbolos
encontrados no ambiente imediato. Ainda, estas interacdes entre pessoa e seu
ambiente, causam ndo s6 mudancas em suas proprias caracteristicas, como também
ocasionam modificagdes no contexto, fazendo com o que desenvolvimento seja tanto

0 produto quanto o produtor de um processo.
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O processo, desta forma, € entendido como todas as mudancas que
ocorrem no decorrer do desenvolvimento de uma pessoa, que se realiza a partir das
formas peculiares que esta se envolve com o ambiente, ao longo do tempo, de
maneira cada vez mais complexa — Bronfenbrenner da o nome de processos
proximais. Exemplifica-se, aqui, o padrao duradouro deste processo na relacao entre
uma crianca e seus pais, ao aprender novas habilidades, realizar novas atividades e
adquirir novos conhecimentos e experiéncias, estabelecendo uma rotina de
atividades, o autor equipara tais atividades a engrenagens do desenvolvimento
(MARTINS, SZYMANSKI, 2004).

Por sua vez, a pessoa, segundo elemento do sistema, envolve tanto
as caracteristicas biologicas e psicologicas predeterminadas, como aquelas que
surgem em decorréncia da interagdo com o ambiente. Refere-se as constantes
mudancas na vida do ser em desenvolvimento, razdo pela qual o impacto é ainda
maior na crian¢a, momento do desenvolvimento mais rapido do ser humano (LEME et
al., 2015). No modelo bioecoldgico destacam-se trés tipos de caracteristicas que
influenciam o desenvolvimento humano: a forca que pode colocar 0S processos
proximais em movimento; os recursos bioecolégicos de habilidade, que dizem respeito
a experiéncia e conhecimento, e a demanda, que ird desencorajar ou convidar
reacdes do contexto social, a fim de estimular ou ndo 0s processos proximais
(MARTINS, SZYMANSKI, 2004).

O terceiro elemento diz respeito ao contexto, tratando-se do meio
ambiente global no qual o individuo se insere, onde ocorrem 0S Processos
desenvolvimentais. Trata-se de sistemas interdependentes, formados por ambientes
diversos, divididos em: microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema.
Ha por fim, o tempo, que é entendido como o desenvolvimento no sentido historico, a
partir das pressfes sofridas por cada pessoa em desenvolvimento ao longo de sua
vida, o chamado cronossistema (MARTINS, SZYMANSKI, 2004).

Bronfenbrenner (2005) narra que o microssistema é o local, ou o
contexto imediato, em que a pessoa em desenvolvimento tem experiéncias diretas,
trata-se do centro gravitacional do ser biopsicossocial. E onde ocorrem o0s processos
proximais: no seio da familia, na escola, num ambiente onde a crianca estabeleca
relacdes interpessoais continuas. Este local deve ter ndo somente outras pessoas,
com suas proprias particularidades bioldgicas e psicologicas, mas também a interacao

entre objetos e simbolos especificos. Deve ser um espaco de reciprocidade, equilibrio
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e relacéo afetiva — formando a diade, definida quando duas pessoas prestam atencao
ou participam da atividade uma da outra.

Por sua vez, o mesossistema diz respeito ao conjunto de
microssistemas dos quais a pessoa em desenvolvimento esta inserida, participando
ativamente e comportando trocas interambientais, como as que ocorrem entre a
familia e a escola, ou a familia e a sociedade, a familia e uma determinada instituicéo
(BRONFENBRENNER, 2005). De acordo com Benetti (et al., 2013, p. 94):

Consistentes com o0 carater integrativo do desenvolvimento, os

mesossistemas compreendem a interagdo entre dois ou mais

microssistemas, onde a pessoa em desenvolvimento esta inserida. A

vinculagéo entre o microssistema familiar e o escolar, ou o elo entre a familia

e 0S amigos das criangas caracterizam essa estrutura — por exemplo, a uniao

de esfor¢os entre pais e professores tendo em vista o desenvolvimento sadio

da crianca. Em outras palavras, 0 mesossistema consiste na interagdo entre

dois ou mais microssistemas em que a pessoa em desenvolvimento participa

e cujas interacbes podem ser promotoras ou inibidoras do desenvolvimento.

Além desses dois, ha ainda a influéncia de dois contextos externos

que podem influenciar os processos proximais da pessoa em desenvolvimento: o
exossistema e 0 macrossistema. O primeiro diz respeito aos ambientes dos quais a
crianca ndo participa ativamente, mas que pode |he causar reflexos, como o trabalho
dos pais e a rede social de apoio parental. O segundo, por sua vez, envolve o sistema
econdmico, politico e educacional, que vado contemplar aspectos da ideologia, de
crencas e de valores compartilhados pela sociedade, o que vai afetar indiretamente
as relacoes interpessoais (LEME et al., 2015). Sobre o macrossistema, Benetti (et al.,

2013, p. 94) complementa:

E um contexto de estrutura mais ampla, e comp&e-se de todos os padrdes
globais do micro, meso e exossistema, que fazem parte das culturas, crengas,
valores, e costumes dominantes na sociedade, juntamente com os sistemas
sociais, politicos e econdmicos — recursos, riscos, oportunidades, opcdes e
estilos de vida, padrbes de intercambio social- predominantes em uma
cultura, que filtram e orientam os comportamentos do cotidiano do individuo,
gue estdo incluidos em cada um desses sistemas, e que podem afetar
transversalmente os sistemas nele inclusos.

Assim, exposto todo o contexto da teoria bioecolégica do
desenvolvimento humano, percebe-se que o desenvolvimento ocorre a partir da
interac&o entre a pessoa que esta em desenvolvimento, dando-se especial lugar para
a criangca em desenvolvimento, e 0s quatro contextos: micro, meso, exo e macro, de

modo que h&d uma promoc¢ao de interacdo, numa construcao que inclui tanto o grupo
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mais proximo até o mais distante, impregnando a vida social. Deste modo, a pessoa
nao pode ser entendida como passiva no contexto de sua vida, uma vez que figura
como interativa, participando no préprio processo de desenvolvimento a partir de sua
relacéo e interacdo com os demais.

Essa teoria se relaciona diretamente com a discussdo das
necessidades de saude das criangas autistas, na tentativa de descrever a relacéo das
diversas dimens@es da vida em contato com o contexto social em que a crianca esta
inserida. Como se viu, a partir das discussdes ocorridas no decorrer deste capitulo, a
fase em que ocorre o maior desenvolvimento humano, € justamente a infancia. E esse
periodo que vai influenciar diretamente no desenvolvimento da pessoa, seja em
relacdo as suas préprias habilidades, seja no contato com terceiros, seja na interagdo
entre os quatro contextos anteriormente apresentados.

Do estudo realizado até aqui, percebe-se que o primeiro impacto
esperado na vida de uma crianca autista é o diagnéstico precoce. De acordo com a
Linha de cuidado para a atengéo as pessoas com transtorno do espectro do autismo
e suas familias na rede de ateng&o psicossocial do Sistema Unico de Satde (BRASIL,
2015), a deteccao precoce do TEA ndo € s6 uma necessidade do autista, mas também
um dever do Estado, ja que estd em consonancia com os principios da atencéo basica,
gue contempla a protecao a saude e a atencao integral. As politicas do SUS priorizam
a intervencao para criancas em situacdo de risco, as quais se enquadram as que
possuem dificuldades de interacdo e comunicagdo, refletindo diretamente no
desenvolvimento integral, ou ndo, do infante (BRASIL, 2015).

Nessa primeira fase, relacionando com a teoria estudada, € de se
esperar que o SUS apareca de maneira transversal nos sistemas da vida da crianca
autista, garantindo-lhe a insercdo adequada no sistema de salde, logo nos primeiros
sinais de perturbacdo na comunicacdo. Deste modo, a figura da familia, primeiro dos
microssistemas, e do SUS, a partir dos primeiros atendimentos em saulde, deveriam
se correlacionar e interagir de forma continua e ativa, compondo, nesta primeira etapa
de vida, 0 mesossistema em que a crianca em desenvolvimento participa e cujas
interacbes podem ser promotoras do seu desenvolvimento humano de maneira
integral, ja que precocemente estimulado.

De acordo com as diretrizes para o cuidado tracadas pelo Ministério
da Saude, uma das necessidades principais no oferecimento de servi¢cos de saude, é

a garantia da integralidade: seja reconhecendo o autista como um sujeito integral, seja
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organizando uma rede de cuidados que responda integralmente a diversidade da
demanda. Assim, ha uma responsabilidade mutua na prestacéo dos servicos, seja na
saude, na assisténcia social, na educacéo, dentre outros segmentos, realizando

articulagdes intersetoriais (BRASIL, 2015):

A articulagdo em rede dos variados pontos de atencao promove a constituicdo
de um conjunto vivo e concreto de referéncias capazes de acolher a pessoa
em sofrimento mental e sua familia. Esta rede é maior, no entanto, do que o
conjunto dos servicos de salude mental do municipio ou de uma regido. Uma
rede conforma-se na medida em que sdo permanentemente articuladas
outras instituicdes, associacdes e cooperativas, bem como variados espacos
das cidades. E, portanto, fundamento para a construcdo desta rede um
movimento permanente e direcionado para todos os espacos da cidade, em
busca da emancipagcdo das pessoas que buscam os servicos de saude
(BRASIL, 2015, p. 62).

Deste modo, constata-se que findada a fase primaria de atencéo a
salude da crianca autista — por meio de um diagndéstico precoce — passa-se a uma
segunda fase, onde a integralidade dos servicos se dé de maneira eficaz. E nesse
momento que surge a figura de outros microssistemas, como as escolas, 0s servi¢cos
socioassistenciais, 0s centros de saude mental, as relagdes com a igreja, com a
vizinhanca, e também entidades do terceiro setor, onde figura a APROAUT, cerne
desta pesquisa.

E aqui também que fica evidente o questionamento a respeito da
protecdo social da crianca autista, que ora serd provida de forma tradicional — pela
familia, vizinhanca, associacdes — e ora estatal, quando o Estado assume para si a
responsabilidade pelo atendimento da demanda. De acordo com a Linha de cuidado
para a atencao as pessoas com transtorno do espectro do autismo e suas familias na
rede de atenc&o psicossocial do Sistema Unico de Saude emitida pelo Ministério da
Saude, esses tipos de protecdo devem ser complementares. Nota-se que a protecéo
social, tal como o SUS, aparece de maneira transversal nos sistemas da vida da
crianca autista.

De acordo com as diretrizes trazidas pelas legislacdes de apoio, bem
como pelo manual do Ministério da Saude, esses servicos devem se realizar de forma
articulada, ja que somente assim seria possivel fazer frente a complexidade das
demandas de inclusédo e protecao das criangas autistas. A partir dessa interacéo entre

os diversos microssistemas essenciais para uma criangca autista, adentra-se no
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mesossistema que é o sistema que detém as possibilidades de interacdo promotoras
ou inibidoras do desenvolvimento humano, do sujeito. (BENETTI, et al., 2013).

A partir da analise realizada das Leis de protecdo ao autista, foi
possivel verificar a necessidade de um suporte profissional a pessoa com TEA,
conjugando o trabalho profissional em trés aspectos principais: 0os subjetivos —
potencializando a pessoa como sujeito e agente social —, operacionais — oferecendo
ferramentas que favorecam o seu aprendizado e a sua interacdo social e —, de
treinamento — promovendo a autonomia para os atos da vida diéria (BRASIL, 2015).
Esses aspectos existem como forma de cumprir as diretrizes tracadas pela legislacéo,
gue visam ndo s6 a garantia de atendimento das necessidades de saude, com o
diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos,
como também o estimulo a insercéo social.

O que fica claro é que, no trato da crianca autista, é essencial que as
diversas areas, e consequentemente, os diversos profissionais, atuem de forma
articulada, sendo impossivel retratar a satde da pessoa com TEA, sem relaciona-la
com outros servicos essenciais, tais como sao o0s educacionais e 0s
socioassistenciais. Evidencia-se que essa relacao, prevista pela legislacdo e na Linha
de cuidado para a atencdo as pessoas com transtorno do espectro do autismo e suas
familias na rede de atencdo psicossocial do Sistema Unico de Saude, vem sendo
cumprida, na medida do possivel — como ficara demonstrado no préximo capitulo —
pela Associacao de Protecdo dos Autistas, protagonista na protecdo social da crianca
autista no municipio de Ponta Grossa e microssistema essencial na vida presente e
na perspectiva de futuro de cada um de seus usuarios.

Para facilitar a explanacéo, fez-se um organograma exemplificando o
modo como a dita teoria se encaixa no estudo, numa andlise flutuante das entrevistas
realizadas com os sujeitos de pesquisa. Cada um dos circulos coloridos abaixo,
representam um dos sistemas defendidos pela teoria, sendo eles, do circulo maior, ao
menor: 0 macrossistema, o exossistema, 0 mesossistema e o microssistema. Retoma-
se um pouco da teoria, para a facilitacdo do entendimento.

Sobre 0 mesossistema e 0 microssistema, sistemas ficardo mais em
evidéncia neste estudo. O segundo representa uma série de ambientes que a crianca
esta inserida e cria vinculos, sejam afetivos, sejam de aprendizagem, sejam de
interacdo, dentre outros. Por sua vez, o primeiro, € quando esses ambientes

interagem entre si, propiciando o desenvolvimento humano. Analisa-se o
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organograma abaixo, a partir do primeiro contato com a transcricdo das entrevistas, a

partir do qual foi possivel identificar:

Figura 1 — ORGANOGRAMA EXEMPLIFICATIVO DA REALIDADE DA CRIANCA AUTISTA,
CONFORME OS SUBSISTEMAS DA TEORIA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO.

.Macrossistema

. Exossistema

. Mesossistema

.Microssistema

Fonte: dados da pesquisa
Org.: a autora

Deste modo, a proposta € analisar o material coletado, a partir das
categorias que emergiram da empiria, para, em seguida, realizar a andlise a luz da
teoria bioecoldgica do desenvolvimento, encaixando cada uma das categorias nos
sistemas propostos.

Fez-se, primeiramente, uma pré-analise do material, sistematizando
as ideias iniciais e construindo esquemas para que fosse possivel a realizagdo de um
processo de sistematizacdo dos dados. Nesse momento, promoveu-se uma leitura
flutuante das transcri¢cdes das entrevistas, com o intuito de identificar, por meio de um
procedimento de inducao, os conteldos e as tematicas do material disponivel. No final
desse processo, foi possivel estabelecer os primeiros indices e indicadores tematicos
(BARDIN, 2011).
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A segunda fase, representada pela exploracdo do material, foi o
momento de realizacdo da leitura precisa e atenta das transcricbes das entrevistas,
com o intuito de confrontar os indices e indicadores reconhecidos na primeira fase, ou
seja, entre os documentos analisados e os indices desenvolvidos pela pesquisadora
(BARDIN, 2011).

A terceira fase, qual seja o do tratamento dos resultados, a inferéncia
e a interpretagcdo, foi 0 momento em que a pesquisadora realizou o processo de
andlise da pesquisa, satisfazendo seus objetivos e caminhando para além deles
(BARDIN, 2011). Deste modo, no proximo item sera apresentada as categorias

elencadas, e na sequéncia, detalhado todo o processo de tratamento dos resultados.

3.3 PESQUISA QUALITATIVA, CATEGORIZACAO E DISCUSSAO

O material resultante da realizacdo das entrevistas semiestruturadas
com as maes de criancas autistas atendidas pela APROAUT, bem como com 0s
profissionais da instituicdo foi previamente analisado, desdobrando-se nas
percepc¢des contidas nas categorias elencadas nos itens a seguir.

Conforme ja demonstrado anteriormente, o processo de
categorizacao se deu a partir do método da analise de contetudo tematica e de seu
critério semantico, uma vez que as categorias emergiram por meio da juncado de
expressdes que sintetizavam as mesmas ideias, num mesmo contexto (BARDIN,
2011, p. 147).

Quadro 8 — Categorizacdo das entrevistas realizadas com os sujeitos de pesquisa.
Categoria 1: As barreiras sociais como elementos marcantes da caracterizagao do
autismo enquanto deficiéncia

a) Das primeiras impressfes b) Do diagnéstico ao c) Desenhando uma sintese: as
ao diagnostico do autismo atendimento da crianga autista barreiras sociais como

enquanto deficiéncia: a viséo pela APROAUT: a visdo de determinantes para a definigdo

das mées de criancas autistas seus profissionais do autismo como deficiéncia

atendidas pela APROAUT

Categoria 2: A garantia do direito a salde enquanto uma demanda para o SUS

a) Do diagndstico ao acesso b) Dos atendimentos, ¢) Desenhando uma sintese: a
aos servicos continuos de financiamento dos servicos garantia do direito a salde da
saulde: a visao das maes de continuos de salde e do crianga autista enquanto uma
criangas autistas atendidas desenvolvimento da crianca: a demanda para o SUS
pela APROAUT visdo de seus profissionais

Categoria 3: O papel da familia, da sociedade e do Estado na protecéo social da crianga
autista no municipio de Ponta Grossa: O protagonismo da APROAUT
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a) Da responsabilidade da b) Da protecéo social C) Desenhando uma sintese: a
familia ao protagonismo da tradicional a reinvindicacéo de teoria do desenvolvimento
APROAUT: a visdo das maes | uma protecdo social publica: a | pjoecolégico como fundamento
visdo dos profissionais para a promocao da protecao

social da crianca autista

Fonte: Elaboragéo propria.

3.3.1 Categoria 1: As barreiras sociais como elementos marcantes da caracterizagéo

do autismo enquanto deficiéncia

Conforme visto nos capitulos anteriores deste trabalho, o conceito de
autismo sofreu diversas varia¢gdes no decorrer dos anos, sendo que, até os dias atuais,
a sua etiologia ndo € consensual para os estudiosos, ja que sao diversas as
caracteristicas a ele associadas.

A primeira vez que o termo “autismo” foi utilizado é datado de 1906,
fazendo mencao a pacientes esquizofrénicos. Foi somente em 1943, com Léo Kanner,
gue ele deixou de ser associado com outras psicoses e passou a ser entendido de
maneira semelhante ao conceito que temos hoje em dia. J& nesse periodo, foi possivel
constatar duas variaveis no diagndstico da pessoa autista: uma que faz referéncia a
caracteristicas biolégicas, e outra que se relacionava diretamente com o0 contexto
social. Nesse aspecto, havia trés caracteristicas marcantes que possibilitariam um
diagnéstico: a soliddo e a insisténcia na invariancia, dificuldade na mudanca de rotina
ou de habitos e a dificuldade na fala (KANNER, 1943).

Nesse mesmo periodo, foi desenvolvido um estudo por Hans
Asperger, analisando a “psicopatia autista”, que seria uma variancia do observado por
Kanner, ja que as criancas estudadas por Asperger tinham a habilidades intelectuais
preservadas, mantendo como transtorno fundamental a dificuldade na interagcao
social, com uma tendéncia de se guiar apenas por impulsos internos. O autismo seria
uma interacao entre fatores biol6gicos e ambientais (KLIN, 2006).

Entre o periodo que vai de 1950 a 1960, o conceito de autismo passou
por uma reviravolta instigada por Bruno Bettleheim, o qual culpava o autismo dos filhos
por maes e pais ndo afetuosos, que nao teriam passado o suporte emocional devido
aos seus filhos, nos primeiros meses de vida. Aqui esta demarcada a teoria conhecida
como “maes-geladeira”’, que seria amplamente refutada nos anos seguintes
(ORTEGA, 2009).
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Em 1965, ocorre um marco no que diz respeito a classificacdo do
autismo como um transtorno cerebral, quando Michael Rutter propde uma definicao
do autismo em quatro critérios: a) atraso e desvio social, b) problemas na fala e no
desenvolvimento da linguagem, c) comportamentos incomuns, d) inicio antes dos
trinta meses de idade.

Muito embora ja houvesse estudos que diferenciassem o autismo da
esquizofrenia, foi apenas em 1980 que ele foi classificado como um Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento (TID), sendo incluido no DSM-IIl. Em 1994, o autismo
também tinha sua descricao propria no Cadastro Internacional de Doencas (CID-10)
e no DSM-IV.

Diante do exposto, percebe-se que 0 autismo, assim como outras
deficiéncias, deve ser analisado a partir de multiplos aspectos, que didaticamente,
neste item, foi agrupado em aspectos individuais (quando voltados a analise de
caracteristicas biologicas, psiquicas...) e em aspectos relacionados ao contexto social
(onde a caracterizagdo ocorrerd a partir da interacdo do individuo com o ambiente).

Quando é feita uma reanalise dos critérios basicos do transtorno
autista, é possivel verificar elementos relacionados aos dois conjuntos de aspectos,
mencionados anteriormente, bem como a predominancia de sistemas que interferem
diretamente na vida da crianca autista, e sistemas que mesmo indiretamente
contribuem para seu desenvolvimento. Para que a pessoa autista seja entendida
como tal, deve necessariamente possuir um transtorno qualitativo em suas relagdes —
tais como ter dificuldade de interacéo, falta de reciprocidade emocional, dificuldades
em interacfes ndo verbais, como olhar no olho, expressdes faciais, dentre outras.
Além disso, apresenta algum transtorno qualitativo no desenvolvimento da fala, tais
como, atraso ou auséncia de desenvolvimento da linguagem; caso fale, dificuldade de
manter uma conversa, emprego estereotipado ou repetitivo da fala, dentre outros.
Ainda, ha padrdes de conduta repetitivos, com interesses restritos (RIVIERE, 2010).

Fica evidente que nado se trata apenas de critérios biologicos; o que
se percebe, inclusive, é que o contexto social impacta de forma ainda mais direta que
as caracteristicas individuais propriamente ditas. Isso pode ser explicado a partir do
conceito de deficiéncia adotado pelo Brasil, a partir de 2008, com a ratificagdo da
Convencao Internacional das Pessoas com Deficiéncia. Nessa perspectiva, ao
analisar as caracteristicas marcantes da pessoa autista, percebe-se uma dificuldade

na interagao social.



149

Essa dificuldade pode ser traduzida como wuma barreira
comportamental apresentada pela sociedade no geral, que ndo esta apta a lidar com
as diferencas. Deste modo, a Convencao inova ao deslocar o conceito de deficiéncia,
das limitacdes corporais e/ou mentais, para as barreiras que restringem a plena
participacdo social, isso quer dizer que, num ambiente inclusivo, € possivel imaginar
situacdes em que pessoas que possuam limitacdes diversas possam nao experienciar
a deficiéncia (BARBOSA; DINIZ; SANTOS, 2010). Nessa otica, é possivel relacionar
0s conceitos abordados com a perspectiva de salude adotada neste estudo, qual seja
a de que ela representa ndo somente a auséncia de doencas, mas também um
completo bem-estar, com a garantia de uma qualidade de vida adequada, um meio
ambiente equilibrado e circunstancias favoraveis ao pleno desenvolvimento do
individuo (ESCOREL, 1999). Aqui também fica evidente a relacdo que se estabelece
entre os conceitos de deficiéncia, saude e a Teoria das Determinacdes Sociais, ja
abordadas nos capitulos anteriores.

Deste modo, 0 que se pretende demonstrar, nessa fase, feita a
retomada de conceitos essenciais ja trazidos nos capitulos anteriores, é justamente o
gue tem impactado de forma mais marcante para o diagnéstico de uma pessoa autista:
se as caracteristicas meramente individuais, ou se as dificuldades encontradas a partir
da interacdo da pessoa no contexto social, e das respectivas barreiras impostas pela
sociedade.

A partir dessa identificacdo, realizar-se-4 uma aproximacdo com a
Teoria Bioecologica do Desenvolvimento, que servira como suporte para a analise,
apontando-se, inclusive, solu¢des para as nuances e tendéncias descobertas com o
estudo.

Optou-se, para tanto, na sistematizacdo da andlise: num primeiro
momento sera feita a analise das falas das maes, e, posteriormente, da fala dos
profissionais. Nao é pretensdo da pesquisadora confrontar tais visdes, uma vez que
sao distintas e possuem locais de fala diversificados — ja que o primeiro grupo expde
sua viséo a partir de sua vivéncia familiar, ao serem mées de crian¢as autistas —e 0
segundo grupo expde enquanto profissionais, cada um representando uma area
distinta: saude, educagéo, assisténcia social e gestao.

Assim, a divisdo € apenas de carater organizacional e a intencao é

demonstrar que muito embora sejam perspectivas distintas de um mesmo fenémeno,
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as visbes se complementam, uma vez que Sao sujeitos que possuem experiéncia

direta na relacdo com criancas autistas.

a) Das primeiras impressdes ao diagnoéstico do autismo enquanto deficiéncia: a

visdo das maes de criancas autistas atendidas pela APROAUT

A partir de entédo, o que se pretende demonstrar, realizada a breve
recordacdo dos conceitos de autismo e deste entendido enquanto deficiéncia, €
compreender o que levou os familiares — especificamente as maes — a buscarem
auxilio profissional, no que diz respeito a identificacdo de seus filhos enquanto
pessoas com caracteristicas que os diferenciavam das demais pessoas.

Num primeiro grupo, observa-se caracteristicas mais focadas no
individuo, reforcando uma ideia tradicional de deficiéncia; ou seja, aquela onde a
deficiéncia é conceituada a partir de caracteristicas fisicas e/ou mentais:

A forma como ele andava, a forma como ele tinha alguma...a forma gestual

dele, como ele ficava nervoso, como ele se comportava agressivamente
(Regiane).

Ele tinha mais ou menos uns trés aninhos, ele ndo falava [...], ele tinha muitos
surtos, sabe? Batia a cabecinha dele na parede e andava com a pontinha dos
pés (Dirce).

A escola encaminhou para o médico especialista, ele era agressivinho sabe...
(Suelen).

A Unica coisa que eu notava era que ele ndo desenvolvia a fala (Lorena).

O meu irmao mais velho desconfiava porque ele ndo falava...com trés anos
ele ndo falava nada [...], ele é agressivo [...] (Joana).

Ele chorava demais sabe, chorava, chorava, meu Deus do céu [...], ai com
guatro meses entra aquela fase de pegar a comidinha sabe, e ele ndo pegava
nada, eu dava pra ele e ele vomitava [...], nem as perninhas ele firmava [...].
Ele balancava a cabega, ficava batendo palminha... (Rose).

Entdo, tudo comegou com a Maria Luiza, ela é a mais velha, na época ela
tinha dois anos, ela chorava muito, gritava muito, era agressiva [...], 0s
meninos foram a mesma coisa, porque a gente ja sabia como era né... era so
choro e mais choro, tinha um que era mais nervoso do que o outro, mas 0s
dois eram... (Mara).

Ao fazer a analise do conjunto de respostas, percebe-se que sete, das
nove maes entrevistadas sentiram a necessidade de buscar ajuda profissional ao
analisarem aspectos pessoais de seus filhos, que dentro de seus préprios conceitos

de normalidade, fugiam daquilo que era esperado de uma crianga sem qualquer tipo
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de transtorno. Dentre os elementos estudados no capitulo 2 dessa dissertacdo que
apontam caracteristicas marcantes na identificacdo de um individuo autista, o que
mais ficou evidente, na visdo das mées entrevistadas, foi o atraso no desenvolvimento
da fala e a agressividade (ou nervosismo).

Ainda, algumas das caracteristicas trazidas no Quadro 2 (p. 100)
também se evidenciaram, tais como a irritabilidade logo nos primeiros anos de vida; o

an _n

fato de “parecerem diferentes dos outros bebés”, também o fato de ser “um bebé muito

comportado” e “ndo notar a sua mae”:

A principio eu vi alguns trejeitos dele, desde a amamentacao, que ele nédo era
igual as outras criancas (Regiane).

Até um aninho tudo o que vocé falava para ele, ele prestava atencao...ele
mandava beijo e tudo mais, mas ai ele ficou indiferente, ele foi regredindo,
tudo que vocé falava para ele, ele ndo dava atengéo (Valéria).

Eu descobri que tinha algo de errado por conta do comportamento dele
né...desde pequeno ele sé ficava sentando vendo televisdo, se a gente
colocasse ele no quarto, ele ficava sentado na cama um tempéao e ndo dava
um pio [...], ele ficava quietinho, ndo incomodava (Rosangela).

Eu tive gémeos, [...] um é saudavel e o outro autista, eu ndo demorei muito
pra descobrir, eu via muita diferenga nos dois [...] (Rose).

Nessa perspectiva, ja € possivel notar uma mudancga na percep¢ao
do autismo. Aqui é possivel tracar um paralelo com um entendimento social, quando
a percepcao pela diferenca ocorre a partir da comparacao com as criancgas tidas como
saudaveis. Essa percepcdo das maes se intensifica ainda mais, e de forma mais
direta, quando essas relatam que as dificuldades ocorreram de maneira mais
expressiva e foram decisivas para a busca de auxilio profissional, no momento em
gue seus filhos precisavam interagir com outras pessoas. Deste modo, verifica-se uma
fragilidade no sistema familiar que, sozinho, ndo da conta de suprir as necessidades
de seus filhos.

Nesse diapasdo, surge 0 questionamento sobre o conceito de
deficiéncia. Se o que marca, de forma determinante, a vida de uma crianca autista é
justamente a dificuldade de interagir com outras pessoas, isso reflete diretamente no
modo pelo qual essa outra pessoa recebe e aceita a diversidade humana. Nota-se
agui, que a outra pessoa pode ser, inclusive, individuos dentro do contexto familiar, ja
que estes, desde o inicio da vida dessas criancas, estdo imbuidos da necessidade de
compara-las com criangas tidas como “normais”. Assim, o conceito principal e

essencial que caracterizaria o autismo seria gerado pela prépria sociedade que nao
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cultiva uma cultura de inclusdo social. Essa perspectiva é tdo evidente, que foi

identificada no discurso de oito das nove maes entrevistadas, conforme segue:

Ele ndo gostava de outras criangas [...], algumas pessoas se afastaram, de
certo que o que o meu filho tinha era contagioso (Regiane).

Ele ndo parava, sabe? Ele ndo para em lugar nenhum, se eu entrar com ele
em uma loja eu nao posso ficar, [...] ele faz escandalo, as pessoas olham.
Entdo eu ndo posso sair com ele pra lugar nenhum, nem pro mercado, nem
pra nada, entdo foi assim que eu descobri o autismo dele (Dirce).

Ele tinha medo, medo de interagir com outras criancas, medo de andar de
Onibus, eu néo podia andar nos lugares (Suelen).

A professora comecgou a notar que ele era diferente das outras criancas, ele
ndo se enturmava na parte de brincar [...]. As pessoas se afastam, né
(Lorena).

A professora do infantil lll, ela tinha especializagdo em neuropsicopedagogia,
ela me procurou e falou “olha, seu filho é...ele tem...ele pode ser autista...e
eu to té falando porque ele ndo interage com outras criancas, ele fica no
cantinho dele (Joana).

A gente sofre muito preconceito, tem muita gente, que assim, se vocé fala
gue seu filho é autista, a pessoa acha que ele tem uma doenca que vai
passar, sabe...0 pessoal é bem ignorante nessa parte assim...ndo s6 os
estranhos, mas também as pessoas ao redor, ndo entendem que néo é birra
dele... (Valéria)

Ele ndo gostava de ficar perto de ninguém, ele ndo gostava, ele se isolava...
(Rosangela)

O que me fez procurar ajuda foi por conta dos, gritos, do choro, era tudo
demais, era exagerado sabe... as pessoas se afastam... (Mara).

Destarte, mesmo que se entenda que uma das caracteristicas
fundamentais do Transtorno do Espectro Autista seja justamente a dificuldade na
interacdo social, fica claro na fala das méaes, que tal caracteristica se deve muito mais
a incapacidade das pessoas de lidar com as diferencas apresentadas pela crianca, do
que com um atributo da prépria crianca. Pondera-se, nesse caso, que se as pessoas
estivessem aptas a lidar com as individualidades humanas, muitos dos aspectos que
atualmente sdo considerados para definir o autismo como deficiéncia, ndo o seriam
mediante uma convivéncia humana mais elastica e flexivel.

Vale ressaltar que ndo ha a intencéo desta pesquisadora de minimizar
a dificuldade que essas pessoas tém de se relacionar com outras, mas sim, deslocar
o cerne da questdo, que se figurava unicamente no individuo com o transtorno, para
também questionar o comportamento da sociedade frente a uma pessoa com tais

peculiaridades. Deste modo, desloca-se a fragilidade encontrada dentro dos
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microssistemas que a crianca participa, para um aspecto mais amplo, focado nas
barreiras proporcionadas por uma sociedade excludente — componente do
macrossistema (BRONFENBRENNER, 2005).

A partir das falas das méaes, foi possivel verificar a importancia das
caracteristicas pessoais de seus filhos na identificacdo das primeiras impressées que
levaram ao diagnostico do autismo. Contudo, foi observado uma tendéncia maior no
que diz respeito as dificuldades que tanto a familia quanto a comunidade em geral tém
de se relacionar com a crianga autista e inclui-la da maneira devida no respectivo
contexto em gque se da a interacao. Muito embora essa seja a impressao mais evidente
entre as falas das entrevistadas, interessante dar destaque a um ponto instigante que
apareceu somente em uma das falas, quando uma das maes relata sobre o retorno
que obteve ao procurar auxilio profissional, mediante as primeiras impressfes acerca

das caracteristicas individuais do filho, até o diagnostico do autismo. Veja-se:

Depois disso eu fui para um psicélogo e ele disse “‘ndo mée, é porque vocé
passou estresse na sua gravidez, é por isso que seu filho é assim, é sua
culpa”, mas néo é, nao é (Regiane).

Essa perspectiva remonta ao entendimento do autismo da década de
1950, com Bruno Bettleheim e sua obra A Fortaleza Vazia. Como ja demonstrado,
essa teoria depositava nos pais a culpa por terem “gerado” o autismo em seus filhos,
por serem pouco afetuosos, ou por terem passado por algum periodo traumaético.
Nessa fase tornou-se popular a expressdao maes-geladeira para fazer referéncia
justamente aos pais ndo emocionalmente responsivos aos seus filhos, gerando nestes
uma grande pressao por parte da sociedade, que os acusava de serem frios e
displicentes (ORTEGA, 2009).

Também como ja defendido nesse estudo, com a chegada da década
de 1960, foi superada — ao menos parcialmente — essa teoria, uma vez que nao foram
encontradas justificativas cientificas para tal, bem como os estudos passaram a
apontar cada vez mais para fatores neurobiolégicos como causadores do transtorno.
Em que pese tal superacdo no ambiente académico, tal fala trazida por Regiane
demonstra que passados mais de sessenta anos do apice de tal teoria, ainda nos dias
de hoje é possivel encontrar profissionais que atribuam o desenvolvimento do autismo

aos pais.
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Muito embora esse relato tenha sido Unico, a importancia de destaca-
lo € evidente, ja que diz respeito a uma teoria que ao menos em tese, teria sido
superada no ambito cientifico. Culpabilizar a mée pelo autismo de seu filho é trazer
para o microssistema a responsabilidade pelo amparo e inclusao da crianga, quando,
na verdade, ao se considerar os fatores sociais na caracterizagcdo do autismo, iSso
deveria ocorrer de maneira mais evidente no macrossistema, com uma sociedade
apta a incluir. Também é relevante para demonstrar que ainda hoje ndo existe um
consenso profissional no que diz respeito a etiologia do autismo.

Entendido esse caso singular e compreendidas duas perspectivas
fundamentais para o entendimento do autismo para as familias — quais sejam as
focadas no proprio individuo e as envoltas pelo contexto social — explana-se mais
especificamente a respeito da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento.

Conforme visto, no inicio deste capitulo, a teoria apontada defende
que o desenvolvimento humano € entendido como um fendmeno que envolve
constantes mudancas e continuidades nas caracteristicas biopsicolégicas de uma
pessoa durante toda a sua vida. Essas mudancas e continuidades compdem um dos
principais componentes do desenvolvimento, denominado pela teoria bioecoldgica de
‘processo’. Ao lado do processo, a ‘pessoa’ é considera também um dos componentes
do desenvolvimento. Esta, por sua vez se inscreve num ‘contexto’, que é onde ocorre
0s processos desenvolvimentais. Aqui é onde estdo inseridos os diversos sistemas
presentes na vida de uma pessoa: microssistema, mesossistema, exossistema e
macrossistema; que estdo intimamente relacionados ao tempo (MARTINS,
SZYMANSKI, 2004). Processo, pessoa, contexto e tempo séo, portanto, componentes
inter-relacionados do desenvolvimento humano.

Ressalta-se que essa teoria ndo é utilizada para explicar
especificamente o autismo e também néo diz respeito unicamente a questdes que
envolvam a saude do individuo, mas sim, figuram num contexto mais amplo que esse.
A escolha por estudar o autismo e a garantia do direito a saude foi unicamente desta
pesquisadora e do universo em que a pesquisa esta inserida.

Como se viu, a pessoa, para a teoria, envolve tanto caracteristicas
biolégicas quanto psiquicas que surgem a partir da interacdo dela com o ambiente:
guanto mais propicio é este ambiente e o contexto no qual ela se insere, maior e
melhor sera o seu desenvolvimento (BRONFENBRENNER, 2005). Quando trazemos

a especificidade do caso da crianga autista, estas caracteristicas séo visiveis de forma
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ainda mais clara. Nesta categoria elencada, pode-se verificar a predominancia de dois
conceitos na definicdo do autismo — um conceito que se apontou como a tendéncia,
qual seja o0 que se relaciona mais com o contexto social e ndo Unica e exclusivamente
com o individuo; e um mais tradicional, atrelado as individualidades da crianca.

Num primeiro momento, ao se analisar 0 conceito mais voltado para
aspectos individuais, este vai impactar diretamente no microssistema da crianca
autista, ja que este € o centro gravitacional do ser biopsicossocial, o contexto imediato
onde a pessoa tem experiéncias diretas. Assim, quando as falas trazidas pelas mées
relatam dificuldades de convivio dentro do ambiente familiar por conta da
agressividade da crianca, ou por essa nao desenvolver a fala, por ser nervosa, ou
ainda, por preferir ficar sozinha, ela traga um desequilibrio existente dentro de um
microssistema — a familia.

Nesse sentido, para que a crianca consiga se desenvolver
adequadamente, além de estimulos externos, é essencial que haja o trabalho e
incentivo do infante ja dentro do ambiente familiar. Deste modo, a partir do momento
em que as maes (em especial, por serem 0s sujeitos desta pesquisa) se deparam com
tais caracteristicas em seus filhos, elas precisam estar aptas a lidar com tais
singularidades, de modo tal que o ambiente se torne acolhedor e adequado ao
fomento do desenvolvimento da crianca.

Assim, 0 espago do microssistema, nesse momento representado
pela familia, deve figurar como um local de reciprocidade, de equilibrio e de relacédo
afetiva, formando o que a teoria chama de diade — que € quando as pessoas
envolvidas no ambiente prestam atencdo e participam da atividade uma da outra
(BRONFENBRENNER, 2005).

Por outro lado, ao se debrucar sobre o conceito de autismo voltado
para um enfoque mais social, onde o foco ndo é mais o individuo em si, mas sim
contexto social em que ele se insere, constata-se uma fragilidade em outro sistema
proposto pela teoria analisada: o0 mesossistema. Explica-se.

O mesossistema diz respeito aos diversos microssistemas que a
pessoa em desenvolvimento, no caso a crianga autista, esta inserida, participando
ativamente e comportando trocas interambientais (BRONFENBRENNER, 2005).
Nessa oOtica, quando, por exemplo, Dirce relatou que “eu ndo posso sair com ele pra

lugar nenhum, nem pro mercado, nem pra nada”, ou quando Suelen narra que nao
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podia andar de 6nibus, elas o fazem no sentido de que nesses ambientes, as pessoas
nao estdo preparadas para interagir com seu filho.

Nesse sentido, o microssistema representado pela familia, e o
microssistema representado por espagos comuns (tais como o mercado), estariam
diante de uma fragilidade ao se associarem e comporem um mesossistema, que ja
nasce fadado a ndo ser propicio ao desenvolvimento completo da crianca. Deste
modo, a interacao entre estes ambientes em que a crianga esta inserida e participa
de modo ativo ja nasce inibindo o seu desenvolvimento.

Essa interacdo entre os ambientes também pode ser observada a
partir de outras falas, tais como as de Lorena e Joana, as quais relataram que a busca
por profissionais se deu a partir da percep¢do da escola — outro importante
microssistema na vida da crianga. Assim, essa interacao entre familia e escola, é

marca caracteristica de um mesossistema:

“A professora comegou a notar que ele era diferente das outras criancas, ele

ndo se enturmava na parte de brincar [...]. As pessoas se afastam, né
(Lorena).

A professora do infantil Ill, ela tinha especializagdo em neuropsicopedagogia,
ela me procurou e falou “olha, seu filho é...ele tem...ele pode ser autista...e
eu to te falando porque ele ndo interage com outras criancas, ele fica no
cantinho dele (Joana).

O fato de um microssistema da crianca estar afetado — neste caso a
escola — levou a mae a buscar auxilio profissional para que entdo fosse possivel
descobrir 0 autismo. A partir do momento em que a crianca tem o diagndostico, e se
insere com ele nos espacos, o equilibrio entre 0s microssistemas avanca, contribuindo
para que as interagcbes no mesossistema se tornem mais adequadas as suas
necessidades — neste caso a relacao familia e escola. Assim, a partir do momento em
que a relacéo familia e escola ocorre de maneira tal que promove o desenvolvimento,
caracteriza-se a estrutura ideal do mesossistema: a uniao de pais e professores tendo
em vista a evolucdo sadia da crianga autista.

Deste modo, hd que se voltar ao conceito social de deficiéncia,
fazendo-se uma aproximacdo ao conceito de autismo — ja que este € entendido
enquanto deficiéncia. Uma vez que se imagina um ambiente onde a crianga tenha um
pleno desenvolvimento, com a relagcdo adequada entre 0s microssistemas essenciais

em sua vida, proporcionando, consequentemente um mesossistema adequado,
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depara-se com uma sociedade apta a aceitar as diferencas enquanto expressoes da
individualidade humana e ndo como deficiéncia. Nessa linha de pensamento,
possibilita-se uma experiéncia onde o autista deixa de ser categorizado enquanto
deficiente, uma vez que as barreiras que existiam na sua vida diaria, deixariam de
existir. O que significa apontar que os indicadores para a caracterizacdo de uma
deficiéncia, €, sobremaneira, determinado pela (in) capacidade da sociedade em ter
como ‘normal’ diferentes padrdes interacionais, ou seja € dado pela ndo aceitacdo
social do diferente como normal.

A partir de entdo, analisados os trechos mais significativos para a
categoria nas falas das maes, partir-se-a para a observacdo das falas dos
profissionais, destacando-se o0 essencial para a categoria em questdo: as barreiras
sociais como elementos marcantes da caracterizagdo do autismo enquanto

deficiéncia.

b) Do diagndstico ao atendimento da crianca autista pela APROAUT: a visdo de

seus profissionais

A partir de entdo, se pretende compreender quais as caracteristicas
essenciais que devem estar presentes nas criangas, para que essas sejam inseridas
na APROAUT, com o intuito de identificar como se da a insercéo desta na associacao:
se ocorre por incidéncia maior de critérios individuais — trazidos principalmente no
segundo capitulo deste estudo —, de critérios sociais — construidos a partir do conceito
de deficiéncia tracado no primeiro capitulo —, ou se da interagdo de ambos.

Observa-se que na fala trazida por todos os profissionais da
associacdo, as caracteristicas individuais surgem como requisito principal para a
insercao da crianca, uma vez que € somente com o encaminhamento meédico que ela
podera entrar na lista de espera da instituicdo, e, futuramente, receber atendimento,

tanto clinico, quanto os demais ofertados:

Até onde eu sei, eles precisam ter um encaminhamento, ap6és um
atendimento feito com um psiquiatra, ou os pais chegam com um
encaminhamento...ai chegando |a elas passam por uma triagem, dentro da
instituicdo, ai dependendo da triagem, se eles se encaixarem, eles sao
encaminhados para a lista de espera (Presidente).

NOs precisamos ter um encaminhamento médico de neuropediatra ou de
neurologista né, entdo normalmente primeiro a crianca vai para o pediatra, 0
pediatra encaminha para o neuro, ai o neuro faz a avaliagao, da o diagnostico,
dai ele encaminha para o psicologo, ai o psicélogo faz também uma
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avaliacdo, confirmando ou ndo o diagnéstico do neurologista, concordando
com ele né... (Psicopedagoga)

O acolhimento é feito pelo pessoal de psicologia, a gente tem aqueles que ja
trazem os laudos, aqueles que ndo tem informacdo nenhuma, que precisam
ser reencaminhados para a rede, pra fazer o laudo, e ver se € mesmo ou néo,
porque o caso pode ser que ndo seja de autismo, entdo a gente precisa
garantir a inclusdo da familia no servico ja com os laudos (Assistente Social).

Bom, ela chega aqui, é...a gente faz uma triagem, para ndo chegar por
achismo, porque assim, como esse diagndstico precoce vem para hos
auxiliar, muitas das caracteristicas...as vezes uma caracteristica isolada faz
com que um professor acha que ele tem autismo, um tio pensa que ele é
especial, ai a pessoa chega aqui e diz ‘eu acho que ele é’, e ja quer inserir e
tal...entdo ndo né, tem que chegar aqui com um encaminhamento médico, e
com uma avaliagdo da psicOloga, se ele ndo tiver esses dois ele ndo
consegue (Fisioterapeuta).

O que pode se extrair de tais depoimentos é que o laudo médico e
psicoldgico é requisito essencial para integrar a crianca na associacdo. Vale destacar
gue isso ndo ocorre somente por questdes objetivas, tais como enquadrar a crianca
num diagnéstico certo e fechado, mas também pelo fato de que existe uma grande
demanda de atendimento, com lista de espera, motivo pelo qual ndo ha capacidade
da associacdo em ampliacdo do acolhimento.

Muito embora as caracteristicas focalizadas no individuo, num
conceito tradicional, seja a tendéncia na perspectiva dos profissionais, ndo elimina o
fato de que as barreiras sociais séo constantes na vida da crianca autista e de sua
familia. Deste modo, muito embora as limitacbes fisicas e/ou mentais sejam
fundamentais para o acolhimento da crianca na instituicdo, inclusive com laudo
formalizando tais caracteristicas e apontando a crian¢ca enquanto autista, nas falas
dos profissionais também ficou evidente a participacdo da sociedade na configuracao
da crianca autista como pessoa com deficiéncia, numa perspectiva social.

Deste modo, a figura central deixa de ser a criancga, e descola-se para

a sociedade. Veja-se:

Entdo, a gente espera que a crian¢a tenha uma condi¢do de vida melhorada
em sociedade...que ela consiga, é...que a gente trabalha aqui trabalha mais
€ a questdao do comportamento, do comportamental, entdo é orientacdo
nessa questdo do comportamento, para que ela tenha um desenvolvimento
melhorado, para que ela consiga viver junto com a familia, para que ela
consiga frequentar os espagos, num supermercado, num shopping, na
rua...em algum lugar com a familia e para que ela consiga fazer essa relagédo
para com 0s que estao proximos né... (Psicopedagoga).

Entdo a gente tem casos assim de criangas que tem um comprometimento
grave na questao de interacdo social, a falta de aceitacdo também & um
problema, entdo sdo muitas questbes peculiares de cada caso... Vocé saber

gue a sociedade é cruel com eles, que a sociedade é cruel com vocé...as
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maes chegam aqui de um jeito...elas passam a desacreditar do ser humano
e desacreditar da vida, porque € muito impactante a questéo social...porque
vocé ndo é aceito no supermercado, ndo é aceito nos locais (Assistente
Social)

Principalmente na socializacdo dele, com as pessoas que fazem parte do
circulo de convivéncia dele né, as pessoas costumam ndo entender...
(Presidente)

Sabe-se que tradicionalmente a deficiéncia é entendida como um
‘problema’ do individuo, de modo que este € quem deve se adaptar a sociedade, seja
por meio da reabilitacdo, ou da cura. Assim, seria ele quem deveria se adequar a
sociedade, tal como ela se apresenta. Por conta desse modelo, a sociedade apresenta
ainda hoje certa resisténcia em aceitar a necessidade de mudar suas estruturas para
incluir em seu seio as pessoas com deficiéncia (SASSAKI, 2002).

Muito embora possa-se identificar indicios desse modelo das falas
dos profissionais, € marcante a caracteristica da falta de inclusdo por parte da
sociedade em geral, numa perspectiva social da deficiéncia. Da mesma forma como
observado na fala das maes, ha uma falha no macrossistema, composto por uma
sociedade excludente. Aqui, entende-se como incluséo social o processo pelo qual a
sociedade de transforma, em seus processos sociais, se adaptando para poder
recepcionar devidamente as pessoas com deficiéncia, ao mesmo tempo em gue estas
se preparam para assumir seus papeéis na sociedade. Trata-se de um processo
bilateral, no qual as pessoas excluidas, em conjunto com a sociedade, buscam em
parceria, solucionar as barreiras e efetivar a equiparacéo de oportunidades para todos
(SASSAKI, 2002).

Nessa medida, ainda em se tratando do macrossistema, ha que se
destacar a marcante auséncia do Estado no que diz respeito ao atendimento das
demandas do autismo. Isso se evidencia tanto no que diz respeito a elaboracédo de
um catalogo de pessoas autistas, em nivel nacional, para que seja possivel o
conhecimento da demanda e a efetivacdo da politica de prote¢éo, quanto no que diz
respeito ao amparo local dessas pessoas, que acabam buscando entidades da
sociedade civil — tal como a APROAUT — para o devido acompanhamento da crianga
autista.

Destarte, fica evidente pela fala dos profissionais que existe a
necessidade de que a sociedade se empenhe nesse processo de modificacéo,

contribuindo para a construcéo de uma nova configuracao social, que elimine barreiras
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e esteja preparada para recepcionar as pessoas com deficiéncia numa perspectiva
ampla, e os autistas, especificamente. Assim, quanto mais sistemas comuns adotarem
a inclusdo, mais cedo se completard a construcdo de uma verdadeira sociedade para
todos — fazendo com que pessoas com deficiéncia possam vivenciar um mundo sem
deficiéncia.

Ao se analisar as falas coletadas a partir da teoria bioecolégica do
desenvolvimento proposta, encontra-se uma realidade semelhante aquela trazida pela
perspectiva das maes das criangas autistas. Quando se atrela o autismo a
caracteristicas meramente individuais, parte-se do microssistema representado pela
APROAUT, a qual recepciona criancas que possuem determinadas caracteristicas
marcantes no diagndstico do autismo, com o respectivo laudo médico e psicolégico.

Deste modo, a instituicdo recebe essas criancas e as integra,
oferecendo as mesmas, diversos tratamentos clinicos, que implicardo diretamente no
seu desenvolvimento. Nesta oOtica, o autismo e a deficiéncia, num momento inicial,
concentram-se na figura da propria pessoa. Por outro lado, ao retratarem uma
sociedade excludente — o contexto, fazem meng¢&ao, num primeiro momento, aos
diversos outros microssistemas da crianca autista, tais como ambientes coletivos
(6bnibus, mercado, escola), onde as pessoas ndo sabem como recepcionar a
diversidade humana. Desse modo, da mesma forma como analisado nas falas dos
familiares, 0 mesossistema ja nasce fadado ao fracasso, ja que ndo apresenta um
ambiente apto a fomentar o desenvolvimento do infante. E evidente que isso ira refletir
no macrossistema, representado pela sociedade em geral, que esta longe de ser
inclusiva.

A APROAUT, muito embora foque no individuo autista e na sua
habilitacdo, também desenvolve programas de apoio aos familiares, numa tentativa
de informar a populac¢do e tornar mais proximo o conceito de sociedade inclusiva.
Nesse sentido, o trabalho desenvolvido pela APROAUT:

N&o s6 para as criangas mas também para os cuidadores, que sdo 0s mais
fragilizados, e também para que o autista seja atendido de uma forma
humana, de uma forma protegida, porque as familias chegam para nos aqui

muito paralisadas diante do problema, fragilizadas, seja da classe social que
for (Assistente Social).

Durante o dia, a gente faz um atendimento complementar, socioassistencial
as familias que estao passando por sobrecarga e pra ter uma op¢ao a mais
no atendimento em grupo, numa socializagdo maior, qualidade de vida,
desenvolvimento de autonomias... (Psicopedagoga).
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Portanto, em que pese o atendimento realizado pela APROAUT seja
em sua grande maioria especializado segregado, a instituicdo vem desenvolvendo
programas de apoio voltados para além da crianca autista, recebendo familiares e
fortalecendo vinculos. Ao desenvolver tais atendimentos, a instituicdo fortalece o elo
estabelecido entre ela e a familia, desenvolvendo um ambiente propicio para um
mesossistema efetivo, que favoreca tanto a evolucéo da crianca, quanto o progresso
dos pais.

Numa compreensao ampla, esse tipo de iniciativa favorece a
transformacao da sociedade num rumo de integracdo social, onde o ambiente sera
inclusivo e a sociedade estard adaptada as necessidades das pessoas autistas, de
modo que esta podera se desenvolver em todos os aspectos de sua vida. Assim, ao
adotar também essa Otica, focando o autismo e a deficiéncia ndo somente a partir de
uma visdo meédica/ tradicional/individual, mas também a partir das barreiras sociais,
nota-se que a crianca, ao estar inserida na APROAUT, ndo detém somente sobre as
suas costas a obrigacdo de se integrar a sociedade; mas também a sociedade —
representada neste padréo interacional pelos familiares — é recepcionada e ensinada
a conviver com seus filhos e a entendé-los enquanto pessoas dotadas de

caracteristicas pessoais proprias da diversidade humana.

C) Desenhando uma sintese: as barreiras sociais como determinantes para a

definicdo do autismo como deficiéncia

Nota-se que mesmo tendo locais de fala diversos, tanto a familia
quanto os profissionais apresentam que as barreiras sociais representam
caracteristica significativa na vida da crianca autista, sendo tanto ou mais impedidora
da integracéo social quanto as limitacdes de ordem fisica e mental. Nesse sentido, ao
serem microssistemas importantes da vida da crianca, a familia e a APROAUT
precisam estar devidamente integradas, para que possam oferecer um mesossistema
adequado ao desenvolvimento humano.

Evidenciou-se também, que para além desses dois microssistemas,
outros também emergiram, tais como os ambientes coletivos frequentados pelas
criancas (mercados, Onibus, lojas, dentre outros), onde as pessoas néo estao
devidamente habilitadas a se relacionarem e entenderem a deficiéncia enquanto

barreira social — sendo, portanto, obrigacdo dessas proprias pessoas suprirem as
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dificuldades existentes. Nesse sentido, esses microssistemas irdo refletir diretamente
no macro, ao formarem uma sociedade mais excludente do que integradora.

Essa perspectiva ampla de deficiéncia, deslocando a caracteristica
especifica do individuo para as barreiras construidas pela sociedade complementa o
conceito social de saude, também ja estudado nessa pesquisa. Antes de retomar essa
perspectiva de salde, € necessario ressaltar que o conceito de deficiéncia vai muito
além do enfoque de saude, contudo, deixa-se claro que este € apenas um recorte
realizado pela pesquisadora, dentro do universo estudado.

Destarte, viu-se no decorrer desse estudo, que assim como o conceito
do autismo, a saude passou por diversas fases no decorrer dos anos. Com a
Constituicdo Federal de 1988, a saude passou a ser entendida de maneira ampla,
sendo n&o tdo somente a auséncia de doencgas, mas sim um completo estado de bem-
estar, estando relacionada com as condicbes de vida, os contextos sociais,
econdbmicos, politicos, culturais, dentre outros — passa-se a entender a saude
enquanto bem-estar e qualidade de vida. E nessa 6tica que se desenvolvera a analise
da categoria seguinte, demonstrando a garantia do direito a saude enquanto demanda
do SUS, a partir da perspectiva dos familiares e dos profissionais e de que modo isso
irA impactar na vida da crianca autista, embasando-se na teoria Bioecoldgica do

Desenvolvimento e subsidiariamente, na Teoria das Determinantes Sociais da Saude.

3.3.2 Categoria 2: A garantia do direito a saude enquanto uma demanda para o SUS

Como se viu no decorrer do capitulo 1, a histéria do direito a saude no
Brasil € marcada por diversas transformacdes. Passa-se por um conceito de saude
coletiva focada na higienizacdo, onde as expressfes da questdo social em torno da
salde eram vistas como caso de policia — citando-se, por exemplo, a revolta da vacina
em 1904. No que diz respeito a saude individual, nesse periodo, as classes altas
financiavam seus préprios tratamentos, enquanto que o restante da populacéo
encontrava suporte no atendimento filantrépico.

A greve dos trabalhadores urbanos, de 1917 auxiliou de forma indireta
na promulgagéo da Lei Eloy Chaves, que criou a primeira forma legal de seguro
coletivo, inaugurando um modelo de seguro social, onde quem fosse operario, teria
garantido o acesso a servicos de saude. Esse modelo serd expandido a todos os

trabalhadores — inclusive os rurais — no governo de Getulio Vargas (CARVALHO,
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2014). Enquanto isso, a saude coletiva adotava um modelo chamado de sanitarismo
campanhista. A partir de 1940 entra em cena um modelo hospitalocéntrico, onde
saude vira sindbnimo de assisténcia hospitalar.

Do periodo que vai de 1945 até o Golpe Militar, varios 6rgaos ligados
a saude sao criados, inclusive, em 1953 é criado o Ministério da Saude. Nesse periodo
o Brasil passou a ser influenciado por ideais de Seguridade Social, contrariando a
l6gica do seguro vigente. Com o golpe de 1964, h4 a configuracdo do direito a saude
bem como de demais direitos sociais como moeda de troca: o estado garante a saude
daqueles que possuem capacidade contributiva, para que haja a aderéncia dos
trabalhadores as ideias autoritarias vigentes.

A partir da década de 1970, inicia-se no pais o Movimento da Reforma
Sanitéaria, que contou com inumeros profissionais e estudiosos da saude, que frente a
insatisfacdo quanto aos rumos tomados pela saude publica brasileira, iniciaram um
movimento que tinha como bandeira a atencéo a saude, como um direito de todos e
dever do Estado. Em 1986 realizou-se a 82 Conferéncia Nacional de Saude a qual
impulsionou a Reforma Sanitaria e culminou com a Constituicdo de 1988 e
posteriormente a implementacéo do Sistema Unico de Saude.

Com a Constituicdo de 1988, a saude passa a ser entendida a partir
de um conceito universalista, formando um dos pilares da Seguridade Social. Em 1990
h& a regulamentacao desse direito com a Lei 8.080/1990, que prevé a implementacéo
do Sistema Unico de Saude — SUS, o qual deve suprir a demanda de satde dos
individuos. Assim, a l6gica implementada passa a ser diversa daquela proposta pelo
modelo do seguro social, adentrando-se numa concepcdo ampla que gerasse
mecanismos redistributivos e solidarios.

Em que pese esse cenario, viu-se no decorrer do estudo que esse
modelo ndo foi completamente implementado. A partir de 1990 houve a ascensédo de
uma onda neoliberal no pais, onde o Estado passou a transferir para a iniciativa
privada a lideranga no processo de desenvolvimento econdémico, tomando para si de
modo subsidiario, algumas funcdes publicas classicas, tal como a garantia da saude.
No periodo que vai de 1990 até os dias atuais, essa tendéncia foi sofrendo variacoes,
sendo hora mais evidente e hora menos evidente.

Essas tendéncias neoliberais irdo incentivar a criagdo, em 2006, da
Comisséo Nacional sobre as Determinantes Sociais, que passara a estudar quais sao

os fatores que irdo influenciar na ocorréncia de problemas de saude e de fatores de
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risco na populacdo. Essa Comissdo se fundamenta na Teoria dos Determinantes
Sociais, que ira defender que as iniquidades de salde irdo se justificar com a
desigualdade social no que diz respeito a garantia da satude. Deste modo, as classes
gue mais sofrem com a desigualdade social, seriam aquelas com maior determinacao
no processo saude-doenca.

Tal como a Teoria Bioecologica do Desenvolvimento — adotada no
estudo como embasamento para a analise —, a Teoria dos Determinantes Sociais em
Saude ira defender que esta sera plena no momento em que houver um conjunto de
sistemas adequados: os individuos em suas individualidades, os comportamentos e
estilos de vida, a influéncia das redes comunitarias, as condi¢cdes de vida e trabalho e
as condi¢cOes ambientais, culturais e econdmicas da sociedade em geral.

Nessa perspectiva, conforme j& analisado nos capitulos anteriores,
nota-se que o conceito de saude quando amparado pela Teoria das Determinantes
Sociais da Saude, determina que a saude do individuo esta intimamente relacionada
com a forma como a sociedade estéd organizada, de modo que as condi¢des sociais
(tais como a desigualdade, a falta de inclusdo social, a pobreza), sdo benéficas ao
capital e deletérias a saude, de modo que a auséncia desta se configura também como
uma condicdo socialmente imposta. Tracando-se um paralelo com a Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento, esta ird defender que o pleno desenvolvimento
humano ocorre a partir da interagdo adequada dos sistemas propostos — do
microssistema ao macrossistema.

Deste modo, a pretensdo dessa categoria proposta é verificar em que
medida o SUS aparece como provedor da saude da crian¢a autista e em que medida
a frente neoliberal analisada nos capitulos anteriores tem influenciado nesta garantia,
fazendo com que as pessoas busquem um servi¢co privado para 0 acesso a Servigcos
de saude — seja por ineficiéncia da saude publica, seja pela demora no acesso ou pela
inexisténcia do servico adequado. Nessa perspectiva, sera possivel verificar se ha a
configuracédo de uma rede de servicos em saude que favoregcam o desenvolvimento
da crianca autista, bem como em que medida as determinantes sociais contribuem ou
nao com as iniquidades em saude.

Evidencia-se que a autora tem conhecimento que a Teoria do
Desenvolvimento Humano possui uma perspectiva muito mais ampla do que a analise
da saude do individuo. O recorte realizado foi uma escolha da pesquisadora, para

adequacao da teoria em seu objeto de pesquisa. Ainda, delimita-se o estudo a garantia
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da saude a partir do SUS, uma vez que a Constituicdo Federal assegura que é este o
responsavel pela salvaguarda de tal direito social, de forma universal, equanime e
integral, fugindo dos limites do objeto a analise da saude em outros contextos que nao
se relacionem com a figura do Estado.

Da mesma forma como foi organizado na categoria anterior,
primeiramente far-se-a a analise das falas trazidas pelas méaes e em seguida, pelos
profissionais da APROAUT, fazendo-se, ao final, uma sintese demonstrando a
complementariedade de tais analises.

a) Do diagndstico ao acesso aos servicos continuos de saude: a visdo das maes de

criangas autistas atendidas pela APROAUT

A partir de entdo, o que se pretende, realizada a breve recordacao
dos conceitos de saude e de sua garantia pelo ente estatal no transcorrer do tempo,
€ compreender em que medida o SUS surge enquanto meio essencial para 0 acesso
aos servicos de saude indispensaveis na vida da crianca autista — desde o diagnostico
do autismo, até o acesso aos inUmeros servi¢cos de salde que Sd0 essenciais para o
desenvolvimento adequado da crianca — 0 que no caso especifico ocorre a partir de
uma equipe multidisciplinar que faca um acompanhamento continuo.

Conforme o organograma apresentado no inicio do capitulo, percebe-
se que 0 SUS aparece transversalmente dentro de todos os sistemas propostos pela
Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento, isso quer dizer que ele serd componente de
todos os sistemas — seja numa perspectiva micro, até a perspectiva macro. Ainda, é
possivel verificar que 0 SUS se configura como componente da protecdo social, sendo
figura essencial na garantia do direito a saude pela esfera estatal.

Assim, num primeiro momento, analisa-se nas falas das maes, para
compreender de que modo se deu a fase de conhecimento do diagnéstico do autismo

em seus filhos e em que medida o SUS aparece como essencial, nesse processo:

“O diagnéstico dele foi com cinco anos... Essa médica eu consultei fora da
APROAUT, depois que eu vim saber que ela trabalhava aqui. Eu tentei tudo
pela parte particular, ela atendia pelo plano de saude que eu tinha, entdo
vamos com ela, se ela atende vamos la...” (Regiane)

“Eu fui no postinho né, pedi para a doutora um encaminhamento, ela me
encaminhou la pro hospital 26... ai... agora esqueci o0 nome da doutora que
atendeu ele... [...] ela era médica mesmo, médica prépria pra atender autismo,
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acho que é neuro... [...] Isso, foi SUS, essa neuro ela estava atendendo no
hospital 26, s6 que agora eu sei que ela ja ndo ta mais atendendo Ia...” (Dirce)

“O diagno¢stico foi com seis anos [...], s6 ndo lembro o nome dele no
momento... mas foi particular foi um neuropediatra...” (Suelen)

“Eu procurei o plano de salde onde eu trabalhava e nédo tinha
neuropediatra...ai eu paguei a consulta e a Doutora Lais me deu o diagnéstico
e ja me encaminhou para ca [...] entdo assim, foi descoberto com quatro
anos...” (Lorena)

“E essa amiga pagou a neuropediatra com a Doutora Lais [...], o laudo né...a
neuro eu fiz na clinica da Infantus, ai a partir de la a doutora Lais me
encaminhou para cé [...], eu fui direto com a doutora Lais, por meio dessa
amiga que pagou para mim...a gente sabe que pelo SUS as coisas sdo mais
demoradas né, entdo eu ja nem tentei assim, sabe porque ia ficar em fila, em
fila, sabe...sabe quando que eu seria atendida né? (Joana)

“Eu fui para a neuro do SUS, depois eu fiz um plano, pois os exames ndo
fazem aqui né... ai pediram para ir para Curitiba, pelo plano de salude que eu
fiz para ele [...] dai eu acabei fazendo um plano para conseguir fazer os
exames dele...dai ele continuou com a neuro do SUS, dai foi o que eu
comecei a levar ele né...dai depois a neuro dele entrou em licenga
maternidade, ai ele ficou sem a neuro dele, ficou s6 com a Doutora Lais, que
atende na APROAUT... nesse primeiro momento eu tive que custear a
maioria das coisas...praticamente tudo...” (Valéria)

“Eu consegui tudo publico, pelo SUS...mas foi rapido porque eu tive que
socorrer pro Ministério Publico né...s6 por isso que foi rapido...dai eles que
foram atrds e em dois meses conseguiram tudo que eu precisava...porque se
fosse pra esperar eu acho que eu estaria até hoje né...” (Roséngela)

“Esses atendimentos eu consegui tudo gratuito, a Unica coisa que eu paguei
foi um exame que a médica pediu, foi uma ressonancia, eu néo fiz pelo SUS
porque ia demorar muito...entdo ela pediu a ressonancia, foi feito, ndo deu
nada...a consulta com a neuro ndo demorou, eu entrei no PSD e em 15 dias
foi marcada a consulta...” (Rose)

“No comecgo eu tive que pagar tudo do meu bolso, todas as consultas que
foram da minha filha né, minha mée até me ajudava a pagar, na época eu
sozinha n&o tinha dinheiro, a consulta era na faixa de 300, 350 reais... a
mesma coisa para 0S meninos...a gente s6 parou de pagar, quando

conseguimos entrar na APROAUT...” (Mara)
Deste modo, é possivel a configuracdo de duas realidades distintas:
a de maes que buscaram o servico privado para o diagnostico de seus filhos, e
aguelas que conseguiram o acesso por meio do SUS. Verifica-se que das nove maes
entrevistadas, cinco custearam 0 acesso aos servicos para o diagnoéstico do autismo
de seus filhos, sendo a tendéncia observada nas falas. Ainda, destaca-se que das
quatro maes que acessaram o servico publico de saude nessa fase, duas tiveram que
custear os exames pedidos pelo neuropediatra, uma vez que estes ndo eram

realizados gratuitamente pelo SUS.
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Sendo assim, observa-se a precarizacao do acesso e a insuficiéncia
de cobertura no atendimento nas demandas do autismo pelo SUS. De acordo com a
fala das maes, determinados exames essenciais para o diagnostico do autismo néo
séo realizados, de modo que fica a critério delas — e de sua condi¢éo financeira —
chegar ou ndo a um diagnadstico definitivo. Conforme ja trazido em outros momentos,
o projeto neoliberal de Estado, faz com que esse cenario perpasse todo o contexto no
qual as politicas de saude estédo inseridas, a qual estd sendo atacada pela falta de
financiamento, pelo incentivo a iniciativa privada e pela utilizacdo de fundo publico
para fins mercadoldgicos e lucrativos. Tais medidas estao intensificando a agenda de
desmonte do SUS e se afastando cada vez mais dos ideais propostos pelo Movimento
da Reforma Sanitaria (MEDEIROS, 2018).

Mesmo se tratando de apenas uma das falas, destaca-se o trazido por
Rosangela. Essa mée descreveu que conseguiu todo 0 acesso aos servicos de saude
para o diagnostico pelo SUS, contudo, este acesso se deu de maneira rapida e
eficiente, pois a mée judicializou a demanda. Isso quer dizer que a eficiéncia na
prestacdo do servico somente ocorreu por conta do ativismo exercido pelo Poder
Judiciario, que obrigou o Estado a garantir a saide de maneira universal, tal como
defendido pela Constituicdo de 1988, em seu artigo 196, amplamente discutido nos
capitulos anteriores deste estudo. Nesse sentido, destaca-se que a judicializacdo das
politicas publicas ocorre justamente em consequéncia de um sistema de protecao
social publico que ndo da conta da demanda, sendo, portanto, precario. Cordeiro

(2012, p. 154) explica como ocorre esse processo de judicializacdo em alguns paises:

Em matéria de direitos sociais, as situacdes tradicionalmente consideradas
de natureza politica sdo convertidas em situag@es juridicas, operando-se a
juridicizacdo do processo decisério, 0 que intensifica a tensdo entre o
Judiciario e os elaboradores e executores das politicas publicas. Nos paises
onde uma parcela significativa da populacdo ndo tem acesso aos direitos
sociais basicos, a judicializagdo dessas questdes tende a tomar proporgdes
tais que a atuacdo do Poder Judiciario acaba por causar impactos
consideraveis, positivos e negativos, na conjuntura econdémica e social e na
propria organizacdo politico-administrativa do governo. A judicializagdo do
direito a salde no Brasil serve como exemplo. As decisfes judiciais, entéo,
deixam de interessar apenas as partes da demanda e passam a envolver 0s
mais diversos segmentos da sociedade [...]

Deste modo, observa-se que a autora aponta que aquelas pessoas
que estdo numa situacdo de vulnerabilidade maior, acabam socorrendo a

judicializacéo, de modo que o Poder Judiciario se torna o unico meio efetivo de se
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garantir os direitos sociais que nédo estdo sendo acessados das maneiras tradicionais,
onde se enquadra a situacdo das maes que tem filhos autistas e ndo conseguem o
acompanhamento adequado.

Ainda, surge um questionamento interessante nessa fase. Conforme
visto no capitulo 2 deste estudo, dos 107 usuarios dos servicos da APROAUT
(levantamento até o encerramento de 2017), cerca de 50 sdo beneficiarios do
Beneficio da Prestacao Continuada, o que os configura como uma parcela significativa
de familias dentro de uma classe baixa — quase 50% dos usuarios. Isso significa,
analisando a tendéncia das falas € de que mesmo 0s que possuem uma renda baixa,
ja tiveram que custear algum servico de salude nesta fase inicial — qual seja a do
acesso ao diagnostico do autismo.

Sabe-se, conforme exaustivamente estudado nesta pesquisa, que a
garantia do direito a saude pelo Estado deve ser feita de maneira universal — ou seja,
deve ser efetiva pelo Estado tanto para pessoas de baixa quando para pessoas de
alta renda — contudo, fica evidente que as desigualdades sociais em saude (ou
iniquidades) se tornaréo evidentes nesta fase. Aqueles que ndo precisam se submeter
a uma espera no acesso ao SUS, se debrucam em servicos privados de saude,
enguanto que aqueles que necessitam do servi¢co publico, precisam se adequar aos
servicos existentes e ao tempo de espera no seu oferecimento. Cintra (2009, p. 437)

reflete sobre essa situagéo:

Na prética, contudo, apesar dessa aparente contradicdo, sabemos que a
saude é tratada como direito “e” (e ndo “ou”) como mercadoria. A diferenga
entre o “e” e o “ou” ndo constitui um mero preciosismo. Ela serve para
acentuar essa situacéo paradoxal. A saude, como um dos reflexos do direito
a vida, ndo pode ter um pre¢co. Porém, enquanto objeto de interesse
econdmico e mercadoldgico, ela tem sim um prego. E é caro. Quem nédo tem
plano de salde e ja passou pela desagradavel experiéncia de ter que recorrer
a um hospital privado em uma situacdo de emergéncia, provavelmente se
assustou com o valor do cheque caucao exigido para “garantir o pagamento
do servigo”.

Nesse sentido, 0 microssistema representado pelos servicos de
saude — publicos ou privados — sdo mais ou menos adequados ao desenvolvimento
da crianca, conforme o seu nivel de efetividade na prestacdo. Das quatro maes que
utilizaram dos servicos de saude do SUS, duas relataram a sua insuficiéncia, uma vez
gue tiveram que custear 0s exames prescritos pelo neuropediatra. Das outras duas
maes, uma teve 0 acesso a integralidade do atendimento devido a judicializacdo da

demanda e apenas uma conseguiu 0 acesso ao diagnostico completo de maneira
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gratuita. Isso reflete a dificuldade do estabelecimento de um fluxo de atendimento
adequado e eficiente para o atendimento das demandas do autismo. Confirma-se,
portanto, a continuidade duma influéncia neoliberal que se iniciou em 1990 e teve seus
altos e baixos no decorrer dos anos seguintes, de forma mais ou menos acentuada,
que se reflete no acesso aos servicos de satide (MONTANO, 2015).

A partir do analisado, inicia-se uma segunda fase na vida das maes e
das criancas autistas: 0 acesso a servigos continuos de saude, necessarios para o
desenvolvimento ideal das criangas autistas. Esses servigos, tais como o conceito de
saude adotado — enquanto qualidade de vida e bem-estar completo — possuem uma
perspectiva ampla, de atendimento multidisciplinar e estdo previstos enquanto direito
nas legislacdes especificas ja estudadas.

Assim, constata-se a partir das falas das mées, como tais servigcos

vem sido garantidos:

“Entédo, além do socioassistencial que eu falei, ele tem a parte da clinica, s6
gue eu até agora t6 desligando ele dessa parte porque eu consegui com uma
outra pessoa... com o plano de saude [...].mas a gente vai continuar fazendo
0s outros atendimentos que vai ser com a médica que esti sempre atendendo
por aqui, com a parte do projeto né... com as terapias que ele faz aqui
também... porque eu penso que assim pelo menos eu consigo dar a minha
vaga para uma outra crian¢a que esta ai precisando...” (Regiane)

“Entao... que ele recebe aqui é a neuro, a psicologa e a fono, e faz parte do
projeto também, que tem aula de musica e ndo sei 0 que mais... eu ndo me
informei muito bem sobre o projeto sabe... eu sei que é terapia com mdasica...
gue ela contou pra gente que é sobre isso...ele recebe na clinica atendimento
com a fisioterapeuta também.” (Dirce)

“Os maravilhosos que ele tem...os atendimentos da manhéa é...olha vamos
ver como é que é a funcdo das meninas...ele tem uns 3 atendimentos |4 na
clinica na clinica ele tem o0s atendimento da fono, com a
Jéssica...fisioterapeuta, neuropediatra...psicéloga, terapeuta ocupacional
2também... a psicbloga € a Carla...é isso séo trés atendimentos...ele tinha
guatro mais uma nao ta podendo atender mais... € muito sobrecarregamento
aqui da propria APROAUT, a gente sabe que a APROAUT precisa muito da
ajuda...” (Suelen)

“Parte clinica e também a parte do projeto, tudo...na clinica ele recebe fono,
fisioterapeuta, psicologa, terapeuta ocupacional e essa semana ele comecgou
com a psicopedagoga...” (Lorena)

“Esta na psicologa, ele comegou a fono s6 que eu ndo estava sentindo muita
firmeza no atendimento dela, ai eu acabei tirando ele na fono e consegui
colocar ele na clinica do Santana... o projeto assistencial é excelente também
né...a terapeuta também...assim, sdo pessoas maravilhosas, elas sabem
cuidar, sabem atender muito bem as criancas... (Joana).

“Ele vai na psicologa, na fono e na fisioterapeuta, ai ele vai no projeto, que é
musica, terapia ocupacional, que é uma vez por semana...na clinica ele vai
na quarta de manh@, e na segunda feira ele vai pro projeto...” (Valéria)
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“Aqui ele tem a psicéloga e a fono...e ele também esta no projeto, que tem
musica, ajuda no desenvolvimento dele né, na convivéncia dele com os
outros...a neuro ele vai uma vez ao ano s0, ai ele acompanha com ela, mas
s6 uma vez por ano...” (Roséngela)

“Entdo, aqui ele vem na segunda feira, com a fono e a fisioterapeuta, ai na
guarta feira ele vem na terapia ocupacional, com a Eliane, e com a Carla, que
é a psicdloga...na quarta feira dai” (Rose)

“Olha, eles passam por psicologo, pela fono, pela neuro e pela
fisioterapia...eles também estéo participando do projeto, que é com musica
né...eles vao segunda feira fazer o atendimento clinico e nas quartas vao para
o projeto...” (Mara)

Assim, observa-se que apds a fase do diagndstico, todas as nove
maes foram diretamente encaminhadas para receber atendimento na APROAUT.
Verifica-se que nenhuma delas buscou orientacdo e acesso aos servicos em outro
local, num primeiro momento, se apoiando Unica e exclusivamente na instituicdo, uma
vez que tanto os profissionais da iniciativa privada quando os do sistema publico ja
indicavam o encaminhamento. SO esse fato ja serve para configurar a APROAUT
como uma microssistema essencial na vida da crianca autista em Ponta Grossa. Para
além disso, também fica evidente a relacdo existente entre a familia e a instituicéo,
refletindo uma relagdo tipica do mesossistema e ainda de um contexto de
solidariedade entre a familia e a instituicdo, reforcando a presenca de relacoes
proprias de uma sociedade civil social (NOGUEIRA, 1999).

De acordo com legislacdo especifica estudada no capitulo 2, é
garantido uma série de direitos para as pessoas com autismo, em especial na seara
da saude, onde sdo assegurados 0 acesso a acdes e servicos, com vistas a atencao
integral as suas necessidades de saude, incluindo o diagndstico precoce, 0
atendimento multiprofissional, a nutricdo adequada, terapia, acesso a medicamentos
e informacgBes que auxiliem no tratamento. Deste modo, verifica-se que muito embora
a primeira parte de direitos — referentes ao diagndstico — tenha sido em grande parte
realizada pela iniciativa privada; a maioria dos demais servigos sao acessados pelas
maes por meio da APROAUT, o que indica o protagonismo da sociedade civil, em face
das acdes do Estado, confirmando no municipio de Ponta Grossa, a tendéncia
histérica nacional, no que diz respeito ao atendimento da pessoa autista.

Ainda que a APROAUT nédo forneca medicamentos e nem
atendimento nutricional, conforme prevé a legislacéo, os demais servicos previstos na

lei séo garantidos pela instituicdo. Evidencia-se que o estado, ao firmar convénios com
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a APROAUT, vinculados ao SUS, se desobrigam de sua responsabilidade,
repassando-a para a associacdo. Isso ocorre mesmo com a visivel insuficiéncia do
recurso repassado pelo governo federal. Por conta disso, destaca-se a fala trazida por
Regiane, que relatou que apesar de acessar diversos servicos de saude dentro da
associacdo, sempre que vé uma disponibilidade financeira para custear 0s servigos,
o faz, como forma de desafogar a instituicdo e oferecer a vaga de seu filho para outra
crianca que mais necessite. Suelen também trouxe um posicionamento parecido,
demonstrando o seu conhecimento quanto a falta de recursos dentro da associacao.

Retoma-se neste momento, por mais uma vez, a necessidade de
configuracdo de uma saude universal, acessada por todas as pessoas e pelas
criancas autistas especificamente nesta pesquisa. Duas nuances emergem dessa
analise: num modelo ideal, onde o Estado se configure como social e assume para si
as demandas de salde, esta deveria ser garantida por este de maneira indistinta a
todas as pessoas. No modelo existente, para além de um Estado de Bem-Estar
utdpico, tem-se a figura de um Estado de Bem-Estar Misto, que toma parte das
demandas para si e partes atribui a setores organizados da sociedade civil — local este
onde a APROAUT se insere. Neste modelo, espera-se que, a0 menos, o Estado
assuma convénios gque repassem fundos suficientes para que se garanta efetivamente
a prestacao que, inicialmente, deveria ser sua.

Deste modo, quando o SUS firma convénios com a APROAUT, era
de se esperar que eles fossem suficientes para suprir a demanda, o que
explicitamente ndo ocorre. Sobre a suficiéncia dos servicos tidos dentro da
APROAUT, as mées relataram:

“Eu creio que sdo complementares, porque o recurso aqui é muito pouco [...],

se tivesse um apoio maior, até do préprio municipio, eles poderiam oferecer
mais servigos para as criangas” (Regiane)

“Olha, pra mim, eu ja me sinto satisfeita com o que tem aqui, sabia? Porque
tem uns que nem conseguem o que eu ja tenho aqui... nem conseguem o
atendimento... porque € demais de crian¢a que tem...muita crianca vem aqui
€ espera e ndo consegue e eu ja consegui... entdo eu agradeco pelo que tem
e por eu ter conseguido entende...Olha, mas se eu tivesse dinheiro, ai seria
outra coisa, ai eu buscaria outros atendimentos que eu ndo tenho aqui...”
(Dirce)

“Na minha opinido conforme o grau de cada crianga eu acho que talvez ainda
falte...dai seja complementar... porque pelo meu que é autista leve...para mim
tudo bem..mas se eu for te responder por um todo, sempre falta um
pouquinho mais para vocé acessar...” (Suelen)
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“Eu acho que é complementar porque o trabalho que eu fagco com ele em
casa também existe, também trabalho um pouco com ele...aqui na
APROAUT, o que falta pro atendimento em saude ser melhor é aumentar o
investimento, precisa de mais investimento...” (Joana)

“Eu acho que eles sdo complementares, eu acho que se tivesse alguma outra
coisa, eu acho que nem..diz que a prefeitura tava fornecendo a
multifuncional, era uma coisa que pros outros, pras outras criancas foi o que
ajudou bastante, por ser uma coisa especifica para eles...entdo meu filho ndo
tem esse atendimento, que eu acho que seria bem importante.” (Valéria)

“Eu acho que séo suficientes, os que ele conseguiu ja estao sendo bons pra
ele sabe, ele ja tA bem desenvolvido...ele é autista leve...entdo eu acho que
ndo precisa de outros..mas pra quem € autista severo a coisa muda.”
(Roséngela)

Olha...é complementar...s6 que eu acho que falta estrutura sabe...daria para
melhorar, pra aumentar os atendimentos...eu acho que a prefeitura poderia
ajudar mais, colocar mais profissionais para atender melhor as
criangas...olha, eu acho que poderia ter um profissional de musicoterapia por
exemplo... (Lorena)

“Eu acho que sdo complementares...” (Rose)

“Para mim estdo sendo suficientes...” (Mara)

Constata-se que das nove maes, seis maes entendem que o0s
servicos sao complementares, sendo que destas sete, trés maes citam que isso ocorre
pela insuficiéncia de recursos repassados para a APROAUT. Por sua vez, das trés
maes que consideram o0s servicos de saude acessados suficientes, duas indicaram
gue isso ocorre pelo fato de o filho ser autista leve, sendo a sua necessidade suprida.
Desta forma, apontaram que caso o autismo fosse severo, a situagéo se alteraria e os
servigos passariam a ser insuficientes.

Ao se analisar esse conjunto de falas, associadas ao primeiro grupo
visto nessa categoria, verifica-se que aquelas mées que possuem uma qualidade
financeira melhor, acabam buscando meios alternativos para suprir as demandas de
salude que a instituicdo ndo consegue dar conta, aumentando as iniquidades em
saude.

Por outro lado, tem-se que a APROAUT, além de se configurar como
instituicdo garantidora da saude — mesmo que de maneira incompleta — formando um
microssistema essencial ao desenvolvimento da crianca autista; ira compor também
0 segundo nivel da Teoria das Determinantes Sociais, 0 qual corresponde as
comunidades e redes de rela¢cdes que se tornam fundamentais para a promogéo e a

protecdo da saude, seja individual ou coletiva.
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A relacdo estavel existente entre a familia e a APROAUT,
especificando nessa fase no que diz respeito ao acesso aos servi¢cos de salde, resulta
na possibilidade do mesossistema estar apto ao desenvolvimento sadio da crianca —
ja que as relacdes que ocorrem em seu interior se ddao de maneira estavel e
contribuem para a formacdo de um elo seguro entre esses dois microssistemas.
Assim, uma vez que 0 contexto em que a crianca se insere, com seus diversos
sistemas componentes esta composto por interacdes reciprocas que acontecem de
forma gradativa (processos), estes se configuram como motores do desenvolvimento,
diferindo de acordo com as caracteristicas da propria criangca e com as caracteristicas
desse contexto, seja ele espacial ou temporal (BRONFENBRENNER, 2005).

Deste modo, a oferta de servi¢os de saude que estimulem o processo
de aprendizagem, de convivio social, de crescimento pessoal, — tais como seus
atendimentos com a psicologa, fonoaudiéloga, terapeuta ocupacional, assistente
social, neuropsicopedagoga e neuropediatra — servem como engrenagens para o
desenvolvimento humano desta crianga. Da mesma forma, influenciam diretamente
na garantia da saude tal qual prevista na Constituicdo Cidada e idealizada pelo
movimento da Reforma Sanitaria — desvinculando a ideia de saude como auséncia de
doencas e deslocando para um conceito de qualidade de vida, bem-estar, e garantia
de um meio ambiente propicio para uma vida digna (ESCOREL, 1999).

Como ja visto em capitulos anteriores e ja retomado aqui, a
APROAUT possui um convénio firmado com o governo federal e vinculado ao SUS,
para financiar os servicos em saude prestados. De todo o trazido até o presente
momento, ja foi possivel verificar indicios de que esse custeio é insuficiente ante a
demanda da associagdo. Averiguou-se que a lista de espera para 0s servigos de
saude da APROAUT (atualizacdo realizada até o dia 14 de novembro de 2018),
contam com 20 pessoas para o0 atendimento clinico e em torno de 50 aguardando o
atendimento psicologico para a avaliacdo do enquadramento ou ndo da crianca na
instituicdo. Mesmo com esse quadro, traz-se a seguir uma avaliacdo das méaes que
recebem o servico e a percepcdo que estas tém sobre o impacto que tais

atendimentos tiveram na vida de seus filhos autistas:

“Olha... ele melhorou em todos os aspectos, ele realmente ndo falava, e ele
esta falando agora, é... [...] mas assim, ele progrediu muito, na fala... na... no
convivio com as outras pessoas, na parte de ta é... de... no toque, que antes
ele ndo gostava muito e agora... nossa... acho que o autista mais amoroso
gue eu conheci até agora... porque ele abracga e beija todo mundo que ele vé
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pela frente, ele cumprimenta todo mundo, entéo ele melhorou em todos os
aspectos, nédo foi em um sé...” (Regiane)

“Olha, ta sendo melhor, porque antes ele fazia muita coisa que agora ele ndo
faz mais, tipo gritar o tempo todo, essa gritarada que ele tinha antes, agora
ele ndo tem mais...isso s6 acontece quando ele surta...porque ele ainda tem
uns surtinhos dele que meu Deus do céu...jaA melhorou o contato também, ele
consegue ficar com as outras pessoas, la na escolinha que ele esta ele brinca
com as outras criancinhas, ele consegue se socializar com as criangas.”
(Dirce)

“100%, 100%, 100%... porque assim ele interage...agora ele interage com as
criangas, ele ndo tem medo das criangas, ele abraca, ele brinca, ele corre,
assim...ele ndo tem medo de andar de 6nibus...tudo era coisa que de inicio
para ele, ele tinha medo...ele era agressivinho...eu via que era um grau assim
um pouquinho mais...diferente...respondendo a sua pergunta com todo esse
apoio que ele teve, com todo o atendimento, realmente ele mudou...” (Suelen)

“Ah, com certeza, eu vejo que ele melhorou bastante, inclusive na parte da
fala...olha...a parte da fala, a autonomia ele esta comecgando a melhorar, mas
nao ta assim...como se diz...6é um processo lento para qualquer crianga...”
(Lorena)

“Meu filho socializa melhor agora, ele fala melhor, ele fala até demais, ele
conseguiu desenvolver a fala com trés anos e meio, a coordenac¢do motora,
gue é uma coisa que ele ndo tinha, agora ele consegue, ele come sozinho,
ele vai ao banheiro sozinho...é claro que tem atividades que ele precisa de
auxilio, mas melhorou muito a autonomia...” (Joana)

“Olha, eu consigo ver muito avango, vocé fala com ele e ele te escuta, ele
sabe o que € certo e errado, nossa...o avancgo dele foi 100%...coordenacgéo
por exemplo, ele nunca comia sozinho, hoje em dia ele senta, ele come
sozinho, se ele ta com sede ele pega o copo, pega a agua, na autonomia
sabe...” (Valéria)

“Ele melhorou bastante, ele nao falava, ele comecou a falar aqui,
ele...tipo...ele aprendeu aqui porque antes, na verdade ele ndo era de ficar
perto de ninguém, ele ndo gostava, ele se isolava, dai agora ele se mistura,
ele brinca, ele tipo, respeita, obedece, sabe?” (Rosangela)

“Olha, ele melhorou bastante...até meu marido sempre fala, sé nés dois
sabemos o quanto ele melhorou, foi muito bom, ele progrediu bastante, eu
olhava pra ele, eu tinha duvidas se um dia ele ia sentar, e hoje ele senta...”
(Rose)

“Olha, eles mudaram bastante. Mas o mais visivel é o da fala, eles passaram
afalar...na fono né...pros trés...eles ndo falavam...a fala foi o mais evidente...”
(Mara)

Neste ponto, percebe-se que em que pese a disponibilidade dos

servicos seja menor do que a demanda da instituicdo, as pessoas que conseguem o

acesso demonstram satisfacdo com o0s resultados. Dentre as nove maes

entrevistadas, todas elas relataram avancos no desenvolvimento de seus filhos, em

areas diversas — sejam nas caracteristicas focadas no individuo, sejam aquelas
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focalizadas nas caracteristicas sociais. Tais servi¢cos prestados pela APROAUT — e
afirmados enquanto direito pela Lei Berenice Piana — garantem ndao somente um
atendimento as demandas do autismo, mas contribuem de forma essencial com o
desenvolvimento humano da crianga, uma vez que aprimoram a relacao estabelecida
entre a crianca e a instituicao, estimulando uma das principais relacdes tipicas do
mesossistema na vida do autista na cidade de Ponta Grossa.

Relembra-se dos principios do SUS: universalizagdo, equidade e
integralidade (BRASIL, 1990). Num cenério ideal, o Estado deveria garantir o acesso
as acoes e servicos de saude de todos as pessoas, visando diminuir as desigualdades
e considerando as pessoas em sua integralidade, atendendo suas necessidades de
forma geral, de modo que exista a articulacdo da saude com outras politicas publicas,
numa acao intersetorial que repercutam na saude e qualidade de vida. A APROAUT
tem tentado contribuir com o respeito desses principios, contudo, para que iSso ocorra,
espera-se uma maior articulacao entre o ente estatal e a associacdao, aumentando o
fomento e possibilitando a ampliacdo dos servicos e o atendimento de toda a
demanda.

Nesse cenario, onde existe uma familia interessada, a APROAUT
devidamente estruturada e um estado preocupado com o atendimento em saude nos
moldes da Constituicdo, — ainda que de maneira terceirizada, ja que esta repassando
sua obrigac¢ao classica de salvaguarda dos direitos sociais a um setor organizado da
sociedade civil — h4 a configuracdo de um mesossistema completo, com as diades
estabelecidas de forma uniforme e estavel, propicias ao desenvolvimento humano.

A partir de entdo, analisados os trechos mais significativos para a
categoria nas falas das maes, partir-se-a para a observacdo das falas dos
profissionais, destacando-se o0 essencial para a categoria em questao: A garantia do

direito a saude enquanto uma demanda para o SUS.

b) Dos atendimentos, financiamento dos servigos continuos de saude e do

desenvolvimento da crianga: a visdo de seus profissionais

Optou-se por dividir a analise em trés agrupamentos de falas distintos.
Num primeiro momento sera demonstrado o financiamento que a instituicdo recebe

do ente federado no que diz respeito a saude, em seguida, 0s servicos em saude
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ofertados pela associacao, e por fim, o desenvolvimento observado na crianca do
momento de sua inser¢ao na instituicdo até o seu desligamento.

Conforme ja visto em momentos anteriores, 0s servicos prestados
pela APROAUT se dividem em trés grandes areas: saude, educacao e assisténcia
social. Como o recorte realizado no estudo € justamente no que diz respeito a saude,
esta sera a area priorizada. Em respeito a legislacéo especial, mais precisamente a
Lei Federal 12.764/2012, espera-se que a pessoa autista tenha acesso a servigos e
acOes de saude, que contribuam com sua qualidade de vida, de maneira integral e
equanime, contando inclusive com a atuacao intersetorial e multidisciplinar.

A lei dispde, em seu artigo 3°, inciso Il

Art. 32 S&o direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

lIl - 0 acesso a acdes e servigos de saude, com vistas a atencgdo integral as
suas necessidades de salde, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informag@es que auxiliem no diagndstico e no tratamento;

Partindo do principio que o governo federal firmou um convénio com
a APROUAT, |he destinando verba vinculada ao SUS, em tese esse financiamento
teria que garantir o que esta disposto na legislacdo. Nesse ponto, estuda-se as falas
dos profissionais, que retrataram a mesma realidade expressa nos dois trechos

abaixo:

‘no caso da clinica, a gente se organizou e fez o trabalho por meio de
convénio com o SUS, para pagar os profissionais que 14 exercem suas
atividades...” (Presidente)

“Entao, nés temos convénio com o poder publico, sdo trés convénios na
verdade, o federal, o estadual e 0 municipal, a gente tem esses trés
convénios, mas eles sdo para pagar as pessoas, 0 pessoal, entdo com 0
federal a gente tem com o SUS, que paga a TO, a fisioterapeuta, a
fonoaudiéloga, a neuropediatra e a psicopedagoga, esses sdo pagos pelo
federal.” (Psicopedagoga)

No capitulo 2, quando se tracou o histérico e o perfil da APROAUT,
demonstrou-se que os servi¢os de saude prestados pela clinica sdo custeados a partir
do convénio supracitado. Esse convénio supre Unica e exclusivamente o pagamento
dos profissionais de saude, de modo todo o gasto com manutencdo, estrutura,

administracéo e secretariado fica a cargo da associacao.
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Esse modelo, onde o Estado se desvincula de uma prestacdo e a
repassa para uma entidade privada, é caracteristica marcante da onda neoliberal que
cresceu no pais a partir da década de 1990, tendo seu &pice na segunda metade da
década, com um projeto de saude articulado ao mercado. A marca desse projeto era
justamente a contencdo de gastos e a descentralizacdo com isencdo de
responsabilidade por parte do poder estatal. Nao é por acaso que a APROAUT surge
justamente neste periodo, em 1996, da movimentacao de familiares, ante a auséncia
de servicos especializados para as pessoas autistas no municipio de Ponta Grossa.
Deste modo, s6 se encontram duas op¢des no que diz respeito ao acesso a servigcos
especializados em saude para as criancas autistas: ou por meio da APROAUT, ou
custeada pelos familiares, em clinicas especializadas. Como ficard demonstrado da
andlise da ultima categoria, ndo existe em Ponta Grossa outro local que forneca
gratuitamente 0s mesmos servi¢os que se encontram dentro da associacao.

Essas concepcdes que privilegiam o setor privado, na logica da
solidariedade social, tornam precarios 0s servicos publicos, afastando-os dos
pressupostos de cidadania e, por outro lado, ampliam o espaco para a mercantilizagao
destas atividades. Tal situacao reafirma o desmantelamento da cidadania e da defesa
dos interesses coletivos conquistados no ambito da luta de classes. Nota-se que ao
gue tem ocorrido no setor saude, jA amplamente debatido, da-se o nome de
mercantilizacdo da saude, o que se tem aplicado também a outros segmentos da
atencdo a pessoa autista (seja em relacdo a saude, seja relacionado a outros
Servicos).

Nesse sentido, muito embora a APROAUT receba financiamento
publico, a mesma se configura uma entidade privada que recebe a responsabilidade
de prover o acesso aos servicos de saude, no limite daquilo que € possivel. Deste
modo, ao se verificar os casos daqueles que ndo conseguem acessar estes servicos,
ou aguardam uma vaga, ou procuram financiar o atendimento — constata-se a l6gica
de salvaguarda do direito a saude por meio do ente privado, e ndo por ente estatal.

No decorrer das analises das falas das mées, foi possivel identificar
indicios de que o0s recursos provenientes do convénio vinculado ao SUS séao
insuficientes ante a demanda. O mesmo se repetiu, agora de maneira clara, nas falas

dos profissionais:

“Entdo, esse é um grande problema, a gente convive diariamente com essa
dificuldade, né...porque tanto no servico clinico, como no pedagdgico, como
no socioassistencial, a verba que se destina, 0 pagamento desses trabalhos,
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sdo Unica e exclusivamente para o pagamento de funcionarios e seus
encargos sociais, e a nossa dificuldade maior é que nés mandamos 0s
projetos pra eles quando tem a renovagéo dos convénios e a gente inclui que
na instituicdo ndo é so os funciondrios e os encargos que a gente paga, [...]
tem que pagar a secretaria, o administrativo, tem todo o material auxiliar do
escritdrio, o da limpeza, dentre outras coisas [...],, porque a verba que vem é
s6 pra pagamento dos funcionarios...e sé com isso a instituicao nao funciona,
uma empresa nao funciona...infelizmente eles imputam pra gente os valores
que estdo dentro das diretrizes deles 14, que eles julgam suficientes...”
(Presidente)

“Ha uma falta significativa de recursos para suprir toda a demanda
atendimentos, a gente s6 faz os atendimentos com 0s recursos que sdo
dados, entéo eles repassam para gente uma quantia de 961 atendimentos ao
ano, a gente investe dentro daquilo que existe, 0s recursos proprios servem
apenas para uma manutencdo parcial das coisas, entdo ndo existe uma
cobertura pra tudo...” (Assistente Social)

Confirma-se, portanto, a hipétese ja levantada em outros momentos:
o convénio firmado entre a APROAUT e o governo federal ndo é suficiente para
atender todos os que necessitam. Essa realidade se confirma com os numeros ja
elencados da lista de espera da associacéo. De acordo com a fala da assistente social
Marcia, € feito um repasse de verbas que suprem 961 atendimentos anuais em saude,
de modo que a APROAUT deve adequar a sua demanda dentro desse numero. Ainda,
de acordo com o anotado em Diario de Campo (2018), o valor do convénio varia entre
R$15.000,00 (quinze mil reais) e R$16.000,00 (dezesseis mil reais) mensais. Tudo o
que passar disso, fica a cargo da instituicdo, bem como as demais necessidades
vinculadas a estrutura do ambiente, o gasto com material auxiliar e com profissionais
da area administrativa.

Deixou-se bem delimitado que o recorte do estudo é no que diz
respeito a garantia da saude enquanto demanda do SUS, contudo, verifica-se que
essa insuficiéncia de recursos dentro da APROAUT também se repete no que diz
respeito aos demais servicos oferecidos dentro da instituicdo — seja no que diz respeito
a manutencdo da escola especial, seja no que diz respeito aos projetos
socioassistenciais.

Constata-se que existem limites na prestacdo dos servi¢cos, uma vez
gue ela esta vinculada ao numero de atendimentos anuais, supridos pelo convénio.
Ha uma visivel contrariedade entre a disposi¢édo legal contida na Lei Berenice Piana
e a possibilidade de garantia dos direitos (de forma geral) e da saude (em especifico)
pela instituicho. Ao serem questionados sobre os servicos disponibilizados pela

instituicdo, os profissionais relataram:
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“Na clinica a gente tem a psicopedagoga, no caso eu, a neuropediatra, tem a
psicéloga, tem a terapeuta ocupacional, a fisioterapeuta e a fono e também
tem a assistente social que faz essa..que nos ajuda também nessa
guestdo...entdo toda essa parte de saude, eles vem e recebem esse
atendimento, os atendimentos séo de meia hora cada um, em gabinete, e
durante a semana a clinica atende setenta pacientes...a gente diz criancas
mesmo porque a maioria sdo criancas mesmo assim...de uma certa idade a
gente ja quase nao tem atendido em razao da procura, porque como a gente
tem uma lista de espera muito grande, entdo a gente delimita um pouco a
idade, porque a gente ndo tem condigbes de atender todos, se tivesse, a
gente teria bem mais que setenta...s8o setenta semanais, por semana a
gente atende cerca de setenta criangas nessa parte clinica, aqui na area da
saude...” (Psicopedagoga)

“E a equipe terapéutica, que é a fisioterapia, a fonoaudiologia, terapia
ocupacional, médica neuropediatra, psicologa, assistente social que também
faz parte da equipe terapéutica, e...ta faltando mais uma...a psicopedagoga.
Olha, depende da complexidade de cada caso, como eu te falei, alguns séao
suficientes quando a crianca ja tem um desenvolvimento, quando a familia
inclui a criangca em outras atividades sociais, em outras atividades
complementares na rede, privada ou publica, tanto faz...porque tem familias
gue incluem seus filhos em outros atendimentos, assim, ai a crianga ou o
adolescente estara suprido em suas necessidades...em outros casos, dai ndo
é suficiente, depende da complexidade de cada caso...” (Assistente Social)

“Ela recebe o atendimento aqui na clinica né, o psicolégico, o fonoaudiélogo,
atendimento fisioterapéutico, atendimento com a terapeuta ocupacional, o
atendimento médico...esse atendimento médico vai até onze anos...depois
dessa idade eles tem que procurar outro médico, porque a Dra Lais s6 vem
duas manhas e s6 duas horas por manhd, entdo ela ndo consegue absorver
a demanda inteira...” (Fisioterapeuta)

Da analise das falas acima, depreende-se duas nuances:
primeiramente de que se pressupde que haja um acompanhamento complementar,
para fora da seara da instituicdo e, num segundo momento, o fato de que, ante a alta
procura dos familiares, a APROAUT teve que adotar critérios para atender toda a
demanda — contrariando os principios do SUS, ante a insuficiéncia de recursos
financeiros.

Primeiramente, a crenca pelos profissionais de que h& uma
necessidade de complementacdo dos servicos é perfeitamente explicada pela teoria
adotada como suporte para analise. Explica-se. Para a teoria, quando maior forem os
processos proximais que envolvem uma crianga, maior sera o seu desenvolvimento.
Deste modo, o fato da crianga contar com um outro ambiente de troca de relacdes
continuas, configura-se um novo microssistema dentro da vida desta crianca, que,
uma vez adequado e posto em relagdo com outro microssistema — que pode ser a
familia, ou a APROAUT, por exemplo — possibilitam contatos caracteristicos do

mesossistema. ISso ocorre, pois € justamente deste engajamento entre a crianga com
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diversas tarefas, ambientes e interacbes, que o individuo se torna capaz de dar
sentido ao seu mundo e transforma-lo a partir disso (BENETTI et. al., 2013).

Especificamente, ao se adotar um conceito social de saude, é
evidente que essa se configurara de forma ideal a partir do engajamento da crianca
em ambientes diversos que estejam aptos a diminuir as desigualdades em saude.
Fazer com que as determinantes sociais sejam propicias, refletem diretamente na
configuracéo da saude, prezando pelo bem-estar do individuo e por sua qualidade de
vida.

Num segundo momento, a partir da fala da fisioterapeuta Lilian,
depara-se com uma situacao preocupante enfrentada pela instituicdo: a adocéo de
critérios subjetivos para o oferecimento dos servicos em saude. Como visto, o
atendimento clinico na APROAUT é oferecido apenas num periodo de dois, a no
maximo dois anos e meio a crianga inserida na associacao exclusivamente para este
atendimento. Para além desta situacdo, no caso das consultas com a neuropediatra,
estas ocorrem somente até os onze anos de idade, de modo que a crianga, ao chegar
em tal faixa etéria, € desligada do atendimento, devendo buscar este servi¢o por seus
préprios meios — seja na rede publica de saude, seja na privada.

Essa situacdo é complexa justamente pelo fato de quebrar o elo
estabelecido entre a crianca autista, sua familia e o processo proximal estabelecido
estre estas e a neuropediatra vinculada a associacdo. A quebra desse elo influencia
diretamente na eficiéncia do microssistema representado pela APROAUT, que, em
momento anterior possuia completude, e que, agora, esta apto a apresentar uma
fragilidade no que diz respeito a sua relacdo com a familia. Desestabiliza-se uma das
relacdes caracteristicas do mesossistema ideal, com isso, coloca-se em jogo o
desenvolvimento da crianga autista.

Ainda, sobre o processo de desligamento da crianca da associacao,
os profissionais relatam:

“aqui na clinica, o pessoal que esta na escola permanece com atendimento
enquanto estiver na escola, até a idade de vinte anos, mas da rede regular a
gente coloca um limite de cerca de dois anos, dois anos e pouquinho, que a
gente analisa 0 quadro e consegue observar um desenvolvimento, ai 0 que a
gente vé que ja deu uma boa melhorada a gente vai desligando, porque a
gente tem uma lista de espera muito grande, e entdo a gente vai pegando
outras criangas, a gente vai fazendo assim...ai as vezes essa crianca que
saiu precisa de novo, ela entra na fila, volta e entra de novo, entéo esses dois

anos e meio é pra dar chance praqueles que nunca receberam nenhum tipo
de atendimento...” (Psicopedagoga)
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E assim, aqui na clinica nds estabelecemos um prazo maximo pra que desse
oportunidade para todo mundo, entdo em dois anos ela sai da clinica...assim,
ndo é um prazo fixo, quando déa os dois anos a gente analisa caso a caso, se
a gente vé que realmente ela precisa muito, as vezes tem uma dindmica
familiar que n&o estéa favorecendo e tal, a gente deixa mais seis meses, mas
€ 0 maximo...e ai a gente troca, mesmo ela ndo estando com 100% de alta,
porque se a gente ndo fizesse isso, de qualquer forma 100% de alta seria
muito dificil nés darmos, entdo a gente estaria com paciente la de dez anos
atras, e a gente nao teria ninguém novo...entdo a gente acha assim, como foi
dado a oportunidade para fulano ficar dois anos e meio, entao ele sai e da
essa oportunidade para outro que esta na lista de espera, pra que ela fique
0s seus dois anos e meio... veja, Nd0 SOU eu que sou assim, é o
sistema...porque veja, tem gente que ja esta esperando na fila a um ano e
meio...e ndo foram contemplados com nenhum atendimento, entéo este vai
estar muito mais carente do que esse que ja foi contemplado por dois anos e
meio...entdo ndo tem como ser assim...e essa fila nossa, ela sé aumenta...
(Fisioterapeuta)

Destarte, as ofertas dos servicos em saude pela APROAUT estdo
vinculadas a um curto periodo de tempo — tempo este, que de acordo com a
fisioterapeuta Lilian, muitas vezes nao € o suficiente para o usuario do servi¢co. Nota-
se uma caracteristica dominante no critério estabelecido pela instituicdo: de saude
publica assistencialista, ou seja, prioriza-se 0 acesso daquele que tem uma urgéncia
maior, desvinculando a crianca que ja teve a oportunidade de usufruir por dois anos
dos servicos — como se estes fossem um presente, e ndo uma obrigacdo estatal
legalmente imposta.

N&o se quer, de maneira nenhuma, culpabilizar a instituicdo pelos
critérios adotados, mas sim, chamar a atencéo para o fato de que, devido ao convénio
insuficiente firmado entre a APROAUT e o governo federal, a instituicdo precisa
elaborar critérios que ndo deveriam existir, como meios de garantir um acesso
temporario aos servicos de saude. Tal atividade, contraria expressamente nédo
somente o conceito de saude adotado pela Constituicdo Federal, mas também a
construcdo de ambientes aptos ao desenvolvimento humano.

Quando uma crianga autista tem um vinculo fundamental em sua vida
rompido — tal qual o estabelecido entre ela e a APROAUT — todo o desenvolvimento
que poderia vir a ocorrer em decorréncia desta relagdo, se exaure no tempo.
Fragilizam-se 0s processos proximais estabelecidos entre a crianga e cada
profissional com o qual mantinha contato, desestrutura-se 0 microssistema
representado pela APROAUT, e, por consequéncia, descaracteriza-se o0

mesossistema, uma vez que nao existem relacdes sadias entre 0s microssistemas.
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C) Desenhando uma sintese: a garantia do direito a saude da crianca autista

enguanto uma demanda para o SUS

Apurou-se que, muito embora seja responsabilidade classica do ente
estatal a garantia de direitos sociais, de forma geral, e da saude, em especifico, tal
incumbéncia em certas situacdes — tal qual a da APROAUT - ficam a cargo de setores
organizados da sociedade civil, ou do mercado. A Constituicdo Cidad&, de 1988,
instituiu a saude como direito de todos e dever do Estado, sendo que este, por meio
do Sistema Unico de Salde, deveria prover as necessidades dos cidad&os,
diminuindo as iniquidades em saude e contribuindo para uma qualidade de vida digna.

Tanto as falas trazidas pelas maes, quanto pelos profissionais da
instituicdo destacaram a importancia da APROAUT engquanto garantidora do acesso
a servicos essenciais de saude para a crianca autista. Percebeu-se também que o
financiamento recebido pela associagdo € insuficiente e ndo cobre a demanda, que
se acumula numa lista de espera. Por conta dessa espera, a instituicdo é obrigada a
elaborar critérios para a distribuicdo dos servigos, o que visivelmente contraria a l6gica
do SUS de uma saude integral, equanime e universal. Denota-se que as maes ouvidas
neste estudo ainda nao findaram o periodo de usufruto dos servicos adotados pela
associacdo, mas, evidencia-se, que quando este ocorrer, havera uma quebra de um
vinculo essencial ao desenvolvimento humano da crian¢a, ndo sendo garantida a
estabilidade no acesso aos servicos para o tratamento em outras fases da vida da
pessoa com autismo, no municipio.

A terceirizacdo desta responsabilidade estatal para um ente privado,
com o consequente subfinanciamento da saude, privilegia a figura de um Estado mais
enxuto e menos preocupado com a protecao social. Isso fica visivel no momento em
gue a pessoa que se desvincula da instituicdo volta a entrar na lista de espera para
atendimento — 0 que mostra a ineficiéncia da prestacdo do servico de maneira publica
pelo SUS, num ambiente distinto da APROAUT.

Deste modo, a proxima e Ultima categoria a ser analisada nesta
pesquisa, ira compreender o papel da familia, da sociedade e do estado no que diz
respeito a protecdo social da crianca autista (principalmente no que diz respeito a
seara da saude), bem como a maneira que ela se da — se predominantemente de

forma tradicional, se mais vinculada ao estado, ou de forma mista. Ainda, sera tragada
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uma subcategoria, com a intencao de demonstrar o protagonismo da APROAUT neste

cenario, o que por certo, ja restou claro no decorrer de toda a pesquisa.

3.3.3 Categoria 3: O papel da familia, da sociedade e do Estado na protecdo social da

crianga autista no municipio de Ponta Grossa: O protagonismo da APROAUT

De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu artigo
4° (BRASIL, 1990), é dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
poder publico a protecdo social da crianca, a partir da efetivacdo de seus direitos

fundamentais com absoluta prioridade:

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos
referentes a vida, a saude, a alimentacéo, a educacéo, ao esporte, ao lazer,
a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitéaria.

Deste modo, espera-se que o Estado esteja apto a configurar a
estrutura do macrossistema, para que os demais sistemas se consolidem de forma
adequada, formando um ambiente propicio para o desenvolvimento da crian¢a, como
uma prioridade absoluta. Viu-se, no decorrer do primeiro capitulo, que com a
configuracdo de um Estado de Bem-Estar Social Misto — a figura que se define o atual
estado nacional — hd uma preocupacédo de protecdo social atrelada, ora a sociedade
e ora aos interesses do mercado.

Desta forma, os sistemas de protecao social ndo se dao de maneira
fixa, mas sim desenvolvidos a partir das necessidades que as sociedades sentem,
atreladas também a como se organizam e reservam recursos para tal finalidade (DI
GIOVANNI, 1998). Deste modo, ser protegido significa ter ao seu favor um conjunto
de acdes que impecam as ameacas de degradacao pessoal e do grupo ao qual o
individuo pertence. Conforme se viu, essa protecao, historicamente foi exercida de
duas formas: ou por instituicbes ndo especializadas e plurifuncionais — onde se
encaixam a familia e segmentos organizados da sociedade civil — ou por sistemas
especificos, que se configuram a partir da presenca do Estado como aquele que vai
ser o mediador das relacdes sociais (CASTEL, 1998).

Conforme analisado, essas configuracdes da protecdo social na
atualidade, tem se misturado, sendo supridas ora pela sociedade — incluindo-se aqui

tanto a familia, quanto setores organizados da sociedade civil —, ora pelo poder publico
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e ora numa juncao de ambos os esfor¢os. O que se percebe é que o Estado ira figurar
sempre como aguele que de algum modo devera reduzir as incertezas sociais geradas
em decorréncia das relacdes sociais capitalistas de producdo, devendo agir como
gestor dos sistemas de protecao social (COSTA; FERREIRA, 2013).

Com o desmantelamento do Estado de Bem-Estar e as demandas
sociais sendo atendidas de maneira conjunta, o poder publico repassa suas
responsabilidades classicas a setores ndo-governamentais, transferindo para a
sociedade a obrigacdo de atender as necessidades, seja por meio da familia, da
comunidade, ou de entidades do Terceiro Setor. (MONTANO, 2015). Assim, o Estado
obriga a sociedade a readotar padrbes tradicionais de protecdo social que nao
poderiam ser protagonistas do bem-estar, diante de uma figura estatal que deveria ser
protecionista.

E justamente essa hipossuficiéncia do Estado que faz com que a
sociedade tome partido no desenvolvimento de acdes que alcancem setores
ignorados pelo poder publico (SILVA, 2010). Essa é a realidade que sera observada
nesta uUltima categoria estudada: em que medida o Estado transfere para as familias
de criancas autistas e para a APROAUT — uma entidade do terceiro setor — a
responsabilidade pela protecdo social deste grupo especifico de pessoas. Nesta
perspectiva a intencdo € demonstrar que o Terceiro Setor se reporta a légica de
resgate da solidariedade diante de mazelas sociais existentes, reforcando a logica
tradicional de protecao social, realizada pela familia e pela comunidade e/ou oferecida
como mercadoria na légica mercantil, em detrimento da protecdo social na perspectiva
dos direitos de cidadania.

Ainda, se observara que essa ldgica contraria a perspectiva de
desenvolvimento humano adotado pela teoria aqui utilizada como base para a analise.
Isso quer dizer que o desenvolvimento da crianca autista ndo se dara Unica e
exclusivamente com microssistemas adequados, mas sim a partir do momento em
gue numa perspectiva ampla — e, portanto, do macrossistema — tanto a sociedade em
geral, como o poder publico estejam aptos a lidar com as demandas do
desenvolvimento humano. Assim, o enfrentamento ocorre ndo de maneira focalizada,
mas sim do conjunto de sistemas abrangidos, de modo que o ativismo estatal ande
em conjunto com os diversos microssistemas essenciais na vida da crianga autista,

proporcionando um desenvolvimento humano integral.
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A partir disso, o intuito de tal categoria final sera analisar a perspectiva
das maes, no que diz respeito a responsabilidade da familia enquanto protetora da
crianga autista e o papel da APROAUT; num segundo momento, observar a fala dos
profissionais, no que diz respeito a protecdo social exercida pela APROAUT e a
urgéncia da presenca do estado; realizando por fim uma sintese das analises,
apontando para a necessidade de se promover uma protecédo social que efetivamente

alavanque o desenvolvimento da crianca autista.

a) Da responsabilidade da familia ao protagonismo da APROAUT: a visdo das maes

A partir dos capitulos anteriores, especialmente do panorama tracado
no capitulo 1, foi possivel perceber que a protecdo social nas diversas configuracdes
do Estado de Bem-Estar ndo se manteve unissona, de modo que ora ela se centrava
nas maos do Estado, ora impulsionada pela sociedade ante a auséncia deste, e ora
numa juncdo das duas estruturas. A intencao deste item € de justamente compreender
de que forma as mées enxergam esse processo, se entendendo enquanto protetoras
dos direitos de seus filhos, vislumbrando em que medida a APROAUT tem importancia
nesse processo, e por fim o papel que o Estado exerce.

Optou-se por estruturar a analise em trés momentos: primeiramente
no que diz respeito ao reconhecimento da familia e em especial das mées, enquanto
figuras importantes no processo de estabelecimento de uma protecdo social das
criancas autistas, em seguida, analisa-se o protagonismo da APROAUT neste
cenario, e por fim, a atuacéo do poder publico.

Deste modo, ao falar sobre o papel da familia e de seus proprios
papéis, as maes afirmaram:

Sobre 0 meu papel... Ai... nossa... eu te digo que é muito dificil...ndo é nada
facil... o maior incentivador € quem cuida... a mae, o pai, 0 avd, o tio... enfim...
guem esteja com o papel de cuidar da crianca...e realmente ndo é nada facil,
néao é digamos assim “ah, porque é muito bonito, é lindo de ver...”, ndo, ndo
é lindo, é assustador, porque vocé nao sabe como... como agir... € vocé que
tem que correr atras de tudo [...]. A parte da familia né, realmente todos me
apoiam...até o avd dele que ndo aceitava, ele corre atras, t4 vendo alguns
documentérios diferentes, t4 procurando se informar (Regiane)

A gente larga tudo, a gente para no tempo...eu parei no tempo porque...para
cuidar dele né...eu trabalhava antes e agora eu ndo consigo mais trabalhar,
porque como que eu vou trabalhar com uma crianca que eu deixo até onze e
meia numa escola e dai eu tenho que pegar e trazer pra ca [...], as maes de
autistas séo assim, elas param, eu acho que pra mim eu parei no tempo,
sabe...se a gente ndo fizer ninguém faz... Entdo, na verdade quem me apoiou
mesmo, foi aqui na APROAUT...a minha familia ndo entende, eles nao
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entendem o que que é o autismo, eles pensam que meu filho é assim por
ruindade, eles ndo entendem, sabe... (Dirce)

E amor acima de tudo...eu sempre falo que é o amor...meu papel como méae
€ abracar ele...abracar a causa junto...e colocar ele sempre do meu
lado...sempre...nunca abandonar...jamais... eu tive apoio da minha mée, dos
amigos, da familia sempre...a minha mae também abragou a causa, ela
também disse “se ele tem esse problema, vamos adiante, vamos procurar as
coisas e vamos ajudar ele” (Suelen)

A responsabilidade é muito grande [...], gente que é mae, ndo tem como, a
gente tem que seguir uma rotina certinha, pra dar tudo certo tem que correr
atras|...], eu te digo que as vezes eu ndo tenho tempo nem para comer,
mudou tudo desde que eu tenho ele...veja, eu parei de trabalhar por conta
dele [...], mas meu marido me ajuda demais mesmo com tudo que ele
trabalha... ... na época quem mais me apoiou...foi meu marido e minha
sogra...como diz, me falaram, “vamos correr atras de tudo que for
preciso”...mas quem mais me apoiou, que abriu 0s caminhos, e parece que
disse “olha, corre atras que agora é contigo”...foi a minha cunhada, que é
madrinha do meu filho...os demais se afastam, né... (Lorena)

A gente que é mae vai atras de tudo por eles, tenta fazer de tudo para poder
melhorar a condicao deles, a convivéncia, enfim [...], é dificil ver um pai que
corre atras, agqui eu nunca vi...entdo fica tudo nas costas das maes, né? Pra
correr atrds de médico, pra cuidar em casa...porque a grande maioria, eu
mesmo, largo o emprego pra cuidar do filho [...] eu ja pensei em largar a
universidade pra ficar s6 cuidando dele...entdo seria o caso de desistir do
trabalho, desistir do estudo, pra ficar com ele...mas acabei que eu consegui
terminar a faculdade... (Joana)

E uma responsabilidade bem grande, a gente tenta fazer o melhor, que nem
eu, eu tento me informar, tento ver as coisas pra ajudar ele, porque eu sei
gue se eu nao correr atras, ele nao [...]. Olha, exercer esse papel de mée é
dificil, ¢ bem dificil...porque a gente corre atras das coisas, umas se consegue
e outras ndo, mas assim, na medida do possivel...eu pelo menos vejo avango
nele... entdo € um papel dificil porque a gente ndo consegue fazer tudo
sozinha, e apoio assim...de profissional vocé tem poucos...meu marido me
apoia bastante, mas ele € caminhoneiro, mas sempre que pode ele th me
ajudando... (Valéria)

Olha, é dificil meu papel de mée, mas é importante e chega a ser gostoso
sabe...a gente acaba aprendendo muito com eles, a gente aprende a viver
junto com eles, a gente tem que aprender na verdade, a gente se obriga, a
gente tem que correr atras de tudo... a vaga aqui por exemplo, eu consegui
pelo Ministério Publico... (Roséngela)

Olha, é uma coisa dificil de falar, eles dependem muito da gente..., entdo a
gente tem que ter paciéncia, tem que criar com carinho, ser compreensivo,
pra que eles consigam se desenvolver...eu conto muito com a ajuda do meu
marido e da minha filha...minha filha que procurou as coisas, me fez correr
atras... (Rose)

Tem que saber do tamanho da responsabilidade né.. ter consciéncia de que
€ a gente que vai ter que correr atras, eu procuro ajudar eles de todas as
formas...levando onde precisa... olha, fora eu, s6 minha irma que me ajuda,
o resto some... (Mara)

Da leitura das falas, percebe-se que as mées apresentam elevada

sobrecarga de responsabilidade no que diz respeito aos seus filhos. Das nove maes
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entrevistadas, trés delas relataram que deixaram de trabalhar para cuidar
exclusivamente de seus filhos. Nota-se que a tendéncia do grupo analisado € o auxilio
familiar na adequagéo da nova realidade trazida por uma crianga autista. Constata-
se, no entanto, que se trata de auxilio e ndo de divisdo de responsabilidades.

Deste modo, a figura da mae se torna muito mais relevante para o
impulsionamento da protecdo social da crianca autista, do que o do pai, ou de outro
integrante familiar, que servem mais como um suporte emocional para as mées, do
que estruturas essenciais no processo de efetivacdo da protecdo. Sendo assim,
visualiza-se nos nove trechos colacionados, que o papel da mulher e de mée de uma
crianca autista, € aquele que toma para si toda a responsabilidade de protecéo, de
modo que elas se reconhecem como aquelas que devem ser proativas, buscando nao
somente descobrir quais os direitos garantidos aos seus filhos, como o0 meio de proveé-

los. Nesse sentido, Silva (2012, p. 108) aponta:

Historicamente, as atividades referentes a esfera doméstica e aos cuidados
da reproducéo social da familia tém estado sob o encargo das mulheres. Isto,
com a insergdo destas no mercado de trabalho, trouxe-lhes a sobrecarga de
atividades, ou seja, a dupla e tripla jornada de trabalho. O Estado tem dado
sua cota de contribuicBo para o agravamento desta situagcdo. O Estado
brasileiro tem submetido as politicas publicas ao ideario neoliberal. Ademais,
0 Estado transfere para a sociedade responsabilidades que lhe sé&o
pertinentes e atribui as mulheres tarefas que acentuam a ja pesada
sobrecarga que tém no que se refere aos cuidados de sua salude e de seus
familiares.

Assim as mées se tornam o cerne do microssistema representado
pela familia, de maneira que muito embora outras pessoas contribuam e exercam
papéis determinantes neste ambiente, nenhuma estd numa posicdo tdo substancial
guanto a da figura materna. Percebe-se que o0s cuidados, especialmente os cuidados
de saude, se tornam atribuicdes quase exclusivas da mae e o fato do Estado ser
omisso, sO serve para reafirmar esse papel social. Tal tendéncia jA havia sido
apontada como possibilidade no capitulo 2, quando no perfil dos usuérios da
APROAUT, indicou-se a sobrecarga de cuidado destas.

Essa proatividade das méaes refor¢a a ideia de uma protecéo social
tradicional, onde espera-se que a familia supra suas proprias condicdes minimas para
uma sobrevivéncia digna — seja por seus proprios esforcos, ou em decorréncia de um
conjunto de valores que envolvam seu grupo social, tais como a fraternidade, a
caridade e a solidariedade (CASTEL, 1998). Nesse sentido, fica evidente que as mées

tentam, por seus proprios meios, auxiliar seus filhos e, diante da dificuldade, buscam
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o apoio familiar e, em seguida, da comunidade — que no caso estudado, juntou
esforcos e tornou possivel a idealizacdo da APROAUT. Um dos casos analisados,
inclusive, indicou que ndo contou com auxilio familiar em nenhum momento, tendo
encontrado suporte apenas quando descobriu a existéncia da instituic&o.

Sobre a fase de aproximacao das familias com a associacéo, as maes
relataram que logo na fase do descobrimento do diagndstico de seus filhos, os
proprios médicos responsaveis — tanto da rede publica de saude quando da rede
particular — ja fizeram o encaminhamento para a APROAUT:

O momento que ela surgiu foi o momento que a médica fez o
encaminhamento... que ela fez o encaminhamento, eu vim aqui... demorou
um pouco porque a fila de espera é gigantesca (Regiane).

Descobri e ai corri atras da médica do postinho, dai ela me deu o
encaminhamento, fui parar no 26, do 26 eu vim parar aqui na APROAUT,
onde eu tive outra confirmag&o do autismo dele (Dirce).

No caso eu tive certeza que tinha que vir direto aqui na APROAUT, o préprio
neuropediatra particular me falou daqui, ele me encaminhou direto pra ca,
com o papel...eu ndo consegui entrar direto ndo...ndo foi direto, eu vim, eu
procurei a APROAUT mas a gente tinha que ficar na fila de espera porque
sao muitos alunos... (Suelen)

Foi a prépria neuro, € a mesma que atende aqui, a Doutora Lais...eu descobri
o diagnéstico no final de maio, em agosto j& me chamaram para colocar ele
no projeto, dai até o final do ano, que foi quando ele conseguiu a clinica, por
causa da fila... (Lorena).

A partir do diagnéstico, o médico indicou, antes a gente ndo sabia, a gente
nao tinha ideia que existia a APROAUT... (Joana)

Quem deu o diagndstico final foi na APROAUT, foi a psicéloga da APROAUT,
porque até entdo a neuro fez exames, mas a Unica coisa que apresentou foi
uma calcificagdo na nuca, ai ela indicou... (Valéria)

Foi um momento bem importante, eu fui encaminhada para ca e também para
o Caps...eu fui primeiro no Caps, mas eu cheguei la e ndo consegui nada, ai
eles falaram pra eu vir aqui...ai eu vim aqui, e tive que ficar na fila e ia
demorar...ai pra ndo demorar e comecar o atendimento rapido, eu peguei e
fui de novo no Ministério Publico, quem me encaminhou para ca, que mandou
eu vir aqui foi a médica...a propria neuro...ela que me falou que existia aqui...
pra atendimento na clinica eu fiquei um ano e dois meses na lista de espera...
(Roséngela)

Eu demorei pra vir pra c4, foram dois anos até chegar aqui (Rose).

Entao, foi logo no inicio, assim que a gente teve o contato com a Doutora
Lais, foi ela que apresentou a APROAUT e fez o encaminhamento, foi quando
a gente fazia as consultas particulares com ela que ela encaminhou, foi da
mesma forma para os meus trés filhos... (Mara)
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Examina-se que ha uma tendéncia nas falas, no que diz respeito a
indicacdo da APROAUT como local adequado para acompanhamento dos filhos, que
logo no momento do diagndstico da criancga, esta ja € estimulada a integrar um novo
microssistema, representado pela associacdo. Tal fato leva a constatacdo do
significativo papel exercido pelo terceiro setor na garantia da protecdo da crianca
autista em Ponta Grossa.

Como se viu no decorrer dos capitulos teéricos desse estudo, verifica-
se que a tendéncia num Estado neoliberal é justamente o de deslocar a gestédo
incumbida a esfera publica, para a esfera privada, seja pela reducéo da figura estatal,
seja pela configuracao de parcerias com a transferéncia de responsabilidades no que
tange & administracédo das politicas publicas e de seus servigos (SILVA, 2010). E
nessa realidade que instituicbes como a APROAUT surgem.

Montano (2015) aponta que o projeto neoliberal é justamente esse, 0
de levar cada grupo ou coletivo que apresentar uma caréncia particular se auto
responsabilizar pela prestacdo de sua resposta, substituindo o principio da
solidariedade baseada em direitos universais, para uma solidariedade voluntéria,
repassando as demandas sociais do ambito estatal para o Terceiro Setor. Isso quer
dizer que quando determinada entidade se relinem para prestar para si proprios um
servico publico, o Estado reconhece o servico como legitimo, seja por meio de
convénios firmados com a instituicdo, seja com deducgdes fiscais, fazendo com que
esta preencha uma funcéo de esséncia publica (MONTANO, 2015).

O posicionamento do autor — tal qual o deste estudo — € de critica a
esta solidariedade voluntéria e direta da sociedade em oposicdo a solidariedade direta
e obrigatoria imposta pelo Estado. Ha uma camuflagem da desresponsabilizacao do
Estado diante da auto-responsabilizacdo dos sujeitos pelas respostas as suas
necessidades. H& um visivel desrespeito as lutas e processos historicos da classe
trabalhadora em busca da cidadania e da universalidade dos direitos fundamentais
garantidos pelo ente estatal (MONTANO, 2015). No caso da APROAUT essa
desresponsabilizacéo fica tdo evidente, que a procura pela instituicdo € tdo grande,
gue comporta lista de espera — indicada em cinco das nove falas. A partir do
documento fornecido pela instituicdo e analisado no capitulo 2, pode se observar que
a lista para o acesso aos servicos de saude conta com vinte pessoas (APROAUT,
2018).
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Ainda, essa perspectiva direciona a questdo do desenvolvimento
humano numa viséo focalizada, o que contraria a teoria bioecoldgica. Explica-se. O
Estado, ao transferir a responsabilidade pela prote¢céo do autista a uma entidade do
terceiro setor, tal qual a APROAUT, tenta resolver as necessidades das criangas
autistas em um dos microssistemas presentes em sua vida, enquanto que a estrutura
ocupada pelo ente estatal — macrossistema — continua intocada e alheia as
necessidades desse grupo especifico de pessoas.

Em que pese tenha aparecido apenas uma vez nos relatos acima,
importante dar destaque ao dito por Rosangela, que afirmou que antes de ir para a
APROAUT, foi encaminhada para um Centro de Atencédo Psicossocial e, chegando Ia,
teve o atendimento negado. Observa-se que na Unica fala onde uma prestacéo estatal
aparece, ndo ha sucesso no acesso aos servicos e ha a indicacdo da instituicdo
privada para o atendimento. Tal afirmacdo se fundamenta, inclusive, na informacéo
trazida no capitulo 2 deste estudo, onde em resposta ao oficio encaminho, a
Secretaria de Saude Mental de Ponta Grossa informou que h& apenas um autista
recebendo servicos em saude no CAPS, sendo que os demais eram encaminhados a
APROAUT.

Prosseguindo na analise dos relatos das maes, o indicado por
Montafio (2015) tem a sua confirmacado, uma vez que aparece em todas as entrevistas
que se caso a APROAUT deixasse de existir, as criangcas autistas estariam
desamparadas na cidade de Ponta Grossa, no que diz respeito principalmente aos

servicos de saude (foco primordial deste estudo):

Olha, se ele nado tivesse recebido, eu creio que ele ndo teria o
desenvolvimento que ele tem agora. Olha... se teria outra instituicdo... eu
acredito que a APAE talvez conseguisse realizar o atendimento... Olha... eu
tenho um convénio que é s6 para ele, mas nem todos os profissionais que eu
precisaria podem atender uma crianca autista... muitos ndo possuem o
preparo... papel da APROAUT tem sido fundamental pra ele, desde o primeiro
momento até hoje (Regiane)

Olha... eu ndo sei o que eu faria...nossa... eu ndo tenho dinheiro para pagar...
e publico que eu saiba ndo tem outro lugar...a APROAUT é tudo pro meu
filho... a APROAUT é tudo, é ela que faz tudo, que eu saiba ndo tem outro
lugar que faca o0 que a APROAUT faz (Dirce)

Nossa...eu ndo sei...ndo sei o0 que faria se a APROAUT fechasse as portas...
(Suelen)

Ai...eu acho que eu néo saberia 0 que fazer se néo tivesse aqui...em Ponta
Grossa € s6 aqui...eu ndo saberia onde levar, ou teria que ser particular né...e
particular eu ndo tenho dinheiro...ndo tem lugar publico fora daqui, nao
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conheco outro lugar...eu ndo tenho condicdes sabe, eu ficaria desamparada...
E tudo, é o tudo, porque é como eu falei pra vocé, para mim aqui (a
APROAUT) é tudo (Lorena)

Olha, eu néo sei...porque como eu te falei...pelo SUS é complicado, demora
o atendimento, as vezes eles ndo sdo especialistas...eu acho que se eu fosse
encaminhar ele pelo SUS, ele ia com psiquiatra...eu ndo sei te dizer...mas eu
acho que seria complicado...porque aqui a gente tem quase tudo né, e nossa,
eu nao sei mesmo, eu acho que eu ficaria de mao atada, e ia tentar em casa
alguma coisa, eu sou professora sabe, eu teria que fazer algo em casa para
ajudar...porque tudo é caro... eu ndo conheco um local gratuito que faca
esses servicos...0 CAPS eu sei que néo faz...privado eu sei que tem algumas
clinicas, mas eu ndo lembro o nome...Eu ndo tenho convénio... (Joana)

Na realidade ele estaria sem atendimento, porque outro lugar seria dificil...pra
pagar, eu ndo conheco outro lugar que oferece o que a APROAUT tem...
(Valéria)

Olha, pagar eu ndo posso sabe...eu trabalho, mas s6 que a gente ganha
pouco sabe, porque por conta dele eu trabalho menos, e eu pago aluguel
também, eu ndo sei...eu tentaria ir atras de alguma coisa, pra conseguir 0
melhor pra ele... E aqui ndo tem outro lugar...Pior que n&o conheco...eu acho
gue nem existe viu...eu acho que ndo existe outro lugar...eu sei que tem a
APAE, mas acho que |4 eles ndo recebem criancas autistas né... E eu ndo
tenho convénio de saude, eu ndo tenho... eu acho que muitas maes nao
teriam condigdes pra tratar fora daqui... (Rosangela)

Ai, eu acho que ele estaria parado, porque eu ndo sei nada, se eu ndo tivesse
corrido atrds, ele ndo saberia sentar, por exemplo, até hoje...ndo tem outro
lugar, as maes sé socorrem aqui mesmo... Ah...eu sinceramente te digo que
a APROAUT é a melhor coisa que aconteceu para mim, aqui eles me
entendem, eles entendem o meu filho, aqui todo mundo é treinado para cuidar
dele, aqui tem sido uma bengdo...eu acho que todas as maes que vocé
conversar vao dizer isso (Rose)

Ai...eu ndo sei...ia ser tipo, pagar pelas consultas, nem que fosse de seis em
seis meses...olha, eu realmente ndo sei como que seria...ndo sei também,
porque ai pagar consulta seria pros trés, a gente ndo tem condi¢do sabe...
ndo tem outro lugar que atenda, € somente a APROAUT, e eu ndo tenho
condigbes de tratamento particular... E o tudo...olha, pra mim e pras minhas
criangas depois da APROAUT tudo melhorou (Mara)

Nota-se que a partir do momento em que as maes buscaram servi¢cos
de saude especializados para seus filhos, encontraram na APROAUT uma instituicao
gue atenderia grande parte das necessidades das criancas autistas, compartilhando
com ela a responsabilidade pela protecao social. Vale relembrar que a pesquisadora
entende que o conceito de protecdo social € muito mais amplo do que o da garantia
do direito a saude da crianca autista, se tratando apenas de uma delimitacao para o
estudo realizado — 0 que néo elimina os demais servigos realizados pela instituicao,
que contribuem para a protecdo social do infante. E exatamente dessa relac&o
estruturada e continua da familia, da criancga autista, e da instituicdo que se exercem

interacbes tipicas do mesossistema, que se torna apto a contribuir com o
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desenvolvimento do autista. Essa estrutura, aparentemente firme, construida por
essas relacoes, se exaure quando analisada em sua perspectiva ampla, a partir do
momento em que o Estado, transferindo a sua responsabilidade pela demanda social,
ndo faz o minimo que se esperava — qual seja o de financiar de maneira suficiente a
instituicdo, para que essa atenda toda a demanda.

Depara-se com um ente estatal despreocupado com as demandas
sociais, j que repassa a solidariedade voluntéria, nos dizeres de Montafio (2015), a
incumbéncia pela protecdo social. Nesse sentido, as falas trazidas pelas méaes
reconhecem a relevancia da instituicdo, uma vez que na auséncia desta, ndo s6 as
criancas estariam desamparadas, como possivelmente teriam que esperar a boa
vontade do poder publico em suprir a auséncia, e tomar para si a responsabilidade. O
macrossitema esta fadado ao fracasso, nessa perspectiva.

Este fracasso representado pelo ente estatal se confirma de maneira
mais evidente no momento em que as maes, ao imaginarem um cenario onde a
APROAUT néo exista, enxergam na APAE, um possivel caminho para se assegurar
O acesso aos servicos que antes eram proporcionados pela primeira instituicao.
Repassa-se a responsabilidade de um segmento organizado da sociedade civil —
APROAUT - para outro — APAE. A protecdo da crianca autista continuaria limitada
aos microssistemas, e as relacbes que estes estabelecem no mesossistema. O
Macrossistema continuaria intocado.

Ainda, oito, das nove mées entrevistadas apontam que na auséncia
da APROAUT, estas ndo teriam condicdes de financiar por si proprias 0s
atendimentos em saulde realizados pela instituicdo, mostrando-se outra tendéncia
apontada pela analise desta categoria. A situacdo de vulnerabilidade das familias que
frequentam a APROAUT também ja havia sido verificada em capitulos anteriores,
onde se evidenciou que em torno de 46% dos usuarios da APROAUT recebem o
Beneficio da Prestacdo Continuada (APROAUT, 2018).

Por fim, as mées déao indicios da necessidade de se responsabilizar o
ente estatal no que diz respeito a ampliacdo dos servigos prestados pela associacao.
As mées demonstram ter conhecimento de que os servi¢os de salde da associagéo
sao financiados pelo ente estatal, e que este demonstra descaso diante da demanda
gue a APROAUT tem, ndo manifestando esfor¢cos para mudar a realidade das filas de

espera que as familias se deparam até o efetivo acesso aos servicos:
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Poder publico? Ndo ajuda, é muito escasso... porque a gente vé que nao tem
prioridade nenhuma... a crianga autista ndo tem prioridade nenhuma... entéo
o sistema publico é dificil... se eu fosse precisar por exemplo, de uma
neurologista, de um pediatra pelo sistema publico eu estaria esperando até
agora... aqui quando falta alguma coisa, a gente faz feira, faz
pastel...(Regiane).

Olha, la fora, feito pelo poder publico, eu acho que eles deviam fazer mais
pelas criancas com autismo...mandar mais dinheiro pra ca...eu acho que eles
poderiam ajudar mais um pouco...aqui quem ndo mede esforcos é a Marcia,
0S pais, 0s eventos...né...a prefeitura ndo se relaciona (Dirce).

Olha, eu penso que eles se ausentam um pouco...eu néo sei usar as palavras
corretas...mas eles estdo ausentes daqui sabe...porque aqui na APROAUT
guem ajuda bastante somos nés mesmos...a gente faz eventos...as méaes
estdo sempre presentes...e porque disso, justamente porque eles néo
aparecem, ndo ajudam...a gente faz isso pra manter a APROAUT...sabe, eles
tem nés aqui, mas precisava de um apoio mais do poder publico...ele é
ausente...eles precisavam ajudar com mais recursos... (Suelen)

E bem pouco, eles ndo ddo suporte, eles ndo repassam verba suficiente para
céa...porque pense, se fechar aqui, pense o transtorno que vai ser, pra onde
vao as criancas? Eles ndo ajudam o suficiente...veja bem, se néo tivesse
aqui, nao teria onde, ndo tem como, pelo postinho por exemplo, ndo tem
como...quando a gente fala de saude, fica claro o quanto € precério pela falta
de especialista nessa area, entdo pense, a parte de psicélogo, de
neuropediatra pelo SUS é complicado, € demorado...fora daqui é so se fosse
pagar mesmo, entdo eu digo assim...se for pensar na prefeitura, na atuacéo
da prefeitura eles lavam as méos, ndo estdo nem ai. (Lorena)

Ja fui atras, mas ndo consegui nada...na realidade eles, eu acho que eles nao
tem interesse em adquirir conhecimento nessa parte para dar um suporte
melhor...e um suporte na APROAUT...porque eu penso assim, se for mandar
todos os autistas para a APROAUT néo tem como, tem muita crianga...entdo
eu acho que se a prefeitura acolhesse as criancas de alguma forma, e tivesse
um pouco mais de interesse de incluir eles, nossa...seria muito bom...mas
ndo tem...olha, pelo SUS mesmo é complicado atendimento também, ndo tem
nada especializado... (Valéria)

Nossa, que eu saiba eles nem ajudam muito, 0 que sempre tem &
movimentacdo dos pais aqui, eles pedem ajuda para os pais, com hingos e
as feiras, do povo mesmo sabe...porque eu acho que a prefeitura ndo tem
muito contato, muita relagdo com aqui ndo, nem governo estadual... Que eu
saiba ndo tem nenhum atendimento que seja publico fora daqui...(Rosangela)

O que eu vejo é todo mundo correndo atras de bingo, dessas coisas, pra
poder aumentar o dinheiro, pra ter uma ajuda...eu ndo conheco, por exemplo,
servico ofertado pela prefeitura pra atender as criangas autistas...(Rose)

Os trechos colacionados acima somente reforcam o defendido no
decorrer dessa pesquisa: na auséncia da protecdo estatal, os setores da sociedade
se organizam para suprir suas proprias necessidades. Na APROAUT essa situacao
se repete. Em que pese a figura estatal firmar convénios com a instituicdo
(relacionados com o SUS, no caso dos servigos de saude), no momento em que esses

financiamentos ndo déo conta de todos 0s gastos estruturais da instituicdo, quem



194

entra em cena nao é a figura do poder publico, mas sim do reforco da protecao
tradicional, que vai se apoiar na familia, na comunidade e em segmentos organizados
da sociedade civil.

No Brasil, esse Estado enxuto, com suas dimensodes reduzidas, tem
sido visto pelos neoliberais como a solugdo para um setor publico afundado em
dividas, contudo, acredita-se que em verdade ele representa o0 desmantelamento da
protecéo social estatal, o fim dos direitos de cidadania e a responsabilizagdo da
sociedade por suas proprias mazelas. Aquilo que € interesse publico fica
menosprezado e prioriza-se 0s interesses de uma pequena camada da sociedade,
ampliando a desigualdade social e enfraquecendo o Estado Nacional (MONTANO,
2015).

Nesta mesma légica sera desenvolvido o item seguinte, momento em
qgue o intuito vai ser o de compreender a partir da perspectiva dos profissionais
atuantes na APROAUT, em que medida a APROAUT tem em si a responsabilidade
pela salvaguarda da protecdo social, e em que medida h4 uma real urgéncia da
protecdo social publica — seja investindo de maneira massiva na associagao, seja

oferecendo servi¢os publicos para dar conta da demanda excedente.

b) Da protecédo social tradicional a reinvindicacdo de uma protecdo social publica: a

visdo dos profissionais

Mesmo que se tratem de locais de fala diversos, o que se percebe a
partir daqui é que a fala dos profissionais vem de forma a complementar a perspectiva
trazida pelas maes das criancgas autistas. Mais uma vez, o Estado aparece como uma
figura omissa, se resumindo a firmar convénio vinculado ao SUS com a APROAUT,
para que essa ofereca os servicos de saude adequados ao desenvolvimento da
crianca autista, e se eximindo das demais responsabilidades. H4 uma reiteracdo de
um macrossistema falho, com a figura do ente estatal pouco empenhado na protecao
social, na diminuicédo da desigualdade e na promocdo de uma sociedade inclusiva.

A reafirmacdo de uma prote¢do social vinculada ao empenho
comunitario apareceu logo no inicio da fala dos sujeitos. Afirma-se que 0s quatro
sujeitos entrevistados relataram de maneira semelhantes o nascimento da
associacado, motivo pelo qual colacionou-se apenas 0 que trouxe maior riqueza de

detalhes:
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A APROAUT na verdade né, la pelos anos de 1995, eu e minha esposa
estavamos procurando um atendimento especializado para o nosso filho, o
Doutor Amaury dos Reis Junior, que nos atendeu na época, ele diagnosticou
ele como autista sabe, e ai a gente comecou a sair atras, num primeiro
momento a gente foi na Saude Mental, da prefeitura, naquela época né e ndo
tinha atendimento para ele, e dai a gente foi para a APAE, passamos por trés
visitas na APAE, trés ou quatro, conversando com a assistente social, ai em
alguma dessas visitas que nés fizemos, ela disse que além de nés outros pais
estavam buscando atendimento, e que a gente tinha que se reunir, para
montar uma associacdo, e com essa associagdo a gente ser mais forte para
correr atrds do atendimento especializado para os nossos filhos...ai naquela
época trabalhava na APAE a doutora Claudia, e a Claudia tinha um filho
autista, e foi daqui que se iniciou essa unido de pais para montar a
associacado...e entdo a associacdo foi montada em 1996, e a gente conseguiu
0 espaco da APROAUT que tem hoje, na Rua Francisco Guilherminho, no
Santa LUcia, quando a gente iniciou la...primeiro foi com a escola, depois
comecgou o socioassistencial, e com o tempo a gente conseguiu se organizar
para que fosse possivel montar a clinica...e foi com o tempo que chegamos
no que é hoje... (Presidente)

José Edilson, além de presidente da APROAUT faz parte de uma das
familias usuarias dos servicos da instituicdo. Descreve em sua fala que fez parte da
fundacdo da associacao, relatando que esta surgiu a partir da necessidade que os
pais de autistas tiveram, ante a auséncia de servigos especializados disponibilizados
pelo municipio. Percebe-se que essa unido de esforcos se deu a partir da idealizacédo
iniciada por outra associacdo que também toma para si a responsabilidade estatal: a
APAE do municipio. O presidente da associacdo descreve que o primeiro servico
disponibilizado pela APROAUT foi o educacional, seguido do assistencial, e por fim
foi organizado o atendimento clinico em saude.

A logica do nascimento da associacdo ndo contraria a légica de
demais outras instituicbes de segmentos organizados da sociedade civil,
principalmente a partir da década de 1990, com a ascensao de um modelo de estado
neoliberal. Na medida em que h& uma trivializacdo das mazelas sociais, e uma auto-
responsabilizacdo dos sujeitos (sejam eles individuais ou coletivos) possuidores de
caréncias pelas respostas as suas caréncias, essa funcdo social se desloca
paulatinamente da ética do direito universal e das mdos do ente estatal, para a
cotidianidade individual dos sujeitos na esfera da sociedade civil (MONTANO, 2015).

Com essa caracteristica, a sociedade civil vai estar tdo ocupada com
dar respostas imediatas as suas proprias necessidades locais que se torna alheia ao
confronto, se tornando ddcil e pacifica (MONTANO, 2015). Depreende-se que nao se
culpabiliza a instituicdo por isso, mas o préprio estado, que ao cumular nesta uma

demanda superior a sua capacidade, faz com que ela se mantenha por seus proprios



196

meios, ficando inviavel a participacdo dinamica em atividades transformadoras de
realidades.

Nesta perspectiva, a APROAUT deveria medir esforcos para aparecer
mais no contexto politico, se fazendo presente nos espacos, sendo componente de
uma arena de lutas, reivindicando a presenca e atuacao do estado. Essa articulacéao
fortalece ndo s6 um dos microssistemas da vida da crianga, como pressiona o
desenvolvimento de um macrossistema propicio a compor um poder publico
preocupado com as demandas sociais e uma sociedade apta a incluir. Nota-se da fala
dos profissionais, que a auséncia estatal ja pode ser percebida logo no processo de

insercao da crianca na instituicao:

Entdo vem pra APROAUT, e onde a gente tiver vaga a gente ja vai inserir a
crianga, entdo em muitos momentos a gente ndo tem todos o0s servi¢os, que
seria na salde, na escolar e na socioassistencial, em algum desses servi¢os
ndés temos que incluir, quando a gente consegue né...entdo se a gente nao
tem vaga pra clinica, no socioassistencial eu ainda tenho alguma vaga, entéo
no socioassistencial eu tenho as oficinas, entdo eu tenho a oficina com a
terapeuta ocupacional, com a instrutora de musica e uma oficineira, entdo em
algum desses servigos a gente ja vai incluindo... (Psicopedagoga)

Entdo a gente faz esse acolhimento, esse direcionamento e temos a lista de
espera...a gente tem o atendimento no socioassistencial que é quase
imediato, que a gente recebe até fechar depois vai ter que ser feita uma lista
de espera, mas tanto a escola com a clinica ndo tem mais vaga, a clinica
ainda t4 fazendo uma rotatividade para que a gente possa atender
todos...(Assistente Social)

Anuncia-se o esfor¢o da associagdo para incluir a crianga em pelo
menos algum servico quando essa se dirige até a APROAUT, direcionando-a para a
lista de espera, caso queira receber atendimento em area diversa — tal como ocorre
na saude, onde viu-se que a lista de espera esta em torno de 20 criancas. Essa lista
de espera reflete o estrangulamento da instituicdo pelo Estado, que se exime de
proteger ndo sé as criangas que conseguem o acesso de maneira suficiente, como
aguelas que enquanto estdo na espera, ndo recebem nenhuma contrapartida estatal,
ndo ha o esforco de disponibilizar um atendimento publico, nem mesmo quando a
capacidade do ente privado esta esgotada.

Esping-Andersen (1990) defende que essa logica reforca a ideia de
um Estado de Bem-Estar corporativo, onde o Estado muito embora se diga
universalista e garantidor do direito dos cidaddos de maneira igualitaria e visando a

justica social, detém para si a responsabilidade de garantir esse acesso aos menos
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favorecidos — numa perspectiva mais assistencialista do que obrigacional. Neste
sentido, a partir do momento em que a APROAUT exerce um servigo que € publico,
com o aval do ente estatal e recebendo financiamento deste, mas ndo da conta da
demanda, devido a insuficiéncia da arrecadacdo, aquela familia que possui
disponibilidade financeira, irA se socorrer aos atendimentos privados de saude
enguanto que os menos favorecidos ficam a mercé da vontade do Estado. A protecdo
social estatal passa a ser vista como um favor e ndo como uma obrigacdo num Estado
de Bem-Estar efetivo.

A comprovacdo dessa perspectiva aparece ndo sO nas falas dos
profissionais, ao relatarem a existéncia da lista de espera — ja trazida ao estudo em
outros momentos — como na fala de algumas das mées, ao dizerem que numa
possibilidade financeira de atenderem seus filhos de maneira privada, o fariam, como
meio de liberarem a sua vaga na instituicdo para uma crianga gque mais necessite.
Também é como maneira de manter essa ldgica que a instituicdo estabelece o periodo
de dois anos aos usuarios para o recebimento dos servi¢os, sendo que apos cessado,
da-se o lugar a outra crianca que mais necessite.

Denota-se que o reforco desse conceito de protecao social ocorre nao
por vontade da APROAUT, mas por pressao do Estado. Ha o refor¢o da solidariedade
voluntaria e o paulatino afastamento da responsabilidade estatal. Enquanto essa
l6gica for mantida, os esfor¢cos para o desenvolvimento humano restarao infrutiferos,
ja que se quebra um conjunto de sistemas integrados entre si. H4 a estruturacao de
um vinculo firme entre os microssistemas essenciais — com diades que contribuem
para o desenvolvimento adequado da crianca — contudo, ao se chegar ao
macrossistema ha uma quebra na estrutura: é essencial a apresentacao de uma figura
estatal proativa no que diz respeito a protecao social, para que o contexto — o ambiente
ecoloégico composto por estruturas concéntricas — seja viavel (BENETTI et al., 2013).

Héa, portanto, um reforco das estruturas tradicionais de protecdo
social. Esse refor¢o é visto principalmente no esforco da APROAUT em conjunto com

a familia, mostrando-se como uma tendéncia da analise:

O que falta, dai a gente corre atras disso com agbes né, e no caso da
APROAUT sé&o as mais diversas, o mais famoso é o dia do pastel, também
tem a feijoada, o bingo, é...e também todo ano a gente faz algum evento
diferente, ano passado foi a costelada [...], toda vida gostei de atletismo,
entdo em 2016 eu fui com meu filho na corrida rdstica promovida pela UEPG,
e dai fizemos a corrida...e dai veio o estalo e fazer uma corrida em beneficio
da APROAUT né, agora vamos fazer a corrida na semana do autismo, e
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também vai ter outra s6 para as maes, que vai ser agora dia 27 de maio, tudo
reverte em dinheiro para a APROAUT...(Presidente)

Os financiamentos sdo complementares, nunca séo suficientes né, precisa
de muito mais coisas e acaba dando sO pra pagar o pessoal mesmo, pra
gente manter aqui a gente precisa sempre estar fazendo promocgdées, faz
pastel, faz corrida, faz feijoada, faz bingo, entdo a associacdo que faz essas
promocdes, bazares também... (Psicopedagoga)

Assim como ja apontado anteriormente, ante a insuficiéncia dos
recursos repassados a instituicdo, estas se mantem a partir dos esforcos realizados
neste vinculo entre familia-APROAUT, ndo restando duvidas de que a adoc¢ao de uma
protecdo social mais tradicional esta atrelada mais a necessidade ante a auséncia do
Estado, do que de uma escolha da familia e da associacao.

Tal como apresentado na perspectiva das mées das criangas autista,
0 protagonismo da APROAUT na protecao do autista dentro do municipio de Ponta

Grossa aparece como uma tendéncia nas falas:

Olha, eu acho que o papel da APROAUT no atendimento das criangas
portadoras de autismo € importante, € muito importante né...6 uma
ferramenta né importante para as familias né...eu acho que eu ja falei pra
voceé isso, que vai dar um suporte para a familia no que diz respeito a melhoria
da qualidade de vida daquela crianca que esta sendo atendida...seja no que
diz respeito a socializagdo dela, para facilitar o convivio dela com outras
pessoas e também tudo que é feito pela saude, na parte clinica...para ndo
falar das criancas que também estéo inseridas na escola... (Presidente)

Olha, se néo tivesse a APROAUT eu ndo sei como que essas criangas
conseguiriam esses atendimentos, atendimentos esses que tem aqui né...e
isso é que os pais sempre falam pra gente, que se ndo tivesse aqui eles nao
teriam condi¢Bes de pagar algum outro lugar, e a crianca estaria descoberta,
desamparada, ndo teria atendimento...entdo eu acho que se a APROAUT
tivesse que fechar as portas...olha...eu ndo sei como que o municipio vai
suprir...porque a gente vende nosso servico para o municipio né, a gente
vende...mas a gente ndo tem muito reconhecimento...mas se acontecer de
ndo estar mais com as portas abertas, as criangas teriam um grande
prejuizo...vai sentir muito na escola também...(Psicopedagoga)

Entdo eu acho assim, na medida do que a APROAUT recebe de recurso, o
total estd sendo usado, além até do suporte que a gente tem
financeiro...porque aqui, muitos dos atendimentos que a gente faz, a gente
acaba fazendo além das metas que a gente recebe, entéo eu acredito assim,
gue por parte da APROAUT o trabalho da equipe, ndo s6 da equipe técnica,
mas de todos os profissionais, € um trabalho bastante indispensavel diante
da condicdo do autismo...se a APROAUT ndo existisse o impacto seria
bastante negativo, porque hoje em dia a confirma¢éo, o fechamento do
diagnoéstico tem sido feito por nds, a questéo da garantia de direitos tem sido
feito pela equipe, o acesso a outros servicos que nao os da APROAUT
também, a questdo mesmo dos direitos da crianga com autismo, ndo sé do
atendimento especializado, mas a garantia de cuidados especiais por parte
da familia, a gente também trabalha em cima disso, entdo ndo é apenas o
atendimento que a gente d4, a gente faz com que a familia procure os 6rgéaos
competentes, a procura pelos servicos, ndo sé na area da saude, mas
também na educacdo, a parte assistencial também... (Assistente Social)
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Entdo, a APROAUT sempre cumpre todas as metas dela e até um pouco
mais, porque como o0 municipio ndo supre nada em relagéo a isso, 0 municipio
ndo tem uma politica especifica para isso, ele ndo tem uma programagao,
porque ele ndo tem dados, ndo tem nenhuma estatistica para suprir essa
necessidade, ele ndo sabe quantos autistas tem no municipio, ele ndo sabe
referenciar pra ninguém, nada...entdo ele ndo tem nada...acaba sobrando
tudo para a APROAUT... e a APROAUT, como vocé vé, esta sufocada,
né...porque ela esta absorvendo tudo do municipio e isso que a gente nao
esta pegando adjacéncias, sabe, porque nao tem como...porque se a gente
nao da conta nem do municipio, que nem é a nossa obrigacéo, que se for ver,
sdo as criancas do nosso convivio, imagine o resto...entdo a gente esta
sufocado...ndo tem como a gente abrir excecéo...claro que as vezes a gente
fica balancado né, e emocionalmente abalado, porque a gente sabe de
situagbes que acontecem proximo daqui, mas a gente ndo tem como
ajudar...porque tem pessoas aqui no municipio mesmo que estao perecendo,
estdo precisando de ajuda...entdo ndo da para sabe...a APROAUT esta
realmente afogada... (Fisioterapeuta)

Nesta oportunidade, as falas trazidas pelos profissionais se
aproximam de um pedido de socorro, um grito pela urgéncia da protecédo social
publica. E deste momento que se compde a necessidade de uma vida cotidiana na
sociedade civil como espaco para a interacdo social, seja para rebater questdes no
ambito politico, econdmico, cultural, ideoldgico, seja para processar determinadas
manifestacées de lutas sociais (MONTANO, 2015).

Montafio (2015) defende a cotidianidade da sociedade civil como uma
arena de lutas, que, para se configurar enquanto projeto emancipador “[...] deve,
superando o imediatismo e a alienacdo, se articular as lutas, centradas nas
contradigbes de classe, no seio das outras esferas sociais, procurando em todas
essas frentes a ampliagdo dos direitos e conquistas sociais”. (MONTANO, 2015, p.
260).

Muito embora esteja ainda em fase inicial, a APROAUT, mesmo
diante da urgéncia na prestacdo dos seus servigcos, tem tentado se posicionar no
ambito politico, com a promocéo de palestras, cursos, oficinas voltadas ndo somente
ao publico em geral, como também aos profissionais das mais diversas areas. O
principal intuito desses eventos €, justamente, o de levar o conhecimento a respeito
dos direitos e garantias das pessoas com autismo e promover a capacitacao
profissional, com o intuito de uma forma ou de outra, desafogar a demanda
concentrada apenas na instituigao.

Deste modo, 0 que se quer € impulsionar esse movimento, para que
esses setores integrantes do terceiro setor, no ambito da sociedade civil — sendo estas
pessoas, comunidade, movimentos sociais, associacbes comunitarias, grupos de

interesse, dentre outros —, participem deste processo de luta social. Espera-se essa
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proatividade dos setores organizados, uma vez que imagina-los desmotivados
promove a manutencao de um controle hegemaénico de setores sociais que controlam
gue exercem a atividade hegemonica da sociedade em geral, desde o Estado, desde
o mercado (MONTANO, 2015).

A partir de uma perspectiva marxiana, a sociedade representa o motor
da histéria, de modo que “[...] o Estado, o regime politico, é subordinado, e a sociedade
civil, o reino das relagbes econdbmicas, o elemento dominante” (MARX; ENGELS,
1977, p.111). Este espaco, marcado pela participacdo politca da APROAUT,
condicionara ndo somente as formas pelas quais as lutas ocorrerdo, mas também a
transformacao da realidade social apresentada.

Essa pressao social, serve como impulsédo para que o poder publico
intervenha de maneira precisa, tal como se espera num Estado de Bem-Estar Social
efetivamente universal e que busque a justica social, afastando-se da logica de um
Estado de Bem-Estar Misto, que ora atende as demandas sociais, e ora se vincula
aos interesses do mercado. No que diz respeito a participacdo do ente estatal na
provisao da protecéo social da crianga autista, os profissionais declaram:

Olha, eu acho que poderia haver melhoras nessa parte, e eu digo isso no que
diz respeito a provisdo de recursos financeiros né, para que a instituicao
possa até mesmo oferecer mais servicos...e ndo digo sé na APROAUT, mas
também em outras instituicdes, em setores publicos mesmo... entdo assim,
por exemplo, se as escolas publicas atuassem melhor, se incluissem melhor,
0s espacos como o da APROAUT desafogariam, e poderia ser investido mais
na parte clinica sabe, na parte terapéutica...s6 que isso ai é...como se
diz...uma utopia...mas pode vir a acontecer...a longo prazo...(Presidente)

Ainda falta muita informacdo, em relagdo a demanda do autismo na
sociedade, ndo é s6 aqui em Ponta Grossa, entdo o que que acontece, eles
nao tem diagndéstico do autismo do autismo no municipio, eles tinham que ter
esse diagnostico, inclusive um dia desses me perguntaram se eu saberia
dizer quantos autistas tem no municipio, € o0 municipio ndo tem esse dado, e
a rede publica estd nos encaminhando, porque eles se sentem
despreparados para atender, desestruturados, a rede de saude ndo tem um
centro, deveria ter um centro de apoio para o diagndstico, ndo sé do autismo,
mas de todos os transtornos mentais, de transtornos de desenvolvimento,
outras sindromes, entdo deveria existir uma referéncia para esses familias
para o diagnostico...entdo o municipio ndo tem nem um ponto de partida, que
seria um diagnéstico no municipio pra dai formar programas né...porque a
gente sabe que existe um interesse por parte de algumas pessoas, dentro da
secretaria de salude, mas nao existe nenhum projeto especifico criado para
suprir essa demanda na area de saude, nao existe... (Assistente Social)

Entdo, esse papel estd sendo negligenciado, esse papel ndo tem, a
APROAUT exerce todo o papel, ela td sobrecarregada, ta explodindo com
tudo o que ela ta fazendo, e ela estd fazendo mais do que o papel dela,
porque ela tem as metas dela para serem cumpridas, e ela faz muito mais do
gue as metas, porque realmente ndo tem nada aqui dentro de Ponta Grossa
gue tenha um planejamento, uma coisa concisa, uma estatistica, vamos partir
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disso, quantos autistas tem no municipio, como vai ser essa abordagem,
guantos profissionais a gente vai ter que ter para poder absorver tudo
isso...ndo tem, simplesmente n&o tem... (Fisioterapeuta)

Deste modo, ha a declaracdo concisa dos profissionais no que diz
respeito a omissdo do poder publico. Ha a indicacao, inclusive, que quando a rede
publica de saude, por exemplo, recebe um autista para realizar acompanhamento
profissional, esta j& repassa o atendimento a associacdo, que representa o local com
0S servigcos mais especializados no municipio. Também se evidencia a auséncia de
registros no que se refere a catalogacdo de autistas no municipio — o que, conforme
se viu nos capitulos anteriores, € uma tendéncia nacional —, havendo indicios de
melhora nesse sentido, no estado do Parand, que deu inicio a um cadastro de pessoas
autistas pelo site da Secretaria Estadual de Saude. Essa auséncia de dados inviabiliza
a elaboracao de politicas de protecéo social, pois, para que essa ocorra € necessario
0 conhecimento da demanda, e se ndo ha registro, o grupo especifico que necessita
de amparo publico é equiparado a inexistente.

Os profissionais foram coerentes, também apontando como uma
tendéncia da analise, que se o ente estatal investisse mais no setor publico, a entidade
desafogaria e os servigos seriam fornecidos de maneira mais estruturada. Como um
exemplo, o presidente da APROAUT relatou que se as escolas publicas estivessem
mais preparadas para recepcionar o autista, oferecendo para este todo o apoio que
se espera, com acompanhamento multiprofissional (previsdo da legislacdo especial
como direito do autista), muitos dos autistas que estdo na associacdo nhao
necessitariam mais do servico. Deste modo, a articulagdo entre a associacdo e o
poder publico seria estabelecida de maneira mais adequada e proporcional, fazendo
com gue o Estado assumisse para si, a0 menos parcela da demanda de protecao
social ao autista.

O que ocorre, no entanto, € o oposto. Os profissionais trazem em suas
falas que diante da realidade em que a APROAUT néo consegue dar conta de toda
de proteger todos os autistas do Municipio, ha a judicializacdo da demanda por parte
das familias que ndo conseguem acessar 0 servigco de maneira imediata, ou que séo
desligadas da instituicdo por conta do tempo — principalmente no que diz respeito ao
acesso aos servicos de saude, ou seja, 0 acompanhamento terapéutico:

A gente tem recebido pedidos do Ministério Publico, a titulo mais de
esclarecimento e possibilidade de atendimento...processos judiciais existem
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Mmuitos processos que seriam mais na questao de retorno ao atendimento
especializado...e olha, a ouvidoria municipal e estadual deve estar cheia de
reclamagdes quanto ao atendimento de salde, de neurologista e
neuropediatra, porque a demanda é grande e o poder publico ndo supre a
necessidade e a fila é longa...eu sei que na questdo de medicamentos as
familias tem pedido judicialmente também porque pela rede publica as
familias ndo tem conseguido os medicamentos, a maioria tem que
comprar...entdo a caréncia é grande, sabe...(Assistente Social)

Olha, é recorrente...quando esta muito dificil, eles buscam esse meio e a
gente tem que se explicar, a gente tem que mostrar porque tomou a atitude,
porque ndo deu a vaga, ou porque tomou a vaga, embora as vezes a gente
explique pra mae “olha, ele esta saindo do servigo por causa do tempo
realmente, ndo porque ele ndo precise, agora a gente vai te ajudar a achar
algum outro atendimento, ou outra instituicdo...”, eles acabam recorrendo a
esse tipo de recurso, e a gente tem que se explicar... (Fisioterapeuta)

Depara-se com trés realidades: a da familia que ndo conseguiu o
atendimento imediato, a que teve o atendimento cessado por conta do tempo que
permaneceu na instituicdo e da familia que judicializa a demanda devido a negativa
de fornecimento publico do medicamento necessério ao seu filho autista.

Mais uma vez ha o refor¢co da auséncia do Estado. Ao judicializar a
demanda, qual seja a protecéo do filho autista (seja ha seara da saude, seja em outra)
0 ente ministerial também enxerga na APROAUT a entidade responsavel por prestar
0 servi¢o, ndo havendo a indicacdo de qualquer setor publico para a realizacdo do
acompanhamento da crianca autista. Isso reafirma a inexisténcia de politicas estatais
de protecéo social e a necessidade da populacéo recorrer somente a APROAUT para
a garantia de uma supervisdo adequada.

A Lei 12.764/2012 traz a obrigatoriedade do ente estatal fornecer os
medicamentos necessarios a pessoa autista e, mesmo quando da essa previsdo
expressa, muitas familias ainda recorrem a judicializacdo para conseguir 0 acesso ao
direito legalmente estabelecido. Conforme se viu no segundo capitulo, quando se
analisou os cadastros ja realizados pela Secretaria de Saude do Estado do Parana,
alguns dos medicamentos mais recorrentes ndo estdo catalogados na lista do
Rename, inviabilizando o acesso das familias (BRASIL, 2018).

Isso traduz uma realidade: j4 se firmou por diversas vezes que a
protecdo social do autista recai prioritariamente sobre a APROAUT no municipio de
Ponta Grossa e que quando o Estado € chamado para cumprir uma obrigacéao
incumbida somente a este — tal como ocorre no fornecimento de medicamentos —, se
omite, deixando as pessoas que necessitam, desamparadas. Devidamente

analisadas as falas trazidas pelos profissionais da instituicdo, parte-se entao para a



203

sintese, relacionando-as com a perspectiva das maes e apresentando uma possivel
solucdo aos problemas indicados. Solucdo esta que emergiu do entendimento da
teoria bioecolégica do desenvolvimento e a sua aplicacdo na realidade da crianca
autista.

c) Desenhando uma sintese: a teoria do desenvolvimento bioecoldégico como

fundamento para a promocéao da protecdo social da crianga autista

Observou-se que ambos os relatos — tanto das maes, quanto dos
profissionais da APROAUT — possuem uma tendéncia a reconhecer a instituicao
enquanto garantidora da salude e da protecdo social da crianga autista no municipio,
mas que isso ocorre pela auséncia do poder publico na provisdo de meios para
garantir os direitos estabelecidos pela legislacdo especifica. H4, assim, a emergéncia
de uma protecéo estatal, seja para promover maiores incentivos a instituicdo, seja
para fornecimento de servi¢os na esfera publica.

Ao se entender o desenvolvimento do individuo a partir da qualidade
do processo, atenta-se as condicfes que capacitam a pessoa a adequar-se ao
ambiente em que vive, adaptando-se ao seu habitat de forma efetiva, observando os
contextos em mudanca, nos quais ele vive e cresce, como sujeito ativo e participativo
em seu proprio desenvolvimento (BENETTI et al, 2013). Esses contextos, conforme
se viu, sdo compostos por diferentes sistemas, que unidos, estdo sob a influéncia do
cronossistema, ou seja, do efeito do tempo para o desenvolvimento humano
(BRONFENBRENNER, 2005).

Nesse sentido, no decorrer do estudo, verificou-se a existéncia de
duas estruturas essenciais para a vida da crianc¢a autista — a APROAUT e a familia —
, sendo essas essenciais ao seu desenvolvimento. Enquanto essa relacao existe, ela
proporciona um contato continuo, estruturando o mesossistema. Contudo, a primeira
guebra nesse processo de desenvolvimento ocorre quando a instituicdo precisa
encerrar 0 acompanhamento realizado com a crianca e sua familia, em decorréncia
da demanda da associagdo. Tal situacéo é reflexo da omissédo do ente estatal e da
politica que este adota, qual seja, um perfil neoliberal, que enxuga o seu papel de
protecao e atribui esta a solidariedade voluntaria, que sozinha ndo da conta de atender

a todos que necessitam.
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Este fato corrobora para a manutencao de uma figura estatal que nao
toma conhecimento das necessidades de seus préprios componentes, mantendo-se
alheia as caréncias das pessoas. Esse desmantelamento das estruturas do Estado
Nacional contribui para ascensao dos interesses do mercado em detrimento dos
interesses sociais. As mudancas no regime politico afetam diretamente a estrutura do
macrossitema, impactando os individuos e seus contextos. Deste modo, esse
afastamento do Estado, num contexto neoliberal, € acompanhado de um discurso de
valorizagdo conservadora da familia e da sociedade, que precisam ser voluntarias e
solidarias. Esse discurso faz com que essas instituicdes, incorporadas nesse contexto,
se tornem as principais provedoras do “bem-estar social’ de seus membros, € ndo o
Estado (PEREIRA, 2008).

Nessa direcdo, 0s cinco contextos nos quais a crianga autista esta
inserida  (cronossistema, macrossistema, exossistema, mesossistema e
microssistema), interconectados e promovendo uma interacao efetiva, possibilitam o
desenvolvimento humano, impregnando a vida social (BRONFENBRENNER, 2005).
Deste modo, o desenvolvimento humano sera entendido nesse espectro, interativo e
contextualizado, onde o ser humano nao é figura meramente passiva, influenciando o
ambiente e sendo por esse influenciado (BENETTI et al, 2013).

Deste modo, para que haja o desenvolvimento da crianca autista,
parte-se do principio que a integracao entre os sistemas seja evidente — ndo cabendo,
portanto, uma quebra da légica representada pela omissédo do poder estatal —, caso
contrario, esta ndo ocorrera nos moldes ideais. Ambos 0s grupos de sujeitos
analisados apontaram perspectivas nesse sentido, ou seja, evidenciaram a
necessidade de um estado ativo e preocupado com as demandas sociais como meio
para a contribuicdo do desenvolvimento das criancas autistas de maneira plena e
suficiente.

Tal apontamento leva a pesquisadora ao indicio de que h& muito o
que se estruturar tanto no entendimento de saude quanto no de protecdo social,
devendo tais conceitos se ampararem numa logica de complementariedade no que
diz respeito a sua garantia: ndo se exclui o papel da APROAUT, mas atrela-se ao
Estado, enquanto componente do macrossistema, a obrigacao de manter-se presente
e ativo na vida das criancas autistas. Deste modo, mantém-se a estrutura dos

contextos, favorecendo o desenvolvimento humano.
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Nesse sentido, propde-se uma protecao social que se distingue tanto
da perspectiva tradicional, quanto da perspectiva estatal. A figura necessaria para o
efetivo desenvolvimento da crianga autista na cidade de Ponta Grossa se configura
numa protecdo social bioecolégica, onde as trocas intercambiais continuem
acontecendo entre 0s microssistemas essenciais, de modo que ndo haja a quebra no
fornecimento dos atendimentos, estruturando as relacdes do mesossistema. Ainda,
nesse modelo, o poder publico aparece como sujeito essencial, que toma para si a
responsabilidade pela protecdo — seja com a estruturacdo de servigcos para além
daqueles ofertados pela APROAUT, seja destinando mais recursos para ela.

Nesse cenario ideal, os contextos estariam aptos a proporcionarem
ambientes que auxiliem o individuo autista em seu processo de adapta¢do, uma vez
que esses proprios contextos por si so, ja se configurariam inclusivos e adeptos a
recepcionarem as individualidades humanas. Sendo assim, ao contrario do que se
imaginava no inicio desta pesquisa, o enfrentamento das questfes relacionadas ao
autismo nédo se da de maneira focalizada — estruturando-se, especialmente, 0 micro e
0 mesossistema — mas sim, conforme indicado pela teoria, resolvem-se de maneira

mais consistente a partir da configuracdo adequada do macrossistema.
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CONCLUSAO

“As verdades e as quimeras.
Outras leis, outras pessoas.
Novo mundo que comega.
Nova raca. Outro destino.
Plano de melhores eras.

E os inimigos atentos,

que, de olhos sinistros, velam.
E os aleives. E as denuncias.
E as ideias.”

(Cecilia Meireles, Romance XXI ou das Ideias)

Com a promulgacéo da Constituicdo Federal de 1988, houve uma
reestruturacao e reorganizacao dos direitos sociais no Brasil, em especial daqueles
gue compdem o sistema de Seguridade Social, trazendo um redimensionamento
significativo das politicas que o integram. Quando se trata de forma especifica da
saude, ha o reconhecimento de que se trata de um direito de todos e um dever do
Estado a sua promocao, protecdo e recuperagdo. Ainda, a Constituicdo inova,
adotando um conceito de saude que foge de uma ldégica securitaria da medicina
previdencidria, devida apenas a quem trabalhava formalmente e contribuia, rompendo
também com a ideia de salde enquanto auséncia de doencas. Assim, integra-se um
conceito de saude universalista e amplo, onde esta é entendida como sinbnimo de
qualidade de vida, bem-estar e desenvolvimento pleno num meio ambiente propicio.

Nesse sentido, os ideais da Seguridade Social surgiram para que
fosse possivel uma aproximacdo do que Marshall (1967) idealiza como cidadania
plena, na qual se garante o acesso aos direitos civis, politicos e sociais, de modo que
todos estariam diante de uma igualdade fundamental de direitos, participando de uma
comunidade societaria. Nado se nega que a Constituicdo Cidada, mais que qualquer
outra, tenha ampliado os direitos sociais, contudo, o0 que se percebe, é que a garantia
de tais direitos ndo ocorreu no ritmo desejado, jA que as grandes desigualdades
sociais persistem, nas mais diversas areas.

De tal modo, € um consenso que a Seguridade Social, nos moldes da
Constituicdo Federal e na lei especial, no que tange a saude, nos moldes do Sistema
Unico de Sautde, ndo foi completamente implementada. Isso ocorreu devido a
realidade brasileira pés Constituicdo, cujo contexto favoreceu amplamente o projeto

neoliberal, de maneira tal que a reorganizacéo do Estado e da Sociedade, no periodo
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pos redemocratizacdo, ocorreu de forma diversa daquelas pressupostas pelos
participantes do movimento da reforma sanitaria. Sendo assim, ha um bloqueio
evidente, onde as entidades e movimentos sociais ndo conseguem realizar uma
defesa efetiva da Seguridade Social, de forma ampla, e da saude, especificamente.

Nesse contexto, formulam-se concepc¢des de saude que privilegiam o
setor privado e a ldgica da solidariedade social, ou solidariedade voluntaria,
precarizando os servigos publicos e afastando-os dos pressupostos de cidadania, tal
qual idealizado pela Constituicdo, ampliando o espago para a mercantilizagcdo das
atividades que envolvam a garantia de direito sociais. E nessa logica que o Estado
Nacional tem de desenvolvido, hora de forma mais e hora menos evidente. Contribui-
se para o entendimento de uma protecdo social que deve ser suprida pela prépria
sociedade, transferindo-se a responsabilidade estatal e reafirmando o
desmantelamento da cidadania e da defesa dos interesses coletivos.

Os esquemas de protecédo social, deste modo, ndo visam a conquista
da cidadania dos individuos, mas sim, a ampliacdo do poder econdmico e das
diretrizes do mercado, uma vez que o Estado deixa de lado sua responsabilidade para
com as mazelas sociais. Ha, no Brasil, uma tentativa frustrada de efetivacdo de um
Estado de Bem-Estar — onde a figura estatal assegura a protecdo social do individuo
— e configura-se um Estado de Bem-Estar Misto, onde o atendimento das demandas
sociais deve estar em conjunto com os interesses do mercado.

Nesse contexto, direcionando-se especialmente ao direito a saude,
espera-se que haja um resgate de sua defesa, nos moldes idealizados pelo
Movimento da Reforma Sanitaria, articulando também as politicas sociais que atuam
sobre os problemas encontrados na questdo salde no Brasil. Deste modo, parte-se
da valorizacdo do SUS, para que hajam forcas para se enfrentar de maneira eficaz as
determinantes das condicbes de saulude; para que, numa perspectiva ampla,
possibilitem a garantia de um dos direitos que integram o conceito de cidadania, de
maneira universal — incluindo-se aqui as necessidades das pessoas autistas. Neste
ponto, cumpre-se com o primeiro dos objetivos tragcados nessa pesquisa: identificar o
processo constitutivo do Estado brasileiro, em especial a constru¢do de um Estado
Social para, posteriormente, compreender em tal cenario a efetividade do direito
fundamental a satde no ambito da protecao social no Brasil.

Assim, partiu-se especialmente para a analise do contexto historico e

social do autismo e de que modo ocorreu a protecédo dessas pessoas, diante de suas
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demandas especificas. Nota-se que em 2012, apds esfor¢cos de uma comunidade
formada por pais de criancas autistas, entrou em vigor a Lei 12.764, que instituiu a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com o Transtorno do Espectro
Autista, significando um avanco para a area. Nesse mesmo periodo também entrou
em vigor a legislacéao especial em nivel Estadual (Parana) e Municipal (Ponta Grossa).

Verificou-se que muito embora a legislacao tenha representado uma
conquista para as pessoas com autismo, ha uma urgéncia em sua regulamentacao,
seja criando politicas que atendam essa populagdo, seja levando o conhecimento
desta realidade as pessoas em geral. Muito embora a legislacéo preveja uma série de
direitos as pessoas autistas, em especial o acesso a diversos servicos em saude, o
que se observou é que a prestacdo e garantia de tais direitos ficam a cargo de
entidades do chamado terceiro setor, numa visivel concessao de responsabilidades
do publico para o privado. Nota-se que o que tem ocorrido no setor saude,
amplamente debatido nesta pesquisa, da-se o nome de mercantilizacao da saude, o
que também tem se aplicado em outros segmentos dentro da atencdo a pessoa
autista. Demonstrou-se que o poder publico ndo tem se empenhado suficientemente
diante das necessidades especificas desse grupo de pessoas. Constatou-se que néo
ha nem uma catalogacédo da demanda de autistas no pais, inviabilizando a elaboracgéo
de servicos especificos, uma vez que essas pessoas recaem no esquecimento, ja que
ndo ha numeros. Tal realidade tem comecado a se mostrar diferente no Estado do
Parand, ja que este, neste ano de 2018, iniciou o registro de autistas pelo site da
Secretaria de Saude.

Conhecida essa realidade, observou-se que ela também se aplica em
nivel municipal, onde a Associacdo de Protecdo dos Autistas — APROAUT — emerge
enquanto instituicdo que ird fornecer servigos especializados em saude e em outras
areas, promovendo a protecéo social da crianca autista no municipio de Ponta Grossa.
Ha a configurac&o de uma protecao social mais tradicional, vinculada aos esforcos da
comunidade e da sociedade, nos ideais de solidariedade voluntaria. Apresentou-se a
associacao, destacando que o seu intuito € o de justamente oferecer qualidade de
vida aos usuérios, suas familias e suas relagdes sociais, contribuindo para que este
consiga assumir papeis diante da sociedade — numa visivel adocdo da perspectiva
ampla de saude.

A partir disso, qual seja, as configuracdes do autismo, o contexto que

permitiu a implementagdo das leis de apoio, o cenario histérico de auséncia de
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iniciativas do poder publico e o protagonismo da APROAUT, houve a satisfacdo do
segundo objetivo desta pesquisa: estudar o desenvolvimento historico e social do
autismo e entender os direitos da crianga autista.

Conhecida a estrutura da APROAUT e a sua representatividade
dentro do municipio, utilizou-se dela para a coleta de sujeitos para a pesquisa de
campo — maes que possuem filhos usuarios dos servicos de saude e profissionais —,
com o intuito de satisfazer o Gltimo objetivo especifico deste estudo, qual seja, o de
compreender os limites e as possibilidades para a garantia do direito a saude das
criancas autistas atendidas pela associacdo, frente a teoria bioecolégica do
desenvolvimento, de Urie Bronfenbrenner. Foi possivel perceber, a partir das falas
coletadas e da andlise das categorias tracadas, em que medida a instituicdo assume
para si o papel da protecao social.

Deste modo, categorizou-se o conteudo a partir dos eixos tematicos
presentes nas falas e de seu critério semantico, uma vez que as categorias analisadas
emergiram por meio da jungédo de expressdes que sintetizavam as mesmas ideias,
num mesmo contexto. Assim, pode-se perceber que mesmo possuindo locais de fala
diversos, as falas trazidas pelas médes de criancas autistas e de profissionais da
APROAUT se complementam.

Num primeiro momento, ambos apresentaram as barreiras sociais
enquanto caracteristica significativa na vida da crianca autista, sendo tdo ou mais
impedidoras de uma integracdo social completa quanto as limitacdes de ordem fisica
e/ou mental. Deste modo, aponta-se a APROAUT e a familia como dois
microssistemas essenciais na vida da crianca autista, de modo que sua interacao
equilibrada favorece num primeiro momento, uma estrutura coesa do mesossistema,
e, de forma mediata, o desenvolvimento humano da crianca.

Constatou-se que quando a crianca autista interage com outros
microssistemas, que nao os representados pela APROAUT e pela familia — tais como
ambientes coletivos frequentados, como escola, mercados, onibus — as pessoas néo
estdo devidamente habilitadas para se relacionarem e entenderem a deficiéncia
enquanto barreira social — sendo, portanto, obrigacdo da propria sociedade suprir as
dificuldades existentes. Como consequéncia disso, ha um macrossistema composto
por uma sociedade mais excludente do que integradora.

Viu-se que este conceito social de deficiéncia, que desloca as

caracteristicas individuais da pessoa para as barreiras construidas pela sociedade
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complementa o conceito de saude adotado pela pesquisa, enxergando a qualidade de
vida e 0 bem-estar do individuo uma vez que este esta inserido em um ambiente que
favoreca o seu desenvolvimento e garanta a dignidade humana, estando relacionada
com as condi¢cdes de vida, os contextos sociais, econémicos, politicos, culturais,
dentre outros. Esse conceito social de saude foi recepcionado pelo Brasil com a
promulgacdo da Constituicdo de 1988, garantindo a universalidade do direito
enquanto uma demanda para o SUS.

Apurou-se, a partir da analise das falas dos profissionais e das méaes
das criancas autistas atendidas pela APROAUT, que muito embora haja o
entendimento que seja responsabilidade classica do Estado a protecéo social e exista
uma previsdo legal de saude universal, com 0 acesso igualitario aos servicos, estes
vém sendo realizados prioritariamente pelo mercado — no que diz respeito ao
diagndstico do autismo — e por setores organizados da sociedade civil, representados
neste estudo pela APROAUT, no que diz respeito ao oferecimento de servigos de
saude que atendam as demandas do autismo, apds o diagnéstico.

Enquanto isso, o convénio firmado pela associacdo com o0 governo
federal, vinculado ao SUS, néo é suficiente para atender todas as criancas autistas do
municipio, de modo que aquelas pessoas que ndo conseguem 0 acesso aos Servicos,
ficam sem quaisquer atendimentos providos pelo ente estatal e se acumulam numa
lista de espera. Por conta dessa espera, a instituicdo é obrigada a elaborar critérios
para a distribuicao dos servigos, o que visivelmente contraria a l6gica do SUS de uma
saude integral, equanime e universal.

A elaboracdo de tais critérios foi explicitada pelos profissionais no
decorrer dessa pesquisa, ficando claro o incOmodo destes por ndo poderem fazer
mais pela instituicdo, ampliando o atendimento. Ainda, no que diz respeito as maes,
essas se preocupam quanto ao futuro de seus filhos, uma vez que nao findaram o
periodo de usufruto dos servigos adotados pela associacdo, mas, tem o entendimento
de que quando este ocorrer, havera uma quebra de um vinculo essencial ao
desenvolvimento humano da crianga, ndo sendo garantida a estabilidade no acesso
aos servicos para o tratamento em outras fases da vida da pessoa com autismo, no
municipio.

Nesse sentido, tanto os profissionais como as maes destacaram o
papel essencial que a APROAUT exerce no municipio, enquanto garantidora do

acesso aos servigos essenciais de saude para a crianga autista. Por outro lado,
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também ficou claro a terceirizacdo da responsabilidade estatal para um ente privado,
privilegiando a figura de um Estado reduzido, menos preocupado com a protecao
social. Tal tendéncia se evidenciou no momento em que 0s sujeitos relataram que a
maioria dos autistas que se desvinculam da instituicdo, retornam para a lista de
espera, para que lhe seja garantido o atendimento. Reforca-se a inexisténcia da
prestacao de servicos especializados, de maneira publica, pelo SUS, num ambiente
diverso do da APROAUT.

Sendo assim, ha a emergéncia de uma protecao social publica estatal,
Seja para prover mais recursos a instituicdo, seja para fornecer servicos na esfera
publica. Tal necessidade ficou clara na fala de todos os sujeitos de pesquisa, tdo claro
quanto o protagonismo da APROAUT enquanto garantidora da salde e da protecdo
social dos autistas no municipio.

No decorrer dessa pesquisa, configurou-se a existéncia de duas
estruturas essenciais ao desenvolvimento e a vida da crianga autista: a APROAUT e
a familia. Denota-se que enquanto essa relacdo existe, estrutura-se 0 mesossistema.
O que ocorre é que em certo momento, a instituicao precisa fazer uma quebra nesse
sistema, encerrando o acompanhamento realizado com a crianca autista e a sua
familia. Isso ocorre pela demanda da associacdo, sendo reflexo da omissao estatal e
da politica neoliberal que este adota — reduzindo o seu papel enquanto garantidor das
demandas sociais e atribuindo esta a solidariedade voluntaria, que sozinha nao
consegue atender a todos.

Nessa configuracdo, ha a manutencdo de um Estado que ndo toma
conhecimento da demanda de seus integrantes, mantendo-se inerte diante da
realidade apresentada. Como consequéncia, ha a estrutura¢do de um macrossistema
falho, onde o poder publico ndo contribui para que o0s sistemas necessarios ao
desenvolvimento humano ocorram de forma a se complementarem, numa atuacao
conjunta e responsavel.

Emerge a familia e a sociedade como entes que suprirdo as
demandas sociais enquanto o Estado favorece uma ideia de valorizacdo do mercado
e terceirizacdo do bem-estar social de seus membros. O que ocorre é que somente
guando 0s cinco contextos nos quais a crianga autista se insere (cronossistema,
macrossistema, exossistema, mesossistema e microssistema) estiverem

interconectados e aptos a formarem diades de relacionamento, é que havera a
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possibilidade de desenvolvimento humano, impregnando a vida social. Assim, o ser
humano figurara como ser que influencia o ambiente e por ele é influenciado.

Sendo assim, ndo ha maneiras de se elaborar um cenario ideal onde
o Estado ndo apareca como sujeito essencial no processo de desenvolvimento da
crianca autista — ndo ha uma justificativa pela quebra da estrutura representada pela
omissao estatal. Essa necessidade de relacionamento e interacdo, com um estado
proativo e preocupado com as demandas sociais, ficou evidente na fala de todos os
sujeitos de pesquisa: tanto as mées, quando os profissionais da associagao.

Destaca-se que a intencdo ndo é a de minimizar o trabalho realizado
pela associacdo, muito pelo contrario, a pesquisa aponta a necessidade de interacao
entre o Estado e a APROAUT, numa relagéo continua e estavel. Nesse cenario ideal,
0 poder publico estaria ciente e preocupado com as necessidades das criancas
autistas, numa légica conjunta de amparo e complementariedade dos servicos
prestados. Nesse sentido, hd o indicio de que h& muito o que se estruturar nos
conceitos de saude e de protecdo social, de modo que estas favorecam o
desenvolvimento humano. O Estado, ao se manter presente e ativo na vida das
criancas autistas, compfe o macrossistema, e em consequéncia mantém a estrutura
dos contextos, favorecendo a saude, o bem-estar e a qualidade de vida desse grupo
especifico de pessoas.

Nessa linha de raciocinio, emergiu do estudo a urgéncia de uma
protecdo social bioecolégica, que se distinga tanto da responsabilizacdo da sociedade
pelo bem-estar social, quanto de uma protecdo meramente estatal. Nessa
configuracdo, se espera que hajam trocas intercambiais, de modo que estas
continuem ocorrendo por toda a vida do autista, ndo havendo quebra no fornecimento
dos atendimentos, estruturando as relacdes do mesossistema. O Estado, nessa
configuracdo, surge como elemento essencial, tomando para si a responsabilidade
pela protecéo, tanto quando a APROAUT, configurando-se, assim, toda uma estrutura
que favorece o efetivo desenvolvimento da crianca autista em Ponta Grossa.

Finda-se o estudo, ndo somente respondendo o problema de
pesquisa inicialmente proposto: como se da a garantia do direito & saude da crianga
autista atendida pela APROAUT?; mas também lancando luzes a uma possivel
solucédo para a problematica do excesso de responsabilizagéo da instituicdo, frente a
omissdo estatal. Espera-se que haja uma reestruturacdo da realidade, onde os

contextos estejam aptos para proporcionarem ambientes que auxiliem as pessoas
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autistas em seu processo de adaptacdo, uma vez que 0s contextos, sozinhos, ja
estariam aptos a recepcionarem todas as pessoas em suas individualidades.

Esse cenario seria possivel, uma vez que o Estado assumiria a
responsabilidade pela garantia do direito a satde, e numa perspectiva mais ampla,
pela protecéo social, atuando de forma comprometida tanto no que diz respeito a sua
relacdo com a APROAUT, como na oferta de servicos fora do ambiente desta. Chega-
se, ainda, a uma conclusdo diversa daquela que se imaginava no inicio desta
pesquisa, ja que se descobriu que o enfrentamento das questdes relacionadas ao
autismo nao se da de maneira focalizada — estruturando-se, especialmente, o micro e
0 mesossistema — mas sim, conforme indicado pela teoria, resolvem-se de maneira
mais consistente a partir da configuragdo adequada na sua interrelagdo com o

macrossistema, donde deve emergir a primazia de uma protegéo social publica.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: “A garantia do direito a saude da crianga autista atendida
pela associacdo de protecao aos autistas (APROAUT) e suas articulagdes na
rede de prote¢ao social no municipio de Ponta Grossa”.

Prezado(a) Senhor(a):

Gostaria de convida-lo(a) a participar da pesquisa “A garantia do direito a saude da
criancga autista atendida pela associacao de protegcdo aos autistas (APROAUT) e
suas articulagées na rede de protegao social no municipio de Ponta Grossa”.
O objetivo da pesquisa € compreender como se da a garantia do direito & saude da
crianca autista atendida pela APROAUT (Associacdo de Protecdo aos Autistas) e as
suas articulacdes na rede de protecdo social no municipio de Ponta Grossa, na
perspectiva dos familiares das criancas atendidas pela associacdo e de seus
profissionais.

A sua participacado é muito importante e ela se dara da seguinte forma: respondendo
a um formulario de dados e uma entrevista semiestruturada com perguntas
abertas e fechadas. Os dois instrumentais de pesquisa versam exclusivamente
sobre questbdes pertinentes ao objetivo da pesquisa e serdo aplicados pelo
pesquisador, em data e local combinado previamente. A entrevista sera
inteiramente gravada e posteriormente transcrita para ser utilizada no ambito da
pesquisa, como dado coletado da realidade pesquisada, que servira de base
para a compreensdo do objeto de estudo. GOSTARIA DE ESCLARECER QUE
SUA PARTICIPACAO E TOTALMENTE VOLUNTARIA, PODENDO VOCE:
RECUSAR-SE A PARTICIPAR, OU MESMO DESISTIR A QUALQUER MOMENTO
SEM QUE ISTO ACARRETE QUALQUER ONUS OU PREJUIZO A SUA PESSOA.
Informamos ainda que as informacfes serdo utilizadas somente para os fins desta
pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a
preservar a sua identidade.

Os beneficios esperados referem-se a contribuicdo da pesquisa para a fomentar a
discusséo sobre um tema de extrema relevancia social como é o autismo. A pesquisa
oferecera a APROAUT e seus integrantes, elementos para a reflexao sobre as acfes
desenvolvidas pela mesma, em vista da oferta de servicos de saude ao respectivo
publico de criancas atendidas.

Informo que o(a) senhor(a) ndo pagara nem sera remunerado por sua participacao.
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serao
ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participacdo na
pesquisa.

Caso vocé tenha davidas ou necessite de maiores esclarecimentos pode me contatar:
Nara Luiza Valente, Rua Dezenove de Dezembro, n. 652, ap. 24, Edificio Istambul,
Ponta Grossa — PR, telefone: (42) 99996-4434, e-mail: nara.lv@hotmail.com.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas,
devidamente preenchida e assinada entregue a voceé.

,__de de 201 . Sujeito Pesquisado:
Pesquisadora Responsavel Nome:
Nome: Nara Luiza Valente RG:
RG: 48.988.541-X Assinatura:

Assinatura:
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE PONTA GROSSA
SETOR DE CIENCIAS SOCIAIS APLICADAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS SOCIAIS APLICADAS

OFICIO DE SOLICITACAO
Oficio n° --/2018

Ao

Nara Luiza Valente, brasileira, solteira, advogada, mestranda no programa descrito no
cabecalho, inscrita no CPF n°® 419.423.948-29 e no RG n° 48.988.541-X, residente e
domiciliada na Rua Dezenove de Dezembro, n° 562, Centro, Ponta Grossa, Parana,
vem respeitosamente a presenca de Vossa Senhoria solicitar levantamento de dados,
se existir, acerca da populacdo autista do Brasil, Estado do Parana e da cidade de
Ponta Grossa, bem como possiveis programas desenvolvidos para esse grupo
especifico de pessoas.

A titulo de explicitacdo, como requisito parcial para a conclusdo do curso de Mestrado
em Ciéncias Sociais Aplicadas da Universidade Estadual de Ponta Grossa, 0s
académicos nele matriculados realizam pesquisa para a elaboracédo de dissertacao.
Desta forma, a mestranda Nara Luiza Valente pretende desenvolver pesquisa com a
orientacdo da professora Silmara Carneiro e Silva, com o tema “A GARANTIA DO
DIREITO A SAUDE DA CRIANCA AUTISTA ATENDIDA PELA ASSOCIACAO DE
PROTEC}AO AOS AUTISTAS NO MUNICIPIO DE PONTA GROSSA, NO PERIODO
DE 2016 A 2017”, de modo que esse levantamento de dados se torna imprescindivel,
a fim de se entender a conjuntura que envolve o pais e o estado.

Certa de que a solicitacao sera atendida, figue com votos de estima e consideracao.

Ponta Grossa, 22 de mar¢o de 2018.

Nara Ll]iza Valente
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APENDICE C — ROTEIRO DE ENTREVISTA



ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA (FAMILIARES)

1. Fale sobre o processo de descoberta do autismo? (Como foi? Quem o
diagnosticou? Como se sentiu? Viocé sabia o que era o autismo? Quais as primeiras
providéncias tomadas? Vocé precisou de auxilio nesse primeiro momento? Se sim,
de que fipo auxilio preciscu? Quem o apoiou, nessa fase inicial? Como foi esse
processo?)

2. Em que momento a APROAUT surgiu na vida de vocés? (Como foi esse
processo? Como foi a fase inicial de atendimento? Como se deu o processo de
adaptacdo ao atendimento?)

3. Fale sobre o processo de atendimento recebido na APROAUT: (Quais sd0 0s
servicos acessados na instifuicdo? Quais os servicos de salude acessados na
instifuicdo?

4. Os servigos de saude, ofertados pela APROAUT, sdo suficientes ou
complementares para o tratamento? Se complementares, quais sdo os demais
Servicos necessarios? Vocé os acessa? Se sim, como 0s acessa? Se ndo, porgue
nao os acessa? Alguem o apoia nesse processo? Quem? De que maneira?

5. Como se desenvolveu a situagdo de sadde de seu filho (a), desde o
diagndstico até o atual momento do tratamento do autismo? (Houve melhora no
quadro clinico? Se sim, em quais aspectos? A que atribuir a melhora? Se ndo, a que
atribui essa situacdo?)

6. Como se daria o atendimento em saude de seu filho (a) se ele ndo fosse
atendido pela APROAUT? (Vocé tem conhecimento de outras instituigdes que
oferecem auxilio ao tratamento em salde de criancas autistas? Vocé tem convénio
de salde e ou dispde de recursos para custear um atendimento em salde particular?
7. Na sua opinido, qual @ o seu papel como responsavel por uma crianga
autista e como tem sido exercé-lo, desde o diagnostico até o presente
momento?

8. Na sua opinido, qual é o papel e como tem sido a atuagio APROAT para o
atendimento da crianga autista no municipio de Ponta Grosa?

9. Na sua opinidao qual & o papel e como tem sido a atuagio do poder publico,
no atendimento da crianga autista no municipio de Ponta Grossa?
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ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA PROFISSIONAIS
1. Fale sobre a APROAUT: Quais a sua origem? Qual a sua finalidade? Qual o
impacto social esperado?
2. Como se da a insergao da crianga autista na APROAUT? (Por demanda
espontinea e ou sdo encaminhadas por outras instituicdes? Como se da esse
processo?)
3. Que tipo de atendimentos a crianga autista inserida na APROAUT recebe?
(Como se da o atendimento? Em quais areas? Quais os projetos, beneficios e
servigos ofertados?)
4. Quais os servigos de saude, ofertados? Eles sao suficientes ou
complementares para o tratamento do autismo? De que maneira eles s3o
geridos/administrados pela instituicdo? Existe financiamento do poder pablico? Se
sim, eles s3o suficientes ou complementares? Se complementares, de onde vém os
demais recursos para a manuteng3o?
5. Como se desenvolve a situagdo de salde das criangas atendidas pela
APROAUT considerando sua evolugdo desde a sua insergdo até a finalizagao
do atendimento? Existe melhora no quadro clinico? Como se da o processo de
desligamento da crianca da instituigdo?
6. Como se da a oferta dos demais servigos de atendimento no municipio? Os
servicos nao ofertados pela APROAUT sdo ofertados por outras instituicfes? Se sim,
0s servipos sdo ofertados por instituicdes publicas ou particulares? Vocé tem
conhecimento de como se da o acesso a tais servigos? A APROAUT realiza algum
trabalho de articulagdo com tais instituicdes para viabilizar o acesso?
7. Na sua opinido, qual & o papel do responsavel por uma crianga autista e
como tem sido a atuagio dos familiares das criangas atendidas pela APROAUT,
durante o periodo de atendimento na instituigao?
8. Na sua opinido, qual é o papel e como tem sido a atuagdo APROAT para o
atendimento da crianga autista no municipio de Ponta Grosa?
9. Na sua opinido qual é o papel e como tem sido a atuagdo do poder pablico,
no atendimento da crianga autista no municipio de Ponta Grossa?
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE 7 Platbalorma
PONTA GROSSA - UEPG asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A garantia do direito & sadde da crianga autista atendida pela associagdo de protegdo
aos autistas e suas articulagdes na rede de protegdo social no municipio de Ponta
Grossa, no periodo de 2016 a 2017

Pesquisador: nara luiza valente

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: T8711717.0.0000.0105

Instituigio Proponente: Universidade Estadual de Ponta Grossa
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 2.364 388

Apresentagio do Projeto:

A garantia do direito 4 salde da crianga autista atendida pela associag@o de protegdo acs autistas e suas
articulagdes na rede de prote¢do social no

municipio de Ponta Grossa de 2016 a 2017

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender como s& da a garantia do direito 4 saldde da crianga autista atendida pela APROAUT
(Associagdo de Protegdo aos Autistas) e as suas

articulagbes na rede de protegiio social no municipio de Ponta Grossa, na perspectiva dos familiares das
criangas atendidas pela associaco e de

seus profissionais.

Objetivo Secundario:

Além do objetivo principal, consistem em objetivos especificos da pesquisa:a) Refletir sobre a garantia do
direite a saldde no dmbito do sistemalrede

de proteg&o social no Brasilk) Estudar o desenvolvimente historico e social do autismo e a tutela do direito &
salde da crianga autista;c)

Compreender os limites e as possibilidades para o acesso aos servigos de sadde as criangas autistas
atendidas pela APROAUT . 4) Identificar a
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influéncia da rede de protegfio social para a promogdo do direite 4 salde da crianga autista no municipic de

Ponta Grogsa.

Avaliagio dos Riscos & Beneficios:

Riscos:

Considerando que todo o procedimento de pesquiza ndo esta imune a possiveis riscos agregados, e que a
presente pesquisa aborda um tema

complexo que envolve a condigdo de sadde de criangas autistas, optou-se por abordar a tematica a partir da
visdo de profissionais que prestam

atendimento a este plblico em uma instituigBo especifica e, a partir da visdo de seus familiares. Os critérios
de selegdo dos sujeitos da presente

pesquisa se define pela representatividade dos mesmos frente & instituicdo estudada, no caso dos
profissionais, e pela representatividade dentro do

ambito familiar, no caso dos familiares. Os sujeitos a serem entrevistados serfo todos maiores de idade e
possuem completa capacidade de exprimir

suas convicgdes. Os sujeitos terSio que rezponder a um formulario de dados aplicados pela pesquisadora e
a uma entrevista semiestruturada que sera gravada. Para evitar possiveis constrangimentos aos sujeitos da
pesquisa, a entrevista sera realizada em local que assegure condigdes de sigilo e privacidade. Sera
respeitado zeu direito 3 liberdade de expressio,

ao decidir responder ou ndo as perguntas realizadas, mediante termo de consentimento livre & esclarecido.
Assim, oz riscos inerentes & pesquisa e

restringirdo a equivocos de interpretagdo de seu conteddo e resultados apds a publicagdo. Conguanto,
serdo tomadas todas as precaugdes para

que a pesquisa seja realizada em condigdes éticas e técnicas apropriadas ao zelo pela liberdade,
integridade fisica, moral e psicologica dos sujeitos

nela envolvidos.

Beneficios:

Quanto acs beneficios da pesquisa, aponta-se a contribuicdo gue seus resultados podem oferecer a
sociedade, na medida em gue fomenta a

discussdo sobre um tema de extrema relevéncia social como € o autismo. & pesquisa oferecera ainda a
APROAUT e seus integrantes, elementos

para a reflexdo sobre as agSes desenvolvidas pela mesma, em vista da oferta de servigos de salde
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ao respective pliblico de criangas atendidas,

demonstrando ainda aspectos importantes desta, com o poder plblico municipal, no gque diz respeito a
promogdo do direito & sadde, bem como

evidenciando seu papel no dmbitc da rede de protegdo social no municipic de Ponta Grossa. Mo que se
refere aos beneficios para academia

considera-se que a pesquisa visa confribuir para a ampliagio do debate sobre o direito & salde de grupos
especiais, especificamente das criancas

autiztas, e a importdncia da existéncia de uma rede de prote¢do que os amparem.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

O presente estudo tem como cbjeto a garantia do direito 4 salde da crianga autista atendida pela
Associagdo de Protegdo aos Autistas (APROAUT)

& as suas articulagdes na rede de prote¢do social no municipio de Ponta Grossa, para a promogio de tal
direito. Tal discussdo se torna necessdria

na medida em gue ha uma atuagio legislativa recente, impondo direitos basicos a serem garantides a esse
grupo vulneravel de pessoas. Neste

sentido, a presente pesquisa trata em especial do direito 4 salde. Seu objetive geral &€ compreender como
se da a garantia do direito & saldde &

crianga autista atendida pela APROAUT, entendendo tal como o acesso e a promogdo da sadde, bem como
suas articulagdes no dmbito da rede de

prote¢do social para a sua promogic no municipio de Ponta Grossa/Parana. Trata- se de uma pesqguisa
interdisciplinar, de cunho qualitativo que se

configura um estudo de caso a ser realizado junte da APROAUT. Para tanto, inicialmente, sera realizada
pesquisa bibliogréfica e documental & num

segundo momento, a pesqguisa de campo. Os sujeitos da pesquisa serdo representantes das familias das
criangas atendidas pela instituigdo e seus

profissionais atuantes. Como instrumento de coleta de dados serdo utilizados oz seguintes: formulario de
dados e entrevistas semiestruturadas. Ao

fim, para promover a analise dos dados coletados serd utilizada a analise de conteddo. O intuito da presente
pesquisa & demonstrar ao leitor como

acontece o caminhar das familias em busca do direito & sadde de seus filhos autistas, bem como, qual o
alcance dos servigos prestados pela

APROAUT em conjunto com as articulagdes da rede de prote¢io social, enquanto promotora de tal direito &

salde.
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Congideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Em acordo com as normas 466

Recomendagdes:
Solicita-se que ao final do projeto seja enviado o relatorio final via plataforma brasil por notificacgo para

evitar pendéncias com a Propesp ou com o Comité de Etica

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Aprovado

Consideragbes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Infarmagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P IM2017 Acsito
do Projeto ROJETO O7E987 pdf 22-36:34
TCLE / Termos de  |termo_de_consentimento. pdf 30010/2017 | nara luiza valente Aceito
Assentimento / 22:36:07
Justificativa de
Auszéncia
Folha de Rosto folha_de_rosto pdf 30/10/2017 | nara luiza valente Aceito
223338

Orgcamento RECURSOS. pdf J0/08/2017 |nara luiza valente Aceito
18:25:05

Qutros Roteiro_de_entrevista.pdf 30082017 |nara luiza valente Aceito
18:23:32

QOutros formulario_de_estrevista pdf 30082017 | nara luiza valente Aceito
18:23:11

Declaragdo de AUTORIZACAO_DE_PESQUISA pdf 3082017 |nara luiza valente Aceito

Instituigdo e 18:21:16

Infraestrutura

Cronograma CROMNOGRAMA. pdf 3082017 |nara luiza valente Acsito
18:19:59

Projeto Detalhade /| projeto_completo pdf 3082017 |nara luiza valente Aceito

Brochura 18:18:47

Inwvestigador

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
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PONTA GROSSA, 03 de Novembro de 2017

Contnuagdo 0o Parecer 2.364.336

Assinado por:
ULISSES COELHO
(Coordenador)
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CADASTRO DE PESSOAS AUTISTAS

FICHA D

NOME DO PACIENTE *

X0t DATA DE NASCINENTO *
D MASCULNG O FEMININD ) sdwmazas
Rece Cor RG

Sem blumagds ¢

(% EMAIL*
Aurda Kuza
CARTAO 5US N D& DY
Auda
INFORME O CEP PARA A PESQUISA DO ENDERECO ENDERECO
NUMERD COMPLEMENTO
BAIRRO MUNCEN *
Uk TELLFONE
# IDENTIRCACAD DO RESPONSAVEL
NONE DO RE SPONSAVEL * TELEFONE
CELULAR Eman

4 INFORMACOES SOBRE O PACIENTE

INFORME COM QUEM O PACIENTE MORA * OPACIENTE ESTA ESTUDANDO 7*
St O NAG
O PACIENTE POSSIA PLANO DE SAUDE ?
Csm ONAD

UF D& CIDADE OMDE ESTA SENDO FEITO O ACOMPARHAMENTO CIDADE ONDE ESTA SENDO FEITO O ACOMPANHAMENTO INSTITUICAD ONDE ESTA SENDO FEITO O ACOMPANHAMENTO
NFORME AUF v INFORME ACIDALCE v

4 INFORMACOE'S SODRE O MGNOSTICO

O PACIENTE POSSUR DIAGNOSTICO CONFIRMADO 7° SE SIN, DESLE QUANDO 7 {AND)
Qs ONAD
(A IA"‘ |
QUAL E A CID DO DIAGNOSTICO 7* O PACIENTE POSSUI OUTHAS DOENCAS?
Sedecione v Osm ONAD

# MEDICAMENTOS DE WSO CONTINUO

NOME DO MNEDICAMENTO NOME DO MELRCAMENTO

NOME DO MEIICAMENTO NONE DO MEDRCAMENTO

NOME DO MEMCANENTO

4 OUTRAS INFORMACOES

EXISTE OUTRA PESSOA DA FAMELIA COM O MESMO DIAGROSTICO 7 Oz ko



4 ACOMPANHAMENTO PROFISSIONAL DE SAOE
FONOAUDNLOGO

FISIOTERAPEUTA

PEDAGOGO
o

NUTRICONISTA
=]

COUCADOR FISKO
o

ASSISTENTE SOCIAL
o

CIRURGWAO DENTISTA
0

4 QUTRO PROFISSIONAL MEDICO ESPECIALIDADE

NEQICO
g

FREQUENCIA DO ACOMPANHANENTO
OsEvanAL O QUINZENAL O uENSAL

NOME DO MEDICO RESPONSAVEL PELO ACOMPANHAMENTO

FREQUENCIA DO ACONPANHAMENTO
OSEMNAL © QUINZENAL © MENSAL

FREQUENCIA DO ACONPANHAMENTO
OSEMANAL O QUINZENAL © MENSAL
FREQUENCIA DO ACOMPANHAMENTO
OsEMaNA O QUINZENAL O MENSAL

FREQUENCIA DO ACONPANHAMENTO
OsEmaNa ©OUINZENAL O MENSAL

FREQUENCIA DO ACONPANHAMENTO
Osenanar O uinzenaL @ MENSAL
FREQUENCIA DO ACONPANHAMENTO
DSEMANAL O QUINZENAL O MENSAL
FREQUENGIA DO ACONPANHAMERTO
OSEMaNAL O UINZENAL G MENSAL
FREQUENCIA DO ACOMPANHAMENTO
Oseana OouNZENAL O MENSAL

FREQUENCEA DO ACONPANHAMENTO
Osemanae ©ounzeNaL OMENSAL

ESPECIALIDADE MEDSCO RE SPONSAVEL
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RESPOSTA DO MOVIMENTO ORGULHO AUTISTA — MOAB

sex 23/03, 0842

@ MOAB QOrgulho Autista <moaborgulhoautista@gmail.com=

Wocd ¥

MNara, bom dia. Infelizmente ndo ha ndmeros sobre o autismo no Brasil.
A nossa estatistica € a mesma usada mundialmente: 20% da populacdo.

Uma luta do MOAB € colocar o autismo na Censo de 2020. Essa proposta ja passou por 2 comissdes no Congresso.
Temos, inclusive, uma apresentacao sobre isso, que envio em anexo.

B A DEFICIENCIA NO BRASIL.mp4
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RESPOSTA DA COORDENACAO GERAL DE SAUDE MENTAL — MINISTERIO
DA SAUDE

38 27703 R

@ SAUDE MENTAL - SAS <saudemental@saude.gov.br> € Responder

vVoce ¥

0la Nara,

Temos 35 Diretrizes de Atencdo a Reagifitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autisme (tea), em parceria com 2 Salide da Pessoa com
Deficigncia,

nttp://ovsms.ssude. sow.br/ovs/gublicacoss/diretrizes_stencao reabilitacao_pessoa_autismo.pdf
3 disposigao,

Cleide Souza

CoordenatZc Geral de Satde Mental, Akool e Outras Drogas

DAPES/SAS/MIRISTERIO DA SAIDE

www.szude.gov.brisaudemental

= Esplanada dos Ministerio — Ministerio da Saude. Bloco G, Ed. Anexo
42 andar— A2 B
(EP: 70.058-900  Brasilia - DF BRASIL

B +5561}33155144/9143

"7t deide sowra@saudz.govbr

MINISTERIO DA
’“+ SAUDE &
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RESPOSTA DA SECRETARIA DE SAUDE MENTAL DE PONTA GROSSA

Re: Solicitacao de Informacoes

o Ana Paula Almeida Rocha Ohata <ana.rocha.ohata@hotmail.com>
qui 26/04, 1711

Vocé ¥
Boa tarde Nara,
M&o possuimos dados especificos sobre o atendimento de autistas no municipio.
Posso responder o que é atendido no caps ij, temos dois pacientes em acompanhamento.

Os demais s3o atendidos na associagdo aproaut.

Obrigada,,

Ana Paula
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RESPOSTA DA OUVIDORIA DA SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO DO
PARANA

Re: Projeto Autismo

@ Débora Guelfi <deboraguelfi@sesa.pr.gov.br> € Responder | v

Vocg ¥

v

D Dados ficha de Cadastr...

SH0KB
Bamar - Salvar no Onelvive - Pessos!

Bom diz Narg,
Encaminho, em anexo, as informacdes solicitadas.
Informo gue encontram-se em planilha excel para que vocé possa fazer os cruzamentos de dados que considerar necessano para sua
pesguisa.
Vocé observara que existem campos em branco, isto ocorre pois nem tadas as informagdes sao obrigatonas.
A suz pesguisa € bem interessanie, 3pos o termino, compartithe conosco o resultado.
tencosamente,
Débora Guelfi





