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Resumo

Este trabalho discute a situacdo da pessoa autista na sociedade e a atitude da sociedade diante
da pessoa autista. Nesse sentido, parte de um levantamento de como as pessoas com deficiéncias
foram consideradas ao longo da historia a medida que os valores socialmente dominantes foram
mudando, com destaque para as deficiéncias cognitivas. Em seguida caracteriza o autismo,
dando énfase as incertezas que o cercam quanto a diferentes aspectos, assim como aborda o
movimento da neurodiversidade formado por pessoas com formas mais brandas de autismo.
Com o propésito de discutir atitudes adequadas da sociedade em relacdo as pessoas autistas,
este trabalho discute propostas éticas no que tenham de implicacdes em relacdo as pessoas com
deficiéncias cognitivas, assim como direitos especiais necessarios para essas pessoas. Com base
no paradigma da complexidade, discute aspectos controversos do autismo, assim como
apresenta ideias visando uma protecdo especial dessas pessoas levando em conta suas
peculiaridades. Este trabalho conclui que, com base na ética da alteridade e no conceito de
interdependéncia entre os seres humanos, a protecdo especial de pessoas autistas e o respeito
ao principio da neurodiversidade combinam-se dialogicamente em beneficio das pessoas com

autismo.

Palavras-chave: Autismo. Neurodiversidade. Deficiéncia. Complexidade. Etica.



Abstract

This work discusses the situation of the autistic person in society and the attitude of
society towards the autistic person. In this sense, it starts from a survey of how people
with disabilities were considered throughout history as socially dominant values were
changed, with emphasis on cognitive disabilities. It then characterizes autism,
emphasizing the uncertainties surrounding it in different aspects, as well as adressing the
neurodiversity movement formed by people with milder forms of autism.
In order to discuss appropriate societal attitudes toward autistic people, this work
discusses ethical proposals with implications for people with cognitive disabilities, as
well as special rights needed for these individuals. Based on the paradigm of complexity,
it discusses controversial aspects of autism as well as presenting ideas for special
protection of these people taking into account their peculiarities. This work concludes
that, based on the ethics of alterity and the concept of interdependence among human
beings, the special protection of autistic persons and respect for the principle of

neurodiversity combine dialogically for the benefit of people with autism.

Keywords: Autism. Neurodiversity. Disability. Complexity. Ethics.
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INTRODUCAO

Este trabalho é motivado pela sensibilidade que me despertam as pessoas autistas, dadas a
gravidade e a singularidade de seus problemas, préprias da complexidade de sua condicao.
Pretendo que esse sentimento em relagdo as pessoas autistas, desenvolvido a partir de uma
vivéncia familiar e social, seja acompanhado neste trabalho da objetividade e do distanciamento
possiveis, embora seja natural que o observador faca parte da observacéo juntamente com o que

é observado.

Em vez da denominagdo substantivada “autista”, como de modo simples preferem alguns,
prefiro usar aqui a expressio “pessoa autista”. Dessa forma penso acentuar o respeito a condicéo
essencial de “pessoa” a quem tem o qualificativo “autista”. Nessa linha (de acentuar a condigéo
de “pessoa”) uma outra possibilidade ¢ a denominacdo “pessoa com autismo”. O adjetivo
presente na expressdo “pessoa autista” parece reforcar uma no¢do de identidade prépria de
quem ¢ dotado de certas caracteristicas cognitivas e comportamentais peculiares que serdo
vistas adiante. Por seu turno, a expressao “pessoa com autismo’ parece sugerir que autismo seja
uma condicdo portada de modo temporario pela pessoa, e que talvez pudesse ser eliminada ou
minimizada por intervencdes médico-terapéuticas. Neste trabalho tanto se pretende respeitar a
“identidade autista” da pessoa, como se entende que o autismo ¢ uma deficiéncia cognitiva, e
que portanto seria melhor ndo té-lo. Por isso tanto sera usada a expressao “pessoa autista” como

também sera usada a expressao “pessoa com autismo”.

Sem ainda melhor caracterizar o conceito de “deficiéncia”, inicio este texto empregando 0 senso
comum a respeito. A pessoa autista € uma pessoa com deficiéncia conforme esse senso comum,
uma deficiéncia do tipo cognitivo, e possui em muitos aspectos uma problematica em comum
com as deficiéncias em geral. Por isso este estudo parte da consideracdo das deficiéncias em
sentido amplo, enfatiza as deficiéncias cognitivas, e dai foca no autismo, tentando observar a
esséncia que lhes seja comum, mas também o que é singular no autismo. As deficiéncias de
outro tipo que ndo envolvam o funcionamento mental (locomotoras, sensoriais) serdo aqui

chamadas por simplicidade “deficiéncias fisicas”.

Nas Gltimas décadas tem crescido a discussdo quanto ao atendimento as necessidades das
pessoas com deficiéncia, ocupando maior espago na midia o caso das pessoas com deficiéncias
fisicas, certamente como resultado da maior visibilidade desse tipo de deficiéncia e da luta

organizada de pessoas com essa condigdo. Mas entre pessoas com deficiéncias fisicas e pessoas
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com deficiéncias cognitivas ha grandes diferengas no grau de autonomia, embora haja também
grandes semelhangas quanto aos problemas que enfrentam. Uma diferenca fundamental e
agravante para a pessoa com deficiéncia cognitiva é que ela pode ndo ter consciéncia da sua
prépria condigdo, 0 que ndo ocorre com a pessoa com deficiéncia fisica. Da-se neste trabalho
destaque as deficiéncias cognitivas, onde esta incluido o autismo, por sua maior

vulnerabilidade.

Com o avanco da medicina as pessoas tém alcancado maior longevidade. Porém, a condigdo de
idoso sobrevivente tende a vir acompanhada de deficiéncias fisicas e/ou deficiéncias cognitivas
(como deméncia senil e a Doenca de Alzheimer), mesmo que a longo prazo. Ou seja, 0 problema
demografico da deficiéncia tendera naturalmente a se agravar com o passar do tempo. A devida
importancia que seja dada atualmente a questdo do autismo e de outras deficiéncias cognitivas
(e também a deficiéncias fisicas), favorece a consciéncia da importancia crescente que tera que
ser dada a questao das pessoas idosas no futuro. Por outro lado, a qualquer momento uma pessoa
plenamente saudavel pode, por doenca ou acidente, vir a adquirir uma deficiéncia cognitiva
importante. 1sso mostra que a deficiéncia cognitiva € um aspecto comum a condi¢cdo humana e

merece ser considerada com atencao.

As pessoas com deficiéncia sempre sofreram discriminacdo social ao longo da historia. O
problema da discriminacdo se da na sociedade quanto a muitos outros aspectos distintos da
deficiéncia fisica ou cognitiva. Discriminagdes existem, por exemplo, quanto a género, etnia,
sexualidade, etc. A discriminacdo contra pessoas com deficiéncia encontra pontos em comum

com todo tipo de discriminacéo.

Nesta introducdo ainda ndo serd caracterizado detalhadamente o autismo, fazendo-se uso
inicialmente, mais uma vez, do senso comum a respeito. A visdo popular é formada por
esteredtipos construidos como fruto de noticias da midia, de filmes do cinema (“Rain Man”,
lancado em 1988, € um classico que popularizou o autismo, contendo alguns realces comuns
em cinema) e de eventuais contatos fortuitos no cotidiano. Esse senso comum caracteriza a
pessoa autista como alguém que se isola em um mundo préprio, pouco ou nada fala, e apresenta
comportamentos estranhos, a0 mesmo tempo em que pode possuir habilidades extraordinarias

sem utilidade prética.

O autismo foi pela primeira vez descrito nos anos 1940, quase simultaneamente nos Estados
Unidos e na Alemanha, embora certamente sempre tenha existido sem ser identificado como

tal. Outras deficiéncias que envolvem a mente foram ha mais tempo identificadas, descritas e
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bem compreendidas, como por exemplo a sindrome de Down e a esquizofrenia. O autismo

ainda hoje carece de melhor compreensao.

O autismo pode apresentar varios graus de severidade, indo desde casos gravissimos, com
auséncia de fala e presenca de automutilagdo, até os casos menos desfavoraveis quando a pessoa
pode se sustentar pelo trabalho, formar familia e levar uma vida com razoavel nivel de
independéncia. Porém em todos os casos ha importantes problemas de comunicacao e interacdo

social, justamente o que leva a denominagado “autismo”.

Dada essa ampla variacdo em capacidade, ndo é possivel se falar das necessidades das pessoas
autistas em sua totalidade, sem fazer algum recorte. Certamente s&o distintas as necessidades
dos dois subgrupos que coloquei nas extremidades da citada variacdo no paragrafo acima. E
entre um tipo e outro hd os casos intermediarios. Apesar dessa ampla variacdo, e mesmo
reconhecendo-se o que Ihe é comum, um aspecto pode fornecer um ponto para recorte: trata-se
da capacidade ou ndo da pessoa autista necessitar de constante supervisdo. Essa necessidade de
supervisdo deriva da eventual dificuldade de avaliar adequadamente as situacdes nas relacdes
sociais e/ou da eventual necessidade de apoio em atividades basicas da vida diaria. Entendo que
esse subconjunto mais comprometido carece de protecdo, de cuidado, e necessita ser

representado quanto a direitos civis.

Assim, este trabalho contém um estudo da condicdo das pessoas autistas e das posturas da
sociedade diante dessa condicdo, e contem reflexdes quanto as atitudes e medidas que possam
beneficiar as vidas dessas pessoas em seu convivio social, dando énfase as pessoas autistas

necessitadas de constante superviséo.

Embora o autismo muitas vezes seja ainda mencionado como uma doenca, hoje em dia
prevalece classifica-lo como um “transtorno do desenvolvimento”. Nao sendo Visto como
doenca, questiona-se se faz sentido a busca de uma cura. Ser um transtorno do desenvolvimento
representa um problema, mas de outro lado significa que de algum modo ha desenvolvimento,
visto que as pessoas com autismo tendem a melhorar alguns de seus sintomas com o tempo.
Neste trabalho trata-se o autismo como uma deficiéncia cognitiva cronica e limitadora, e que

de uma forma ou de outra traz sofrimento para a pessoa que o possui e para a sua familia.

Do subconjunto de pessoas autistas, ou tidas como autistas, menos comprometidas e que tém
sido capazes de vidas autbnomas emergiu o chamado “movimento da neurodiversidade”. Esse
movimento tem sustentado que o autismo deve ser encarado como um “modo de ser”, resultado

de uma variacdo natural do cérebro e mente humanos, e ndo um transtorno estigmatizado como
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anomalia. O movimento da neurodiversidade tem combatido o rétulo de “deficiéncia” atribuido
ao autismo e tem inclusive se posicionado contra abordagens terapéuticas que tentam “corrigir”
0 autismo, alegando que isso significaria uma negacdo do principio da neurodiversidade. Por
outro lado, associacgdes de pais de filhos autistas mantém o reconhecimento do autismo como
deficiéncia, ttm empenhado esfor¢os em apoio a pesquisas que visem uma “cura” do autismo,
ao mesmo tempo em que buscam procedimentos terapéuticos e medidas de protecdo a seus
filhos por parte do Estado. Essas divergéncias tém representado um novo aspecto que se

acrescenta a complexidade do autismo.

Diante desse quadro, podem ser arguidas as seguintes questoes:

- Que principios éticos podem nortear uma relacédo adequada com as pessoas autistas?

- As pessoas autistas devem ser “normalizadas”?

- Autonomia e independéncia séo valores necessarios para a cidadania das pessoas autistas?

- Pessoas autistas merecem protecéao especial?

- O movimento da neurodiversidade pode expressar 0s interesses das pessoas autistas em geral?

- Se 0 movimento da neurodiversidade defende a visdo do autismo como um modo de ser
alternativo e natural, e ndo uma deficiéncia, faz sentido alguma protecéo especial de pessoas

autistas?

- Reconhecida a neurodiversidade, a pessoa autista deve prescindir de protecdo especial e

disputar espacos em sociedade como qualquer pessoa e sob as mesmas condices?

- Ha contradicdo entre o reconhecimento da neurodiversidade e o oferecimento de protecao

especial a pessoas autistas?

- O movimento da neurodiversidade contribui para enfraquecer as medidas de protecdo a

pessoas autistas por parte do Estado?
Postas essas questdes, afirmo a seguinte tese:

Considerando a ética da alteridade e o conceito de interdependéncia entre os seres
humanos, a protecdo especial de pessoas autistas e 0 respeito ao principio da
neurodiversidade sdo fundamentais e se combinam dialogicamente em beneficio das

pessoas com autismo.
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O texto é assim organizado apos esta Introducéo:

No Capitulo 1 é realizado um exame de como tem evoluido o0 modo como as deficiéncias tém
sido socialmente encaradas ao longo da histéria, dando-se especial atengdo ao caso das

deficiéncias cognitivas.

No Capitulo 2 é destacado e caracterizado o autismo, chamando-se a atencdo sobre as incertezas

que o cercam.

No Capitulo 3 é apresentado 0 movimento da neurodiversidade, promovido por pessoas com

formas mais brandas de autismo.

No Capitulo 4 sdo examinadas bases filosoficas e éticas no que tém de importancia para a

consideracdo das pessoas com deficiéncias cognitivas.

No Capitulo 5 s&o discutidos os conceitos de direitos humanos e cidadania, destacando-se

direitos especiais necessarios as pessoas com deficiéncias cognitivas.

No Capitulo 6 sdo discutidos alguns aspectos relativos ao autismo, levando-se em conta

conceitos do chamado “paradigma da complexidade”.

No Capitulo 7 é discutida a protecdo especial necessaria as pessoas autistas, quando s&o

apresentadas algumas ideias a serem levadas em conta quanto a essa protecao.

No Capitulo 8 é mostrada a convergéncia entre a necessidade de protecdo especial de pessoas

autistas e os valores defendidos pelo movimento da neurodiversidade.

Ao final é apresentada a Conclusdo do trabalho, a qual reafirma a tese sustentada.
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1 DEFICIENCIAS AO LONGO DA HISTORIA

Este trabalho visa discutir relagdes entre as pessoas autistas e a sociedade. O autismo é uma
deficiéncia, uma deficiéncia cognitiva. O ser humano é um ser historico, assim como as formas
sociais em que € inserido, de modo que os valores dominantes nas sociedades mudam com o
passar do tempo. Assim, para melhor se compreender a situacdo de uma pessoa com autismo
na sociedade atual, interessa examinar como as deficiéncias, principalmente as deficiéncias
cognitivas, foram historicamente consideradas. Nesse sentido, sera feito nesta parte um resumo
historico que pretende mostrar como as pessoas com deficiéncias, principalmente deficiéncias
cognitivas, foram afetadas pelas ideias socialmente dominantes em diferentes épocas.

1.1 Deficiéncia

N&o h& por que ndo se valorizar a “eficiéncia” na execugdo de atividades que se queiram
executadas. O termo “deficiéncia” possui uma conotagdo negativa, mas ndo deve ser
confundido com “ineficiéncia”, este associado a negligéncia ou a ma execucdo de uma
determinada atividade. Também, para o nosso propoésito, ndo sera considerada deficiéncia algo
como, por exemplo, a reducéo limitada e contornavel de capacidade visual (por exemplo, uma
miopia) ou de alguma caracteristica contornavel da mente (por exemplo, um deficit de atencéo).
Vai se falar da deficiéncia originada em algum impedimento permanente de natureza fisica ou
cognitiva que tenha significativo efeito incapacitante numa pessoa, ou seja, a algo de
intensidade tal que traga prejuizos flagrantes e reduza profundamente a qualidade de vida da

pessoa.

No passado mais distante a deficiéncia era considerada rigorosamente um problema de cunho
individual, uma tragédia pessoal, de responsabilidade exclusiva da pessoa e/ou de sua familia.
Esse conceito, ao qual agora se denomina “modelo médico” da deficiéncia, ainda esta presente,

embora ndo mais sendo o Unico entendimento a respeito.

Nos anos 1970 surgiu no Reino Unido um movimento de pessoas com deficiéncias fisicas que
propds um novo conceito, pelo qual a deficiéncia passava a ser entendida como um problema
devido fundamentalmente ao ambiente social hostil em relacdo a pessoa lesionada. A esse

modelo deu-se 0 nome “modelo social” da deficiéncia.
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O crescimento desse movimento contribuiu para que em 2006 a Organizagdo das Nacdes
Unidas (ONU) aprovasse uma Convencao Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Essa
Convencdo, bem como seu Protocolo Facultativo, foi ratificada pelo Brasil, tendo sido
publicado o Decreto n.° 6.949 em 25 de agosto de 2009. Posteriormente foi promulgada no
Brasil a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), registrada como Lei n.° 13.146, de 7 de julho de 2015.

Na referida Convencao é reconhecido que

a deficiéncia € um conceito em evolucéo e que a deficiéncia resulta da interacdo entre
pessoas com deficiéncia (sic) e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente e que
impedem a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas.” (BRASIL, 2012, p. 22)

Note-se a introducédo do trecho “interacao entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas
as atitudes e ao ambiente”. Essa frase acentua que a deficiéncia deve ser observada ndo somente
na pessoa, mas conjugada com o ambiente social em que se situa, o qual é determinante para a

qualidade de vida da pessoa lesionada.

Esse entendimento quanto a deficiéncia foi corroborado pela referida Lei Brasileira de Incluséo

da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) (BRASIL, 2015).

Na sociedade competitiva em que vivemos, a pessoa com deficiéncia encontra-se em nitida
desvantagem em relacdo as pessoas consideradas normais. Segundo publicacdo do IBDD -

Instituto Brasileiro de Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (2004, p. 10):

O sentido negativo e excludente da palavra “deficiente”, em relagdo as pessoas a quem
se aplica essa designacdo, tem a ver com uma civilizacdo cujo fundamento € a eficécia,
a capacidade de produzir efeitos, e tudo é medido por essa capacidade. De modo que
a natureza humana e a singularidade individual ndo tém, a rigor, nenhum valor. O que
vale é uma medida externa que mostra a quantidade de efeitos que uma pessoa ou uma
instituicdo é capaz de produzir, e se ela ndo é capaz de produzir esses efeitos que estdo
na média é entdo chamada de deficiente porque vivemos numa civilizagdo da
eficiéncia, que € a civilizacdo industrial.

Assim, o valor intrinseco do individuo como pessoa € subordinado a sua utilizacdo em prol de

uma “civiliza¢do industrial”, onde o individuo em si é diminuido em importancia.

A filésofa Licia Carlson aponta que “a deficiéncia possui uma caracteristica de instabilidade,

isto é, qualquer um pode se tornar deficiente a qualquer tempo, assim como a condigdo do
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deficiente pode mudar com o tempo” (CARLSON, 2010, posicdo 1262). N&o é raro que
trabalhadores se tornem pessoas com deficiéncia em razdo de acidentes ou por exposi¢do
continua a ambientes desfavordveis no trabalho. Por sua vez os idosos caminham para a

deficiéncia pelo desgaste natural de seus corpos.

Assim, qguem ndo é uma pessoa com deficiéncia provavelmente o serd em algum momento da

vida.

Segundo o Censo Demografico 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
24,5% da populacéo brasileira eram pessoas com deficiéncias. Havia nessa data 2% de pessoas

com deficiéncias cognitivas.

Relativamente a esses dados, diz a antropologa Debora Diniz,

Esse dado anuncia a expressividade da questdo da deficiéncia para a organizacdo
social no pais, em especial com o envelhecimento da populacdo. A deficiéncia sera
um tema emergente para as politicas publicas, particularmente as de carater
distributivo e de protecéo social. O ponto de partida para as hegociaces politicas deve
ser 0 novo conceito de deficiéncia como instrumento de justica social, e ndo somente
como questdo familiar ou individual. (DINIZ, 2012, p. 11).

Em varios aspectos a questdo do envelhecimento populacional tende a se aproximar da questao
da deficiéncia. Pensar a questdo da deficiéncia hoje fortalece o pensamento na questdo do

envelhecimento populacional no futuro.

1.2 Deficiéncia Cognitiva

Neste trabalho sera usada a expressdo “deficiéncia cognitiva” para representar o tipo de
deficiéncia em que se insere o autismo. Conforme a filosofa Eva Kittay, o termo “deficiéncia
cognitiva” possui uma abrangéncia adequada, podendo conter ou ndo “deficiéncia intelectual”
(KITTAY, 2010).

A deficiéncia intelectual caracteriza-se por deficits em capacidades mentais genéricas, como
raciocinio, solu¢do de problemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem
académica e aprendizagem pela experiéncia (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2013, p. 31). A expressdo “deficiéncia intelectual” é mais adequadamente atribuida as pessoas

que tém um desenvolvimento uniformemente defasado, como, por exemplo, costuma se dar
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com pessoas portadoras da sindrome de Down, as quais, apesar de dificuldades intelectuais,

costumam ser muito sociaveis, o que foge a uma das caracteristicas marcantes do autismo.

A expressdo “deficiéncia cognitiva” ¢ mais abrangente. Embora haja pessoas autistas com
deficiéncia intelectual, ha pessoas autistas com capacidade intelectual superior para resolver
Vvarios tipos de problemas, embora ao mesmo tempo tenham sérias dificuldade na compreensdo

do comportamento social interativo.

Uma das caracteristicas da pessoa autista é uma diferenca marcante no seu modo de percepcéao
das pessoas e do ambiente, existindo desenvolvimento ao longo do tempo com padréo irregular,
com pontos fortes (as vezes muito fortes) acima do padrdo normal coexistindo com pontos
fracos abaixo do mesmo padrdo. E comum uma pessoa autista com grande habilidade em uma
area especifica, por exemplo matematica, ndo conseguir realizar tarefas simples, como amarrar

seus proprios sapatos.

1.3 Deficiéncias ao Longo da Historia

O homem € um ser social e historico. Os modos como as pessoas com deficiéncias sdo
socialmente consideradas evoluem com a historia. Como exemplificado adiante, embora em
sociedades que se mantiveram isoladas e em estagios primitivos as praticas tenham se
modificado muito lentamente, em sociedades dindmicas e complexas as maneiras pelas quais
as pessoas com deficiéncias tém sido consideradas tém variado significativamente no tempo,

havendo avancos e retrocessos.

N&o se pretende aqui abordar em detalhes a historia de como foi tratada a deficiéncia, mas
assinalar pelo menos algumas mudancas fundamentais para a questdo da deficiéncia que
resultaram dos pensamentos dominantes nas sociedades em evolucdo, particularmente no

mundo ocidental.

Nas partes seguintes estardo sendo referidas em principio as deficiéncias em geral, mas sendo
sublinhadas as deficiéncias cognitivas (onde o autismo se insere) sempre gque a elas os fatos

mais fortemente se referirem.

N&o se tentara abordar o que pode ter acontecido nas sociedades primitivas anteriores a histéria

documentada, embora em principio possa ser suposto que as tribos ndmades de cacadores-
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coletores, sujeitas aos ataques de animais ferozes, considerassem as pessoas com deficiéncias

como cargas incbmodas e inGteis, e as eliminassem.

Donde hé registros, sabe-se que em sociedades mais isoladas e em estagios de vida menos
“sofisticados” em geral ndo havia complacéncia com as pessoas com deficiéncias ou idosas,

havendo exce¢des no entanto.

Conforme o relato de Otto Marques da Silva:

Entre os esquimos mais antigos que mantiveram contatos com missionarios franceses
nos séculos XVII e XVIII nos territérios canadenses de hoje, as pessoas idosas ou
deficientes eram deixadas, por sua propria orientagdo e muitas vezes por sua propria
escolha ou vontade, num local mais propicio e préximo dos pontos onde todos sabiam
ser a area de convergéncia continua e de aparecimentos de ursos brancos, para serem
por eles devorados. Segundo acreditavam, os ursos brancos eram considerados como
animais sagrados e de grande utilidade para a tribo e que deviam manter-se sempre
bem alimentados. Assim, sua pele mantinha-se em 6timo estado para, quando mortos,
bem agasalharem a populacdo. (SILVA, 1986, p. 43)

Por outro lado, em algumas tribos podia haver a preservacdo das vidas das pessoas com
deficiéncias, conforme relato de SILVA (1986, p. 42):

Nas fraldas do monte Kilimandjaro, ao norte da Tanzania (leste da Africa), vivem os
nativos do grupo Xagga. No seio dessa tribo primitiva ninguém se atreve a prejudicar
ou matar criancas ou adultos com deficiéncias, pois segundo acreditam, os maus
espiritos habitam nessas pessoas e nelas se aquietam e se deliciam, o que torna a
normalidade possivel para os demais.

Ainda segundo SILVA (1986, p. 45-46), muitas vezes a eliminacdo de uma pessoa com

deficiéncia devia-se

a pressdo causada pelas dificuldades na obtencdo de alimentos ou mesmo de
autossuficiéncia e agilidade para cuidar de si mesmo em hora de perigo [...], muito
raramente a rejeicdo ou morte ocorriam devido a atitudes de ostracismo ou de
discriminagdo intencional [...], produtos de civilizagdes mais sofisticadas.

E possivel ser observado nesses e em outros relatos que a condicio de pessoa idosa tende a ser
comparavel a condicdo da pessoa com deficiéncia, certamente porque a deficiéncia acaba

acometendo a pessoa idosa sobrevivente.
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1.3.1 Antiguidade

Uma fonte a respeito da deficiéncia na Antiguidade é constituida pelos textos biblicos. Embora
provenientes de relatos discutiveis, os acontecimentos narrados refletem o pensamento entéo
dominante quanto a deficiéncia. Entre os hebreus as pessoas com deficiéncias eram vistas como
sofredoras do castigo de Deus, visto que as pessoas deviam ser criadas a imagem e semelhanca
de seu Criador.

Grécia e Roma

Na Grécia antiga, em Esparta, criancas com deficiéncias eram consideradas sub-humanas. Em

consequéncia eram atiradas do alto de algum precipicio ou abandonadas em lugares remotos.

Como uma possivel interpretacédo para essa rejeicdo das criancas com deficiéncias na Grecia,
no contexto da época o pensamento politico valorizava a idealizacdo de uma sociedade
esteticamente perfeita, e o pensamento filosofico especulava sobre a relagdo entre 0 homem e

0 cosmo. Né&o era dado qualquer valor a vida de criangas com deficiéncias.

Em Roma antiga o destino das criancas nascidas com deficiéncias ndo era diferente, sendo o
infanticidio autorizado por lei. Algumas criancas que ndo fossem eliminadas eram geralmente
abandonadas. Esses eventuais sobreviventes com deficiéncias, se recolhidos por escravos ou

pessoas muito pobres, acabavam sobrevivendo de esmolas (SILVA, 1986).

A aquisicdo de deficiéncias fisicas ao longo da vida (na fase adulta, por exemplo) era
considerada de outra forma, haja vista registros de deformidades fisicas em varias autoridades
da época (SILVA, 1986). Vale dizer ainda que nessas sociedades os soldados que adquiriam
deficiéncias fisicas devido a mutilagcbes em guerras também eram considerados dignos de

respeito.

Mas ndo se encontram relatos de respeito as pessoas com deficiéncias cognitivas,
provavelmente devido a maior gravidade desse tipo de deficiéncia e consequente maior perda

de funcionalidade das pessoas dessa condi¢do.
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Cristianismo

O surgimento e a consolidagéo do Cristianismo vieram modificar a maneira como era vista a
pessoa com deficiéncia. Toda pessoa com deficiéncia passou a ser enxergada como também
filha de Deus e possuidora de uma alma, merecendo sobreviver. A solidariedade crista garantia
gue nenhuma pessoa com deficiéncia deveria ser eliminada, mas sim deveria receber caridade.
Isso a colocava numa condigdo social de inferioridade, mas pelo menos poderia sobreviver. A
pessoa com deficiéncia vivia uma condicdo ambigua, pois de um lado sua vida devia ser

preservada, mas de outro lado era objeto de segregacdo e dependia da caridade alheia.

1.3.2 lIdade Média

No mundo ocidental, durante a Idade Média a pessoa com deficiéncia convivia na sociedade,
dependente da caridade, mas segregada. Porém, seu infortunio era interpretado de modo dubio.
De um lado, seu infortdnio poderia ser visto como uma iluminagéo divina, uma mensagem
simbdlica de Deus; de outro lado, poderia ser visto como uma expressdo de possessdo pelo

demonio.

Essa ultima interpretacdo deu margem a que durante a Inquisicdo muitas pessoas com
deficiéncias fossem eliminadas sob tortura como hereges, principalmente aquelas com

deficiéncia cognitiva.

Segundo o psicélogo Isaias Pessotti, essa situacdo ndo mudou com o advento da Reforma
Protestante. A rigidez protestante ndo permitiu que se tratasse sem castigo quem era
interpretado como objeto da cdlera de Deus ou como presa do deménio. A rigidez carregada da
nocao de culpa e responsabilidade pessoal conduziu a uma marcada intolerancia, em uma visao
pessimista do homem, entendido como demoniaco quando lhe faltasse a razdo ou a ajuda divina
(PESSOTTI, 1984).

A ldade Média, com prevaléncia de visGes supersticiosas, deu margem a essa visao sobrenatural
da deficiéncia, principalmente a deficiéncia cognitiva. Esse quadro ainda persistiu de modo

cada vez menos radical durante o Renascimento.
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Concepcdes Médicas e Supersticdo

As concepcdes médicas relativas as deficiéncias cognitivas, antes e logo apos a Idade Média,
ainda eram muito influenciadas pela supersticdo, embora ja houvesse pesquisas de causas
fisiologicas que pudessem acarretar esses tipos de deficiéncias. Como exemplo de realizador

dessas pesquisas pode ser citado o médico Paracelso.

Paracelso (1493-1541), médico e alquimista suico, acreditava em magia e astrologia como
recursos para compreender fendmenos aparentemente sobrenaturais e sobre-humanos, assim
como investigava propriedades ocultas em substancias. Sobre as deficiéncias cognitivas e 0s
comportamentos estranhos de pessoas que as possuiam, acreditava serem produtos de forgas
césmicas e/ou de acidentes fisiologicos naturais, traumatismos ou doencas. A importancia de
Paracelso reside em ter considerado a deficiéncia cognitiva como problema médico, mesmo
acompanhado de exoterismo, em vez da atribuicdo entdo corrente de explicacdes teoldgicas ou
morais a deficiéncia cognitiva (PESSOTTI, 1984).

A supersticdo comecava a ser acompanhada por uma viséo racional e naturalista, embora ainda

acompanhada de exoterismo.

1.3.3 Racionalismo

Dentre as deficiéncias, as deficiéncias cognitivas sempre apresentaram os maiores desafios para
a sua compreensdo. No século XVII, com a razdo tomando aos poucos 0 espaco da supersticéo,
comegaram a surgir possiveis explicacdes para a deficiéncia cognitiva, predominantemente com

base na hipdtese de acidentes fisiologicos naturais.

Organicismo

Durante o Século XVII, a0 mesmo tempo em que ainda a supersticdo estava muito presente,
surgiram ideias que conduziam a se buscar na natureza explicacGes para 0s comportamentos
estranhos de pessoas com deficiéncias cognitivas. Nesse seculo 0 homem se aproximava cada

vez mais da natureza, enquanto se afastava mais do pensamento supersticioso.

Como exemplo, pode ser citado o trabalho de Thomas Willis (1625-1675), médico inglés, o

qual propds uma visdo organicista em relacdo a deficiéncia cognitiva e € considerado por muitos
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o “Pai da Neurologia”. Embora ndo dispusesse de instrumentos cientificos mais elaborados,
Willis dedicou-se a detalhadas descricbes anatdmicas e introduziu hipotéticos conceitos
fisiologicos. Propos a existéncia de certos fluidos volateis, os chamados “fluidos nervosos” e
“espiritos animais”, responsaveis pelo funcionamento do cérebro (O"CONNOR, 2003). Assim,
anomalias em regibes do cérebro deveriam ser as causas de deficiéncias cognitivas. Abriam-se

0s caminhos para a pesquisa cientifica sobre essas deficiéncias.

Empirismo e Entendimento Humano

No campo mais geral das ideias filosoficas que de algum modo tiveram relevancia para 0 modo
como eram vistas as pessoas com deficiéncias cognitivas, vale citar o fildsofo inglés John Locke
(1632-1704).

John Locke, conhecido por sua participacdo politica e pelo combate contra o poder religioso,
escreveu sobre temas filosoficos que abordaram o comportamento moral. Como base para suas
concepcOes sobre comportamento moral, Locke escreveu o “Ensaio Acerca do Entendimento
Humano”, publicado em 1690. Nessa publicacdo Locke teorizou sobre a formacdo das ideias,

elaborando uma teoria do conhecimento da qual pode ser tomado o seguinte trecho:

Todo o0 nosso conhecimento estd fundado na experiéncia, e dela deriva
fundamentalmente todo 0 nosso conhecimento. Empregada tanto nos objetos sensiveis
externos como nas operagdes internas das nossas mentes, que sdo por n6s mesmos
percebidas e refletidas, nossa observacéo supre nossos entendimentos com todos 0s
materiais do pensamento. Dessas duas fontes de conhecimento jorram todas as nossas
ideias, ou as que possivelmente teremos. (LOCKE, 1999, p. 57)

O desdobramento dessa concepcao é assim interpretado por PESSOTTI (1984, p. 22):

Se as ideias e, consequentemente, a conduta sdo o produto da experiéncia individual,
ndo se justifica a perseguicdo moralista ao deficiente e ndo se admite que a deficiéncia
seja irreversivel, mas um estagio de caréncia de ideias e opera¢des intelectuais
semelhante ao do recém-nascido. Cabe a experiéncia, e portanto ao ensino, suprir
essas caréncias.

Essa concepcao livrava a deficiéncia cognitiva do peso da supersticéo, e a relacionava com a
privacao de experiéncias necessarias para o desenvolvimento da mente. Isso abria caminho para

a aplicacdo de experiéncias educacionais no sentido de minorar a deficiéncia cognitiva.
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Provavelmente influenciado pelo pensamento de Locke sobre o entendimento humano e sua
teoria do conhecimento, o filosofo francés Etienne de Condillac (1715-1780) desenvolveu uma

teoria pedagdgica com base numa formulag&o psicoldgica.

Para Condillac, todas as ideias deviam nascer das sensacdes e de operacOes da mente. As
préprias operacdes da mente corresponderiam a sensacOes transformadas. Por isso, qualquer
conhecimento ou ideia seria basicamente uma sensacao, fosse produzida por objetos externos
(sensacdo), fosse gerada pela percepcdo das operacdes mentais, isto é, por objetos internos
(reflexdo). Assim, as faculdades mentais, como atencdo, memoria, comparagdo, imaginacao,

raciocinio e julgamento, seriam elaboracdes da informacéo sensorial.

Condillac acreditava que, se qualquer sensacao podia gerar todas as faculdades, um organismo
totalmente “tabula rasa”, praticamente uma “estatua”, ao qual se conferisse separadamente cada
um dos sentidos, deveria ser capaz de exercer todas aquelas faculdades a partir de um unico
canal sensorial. Assim, o entendimento abrangeria todas as opera¢fes como se dispusesse de

todos os cinco sentidos.

A teoria da aquisicdo de ideias de Condillac, além de indicar uma estratégia geral para a
educacdo, oferecia sugestbes sobre a natureza de eventuais retardos na capacidade de
entendimento, e, em desdobramento, principios para uma didatica visando a aquisicdo de
conhecimento por pessoas privadas de um ou mais 0rgdos sensoriais, ou incapazes de operacoes

simbdlicas, ou privadas de linguagem.

Segundo PESSOTTI (1984, p. 29), gracas as obras doutrinarias de Locke e Condillac, a

educacdo especial de pessoas com deficiéncias cognitivas

se inaugura com caracteres definitivos: ela é sensualista, admite a génese de ideias e
processos mentais complexos a partir de ideias e processos simples, admite que da
percepcdo se passe a operagdes mentais ndo necessariamente formais; que a
formalizacdo é apenas um modo de estender as operagdes precedentes; que hé estagios
necessarios e gradativos entre a percep¢ao e as operacdes com signos ou formais; que
para efeito do exercicio das faculdades mentais, ndo importam quais e quantos 6rgaos
dos sentidos fossem empregados na origem do conhecimento, ou seja, na percepcao
sensorial; que o dominio da linguagem ndo € essencial para o desenvolvimento do
entendimento (funcionamento das faculdades mentais); e, acima de tudo, que as
capacidades ou incapacidades mentais eram produto da experiéncia e das
oportunidades de exercicio de funcdes intelectuais e ndo necessariamente dotes inatos,
de natureza anatomo-fisiologica ou metafisica.
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Com as proposi¢cdes médicas no campo neurossensorial, a pessoa com deficiéncia cognitiva
passaria s mdos do médico. Os determinantes da deficiéncia cognitiva deixavam de ser 0s

demdnios e os fendmenos sobrenaturais e passavam a ser as disfungdes fisioldgicas.

Com o passar dos séculos, as concepcdes sobre deficiéncia cognitiva foram se transformando,
tanto como consequéncia das mudancas ocorridas nas sociedades quanto em funcgdo da evolucao

da ciéncia.

1.3.4 Psiquiatrizacio ou Educacéo Especial?

Para a medicina dos séculos XVIII e XIX predominava a visao de que problemas mentais nao
tinham recuperacdo. O psiquiatra francés Philippe Pinel (1745-1826), embora nédo contrario a
essa visao de irrecuperabilidade, foi importante na conceituacdo dos problemas mentais como
doencas e por defender um tratamento humanizado para os considerados doentes, contra o uso

de qualquer tipo de violéncia.

Por sua vez, o psiquiatra francés Jean-Etienne Esquirol (1772-1840), discipulo de Pinel,
estabeleceu distincdo entre perda da razéo e deficiéncia intelectual (respectivamente loucura e
idiotia na nomenclatura da época). Desse modo ndo mais se confundiam a perda da razéo e a
deficiéncia intelectual. Essa visdo de Esquirol, embora ainda ndo apostando na educacéo, ndo
fechava as portas a possibilidade de se oferecer educacdo de alguma forma as pessoas com

deficiéncia intelectual.

Entre o final do século XVIII e o inicio do século XIX, houve a introducdo de uma nova
concepcao da deficiéncia cognitiva através do trabalho de Jean Itard, que sera visto adiante, em
gue os determinantes da deficiéncia cognitiva da pessoa comecgaram a ser procurados também
na sua historia de vida e na sua experiéncia pessoal. Jean Itard acreditava na educabilidade da

pessoa com deficiéncia cognitiva.

Como afirma PESSOTTI (1984), nesse momento a histdria se bifurcava: de um lado estava o
organicismo de Willis e outros, que marca o fim dos dogmas na teoria da deficiéncia cognitiva,
mas sua substituicdo pela psiquiatrizacdo; e, de outro lado, estava a educacdo especial, iniciada

por Itard.
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Institucionalizacéo

O crescimento da produgéo industrial do capitalismo exigiu a disponibilidade de m&o-de-obra
trabalhadora para as fabricas e sua intensa exploracdo. No século XIX, na indUstria da Inglaterra
e de outros paises, era comum que menores de idade tivessem jornadas de trabalho que podiam
atingir 15 horas diarias (MARX, 1980, p. 276).

Os miseraveis, vagabundos e mendigos, e outros que ndo se adaptavam ao modelo de trabalho
entdo vigente, eram considerados indesejados sociais. Por suas deficiéncias, as pessoas com
deficiéncias cognitivas foram consideradas no mesmo plano. Tendo como pano de fundo a visao
dominante de irrecuperabilidade na psiquiatria de ent&o, a esses todos a sociedade destinava o

confinamento em institui¢des (asilos), apregoadamente para tratamento.

Essas instituicdes logo se transformaram em ambientes segregados. Assim, no seculo XIX
predominou a institucionalizacdo das pessoas com deficiéncias cognitivas, configurando-se o
primeiro paradigma formal adotado na caracterizacdo da relagdo entre a sociedade e a

deficiéncia cognitiva, o paradigma da institucionalizacéo.

Esse paradigma caracterizou-se pela retirada das pessoas com deficiéncias cognitivas de suas
comunidades de origem e pela sua manutencdo em instituicdes, frequentemente situadas em
localidades distantes de suas familias. Assim, ficavam mantidas em isolamento do resto da

sociedade a titulo de protecdo e de tratamento, ndo para um processo educacional.

Por outro lado, a partir da visao ja entdo admitida de que as pessoas com deficiéncias cognitivas
poderiam ser educadas de alguma maneira, estudiosos das areas de psicologia e pedagogia
promoveram acdes pioneiras no sentido de prover educacdo para essas pessoas. Essas acoes

foram ainda mais intensivas no caso de pessoas com deficiéncias fisicas.

Primeiras Concep¢des Educacionais para Pessoas com Deficiéncias Cognitivas

No caso da educacdo das pessoas com deficiéncias cognitivas, como exemplos de pioneiros
podem ser citados os trabalhos dos franceses Jean Itard e Edouard Séguin, dando inicio a

educacéo especial daqueles com deficiéncias cognitivas.
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Jean Itard (1779-1839), médico francés, destacou-se por descobertas no campo da fala e da
audicéo, tendo sido chefe do Instituto Imperial dos Surdos-Mudos de Paris. Ficou reconhecido
pelo trabalho que realizou com Victor, o “Selvagem de Aveyron”, menino que havia sido
encontrado na floresta e que vivera durante 12 anos como selvagem. Itard acreditava que a
causa do retardo mental aparente de Victor fosse a caréncia de experiéncias de exercicio
intelectual devido ao seu isolamento, e ndo uma doenga incuravel, na época chamada de
idiotismo. Para Itard, seria na escassez da experiéncia e na inércia intelectual dela resultante
que residiria a causa da deficiéncia e, em funcéo disso, seria na estimulacdo e na organizagéo
de experiéncias que seria possivel encontrar uma superacao do aparente retardo. Itard acreditava
na educabilidade das pessoas com deficiéncias cognitivas. Para ele, a deficiéncia seria resultado
de um processo de interacdo inadequada com o ambiente. Com Itard, a deficiéncia intelectual
passou a ser entendida como caréncia de experiéncias sensoriais e/ou de reflexdes sobre as
ideias geradas pela sensacdo (PESSOTTI, 1984).

Edouard Séguin (1812-1880), discipulo de Itard, produziu outra contribuicio importante na
época, tendo sido o primeiro a propor uma teoria psicogénica da deficiéncia intelectual, e sendo
critico da prevaléncia da visdo médica de incurabilidade. Seu método consistia em estimular o
cérebro por meio de atividades fisicas e sensoriais. Seu trabalho influenciou pedagogos, como
por exemplo a italiana Maria Montessori (1870-1952), cujos estudos e atividades foram
dirigidos para a educacéo de pessoas com deficiéncia intelectual. O trabalho de Séguin pode ser
considerado um marco, pois além dos estudos tedricos e do metodo educacional, dedicou-se ao
desenvolvimento de servicos, criando em 1837 a primeira escola para deficientes intelectuais.
Também foi o primeiro presidente de uma organizacdo de pesquisa dirigida a estudos sobre a
deficiéncia intelectual, fundada em 1876, a Associacdo Americana de Retardo Mental,
atualmente conhecida como Associacdo Americana de Deficiéncia Intelectual e
Desenvolvimento (PESSOTTI, 1984).

1.3.5 Eugenia

Como foi visto, o pensamento racional e cientifico livrou as deficiéncias cognitivas do peso da
supersticdo. A associacdo dos problemas cognitivos a causas naturais veio permitir a proposta
de intervencdes tanto médicas como educacionais no sentido de desenvolver as pessoas com

deficiéncias cognitivas.
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Mas a ciéncia tanto pode ser utilizada em favor do bem e da justica como pode servir a fins que
agridem a consciéncia humana. Um exemplo dessa utilizagéo perversa foi a producéo da bomba
atdbmica. Mas uma outra producdo perversa e mais sutil que se valeu da “ciéncia” foi a que se

convencionou chamar “movimento eugenista”.

O Darwinismo Social

Charles Darwin, em 1859, afirmara que o processo de sobrevivéncia dos seres vivos era
determinado por selecdo natural. Esse conceito foi extrapolado por alguns pensadores no
sentido de ser aplicado socialmente: o darwinismo social. Por esse conceito, na luta pela
sobrevivéncia, os seres humanos considerados menos valiosos deveriam desaparecer de modo

a que houvesse uma melhoria da raga humana.

Um nome importante dessa corrente foi Francis Galton (1822-1911), um dos precursores dos
estudos de genética humana. Para Galton a genética era o determinante das qualidades humanas,
e ndo o ambiente. Com base nesse principio, dedicou-se a um projeto de melhoria da raca

humana, ao qual denominou “eugenia” (que significa “bom em sua origem”).

O Movimento Eugenista

As ideias de Galton, conhecidas como “eugenia positiva”, foram modificadas nos Estados
Unidos por um movimento que veio a ser chamado de “eugenia negativa”. Esse movimento se
empenhou pela elimina¢do de futuras geragdes de “geneticamente incapazes” — enfermos,
racialmente indesejados e economicamente empobrecidos — por meio de proibicdo marital,
esterilizacdo compulséria, eutanasia passiva e, em ultima andlise, exterminio (GUERRA,

2006). Isso incluiu as pessoas com deficiéncias cognitivas.

Essas ideias ganharam radicalizacdo durante o nazismo na Alemanha. Pessoas com deficiéncias
foram submetidas a experiéncias de laboratério e posteriormente eliminadas. O documentario
cinematogréfico sueco “Arquitetura da Destrui¢ao”, de Peter Cohen, lancado em 1989, ilustra

com texto e imagens esse periodo cruel da histéria humana.
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1.3.6 Movimento Internacional pelos Direitos Humanos

Em decorréncia da Il Guerra Mundial voltaram a seus paises de origem muitos combatentes
com todo tipo de mutilagbes fisicas e traumas psicoldgicos. O alivio do fim da guerra,
combinado com a solidariedade aos veteranos de guerra, representou um quadro que favoreceu
programas de reabilitacdo para atendimento as suas necessidades. Esse contexto propiciou o
desenvolvimento de programas voltados ao atendimento de pessoas com deficiéncia. Assim, a
assisténcia e a qualidade do tratamento dado, ndo sé para pessoas com deficiéncia como para a
populacdo em geral, tiveram um substancial avango principalmente na segunda metade do

século XX.

A Declaragéo Universal dos Direitos do Homem

A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem da Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU),
de 1948, veio a dar base de apoio a movimentos de diversos grupos discriminados e oprimidos.
No que concerne as pessoas com deficiéncias, esse crescente movimento obteve como marco
importante a Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ONU, de 2006, a qual veio

dar impulso a multiplas iniciativas legais em favor das pessoas com deficiéncia.

1.3.7 O Modelo Social da Deficiéncia

Nos anos 1970 iniciou-se no Reino Unido um movimento formado por pessoas com deficiéncia
fisica que chamava a atencéo sobre a responsabilidade social pela deficiéncia. Esse movimento,
encabecado pelo socidlogo Paul Hunt, formou em 1976 uma associacao politica denominada
Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacdo (UPIAS, sigla em inglés) e conceituou um
modelo a que se chamou “modelo social” da deficiéncia. Ao modelo que visava substituir

chamou-se “modelo médico” da deficiéncia (DINIZ, 2012).

Conforme o modelo médico tradicional, a deficiéncia resulta de uma tragédia pessoal, sendo
um problema de cunho individual. A medicina encarrega-se de tentar minorar esse problema.
Conforme o modelo social da deficiéncia, o problema resulta ndo somente da lesdo sofrida, mas

das interacdes com o ambiente criado pela sociedade.

Como desdobramento, cresceu a organizacéo das pessoas com deficiéncia, e cresceu a luta por

politicas publicas que garantissem as possibilidades minimas necessarias para que se
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mostrassem capazes de se integrar ao sistema produtivo. O movimento das pessoas com
deficiéncia procurava mostrar que elas tinham condigdes de se tornarem independentes na

medida em que as barreiras sociais fossem contornadas.

Apesar do grande significado que representou a emergéncia do modelo social da deficiéncia,
para parte das pessoas com deficiéncia o modelo social ndo poderia bastar. As pessoas com
deficiéncias graves, fisicas ou cognitivas, necessitam serem cuidadas, trabalho normalmente

realizado tradicionalmente por mulheres.

Dai, influenciado pelo movimento feminista que lutava contra discriminacdes de género, o
modelo social comecou a ceder lugar a um movimento que deixou de se restringir a luta pela
independéncia da pessoa com deficiéncia, e passou a defender um modelo que incluisse o

trabalho de cuidado em relacdo aquelas pessoas com deficiéncias mais graves.

Segundo DINIZ (2012, p. 65),

As teorias feministas desafiaram ndo s6 o tabu do corpo deficiente como,
principalmente, a falsa suposicdo de que todos os deficientes almejariam a
independéncia ou mesmo seriam capazes de experimenta-la como proposto pelos
teéricos do modelo social. Com o argumento de que todas as pessoas sdo dependentes
em diferentes momentos da vida, seja na infancia, na velhice ou na experiéncia de
doencas, um grupo de feministas introduziu a ideia da igualdade pela
interdependéncia como um principio mais adequado a reflexdo sobre questdes de
justica para a deficiéncia.

Essa falsa suposicdo de que a independéncia seria o objetivo almejado e alcancavel para as

pessoas com deficiéncias tem nas pessoas com deficiéncias cognitivas graves um primeiro

exemplo facilmente constatavel .

1.3.8 Tecnologia e Deficiéncias

A tecnologia e a ciéncia apresentam impacto sobre todos os aspectos da vida das sociedades, e
certamente também sobre a questdo das deficiéncias. Além das mencdes anteriores, vale
salientar que, como nas ultimas décadas houve um desenvolvimento exponencial da tecnologia

e da ciéncia, esse impacto sobre a questdo das deficiéncias tende a aumentar.

De fato algumas tecnologias vieram a colaborar no sentido de maior qualidade de vida para as

pessoas com deficiéncias, principalmente deficiéncias fisicas. Foram desenvolvidas préteses
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para pessoas com deficiéncia auditiva e para pessoas com deficiéncias locomotoras, e interfaces
computacionais para pessoas com deficiéncia visual, dentre outros artefatos. Para algumas
pessoas surdas tornou-se realidade a tecnologia dos implantes cocleares que lhes podem
permitir a audicdo. A internet permite a comunicacdo por mensagens eletronicas, e telefones
celulares permitem a troca de mensagens de texto, apds sinalizagcdo por vibragcdo. Pessoas
amputadas j& participam em provas de atletismo com o auxilio de préteses adequadas. Pessoas
cegas podem usar interfaces para o uso de computadores empregando processamento de voz,
como o sistema DOSVOX desenvolvido pelo Prof. José Antonio dos Santos Borges e equipe
na Universidade Federal do Rio de Janeiro (BORGES, 2009).

Algumas dessas tecnologias e artefatos ainda séo relativamente caros e beneficiam uma
pequena parcela das pessoas com deficiéncia, mas, com aperfeicoamentos e uma possivel

producdo massiva, tendem a se tornar mais baratas e extensivas.

Dada a complexidade das deficiéncias cognitivas, 0s impactos nessa area nao sao tao imediatos
e visiveis. Mas foram desenvolvidas tecnologias para auxilio ao estudo do cérebro, o que
permite 0 avango da ciéncia nessa area, como por exemplo a visualizacdo das areas cerebrais
ativadas durante experiéncias sobre comportamento. A neurociéncia tem dado seus passos, mas

a complexidade do cérebro é tal que sua compreenséao ainda esta longe de ser satisfatoria.

Um outro aspecto trazido pelo avanco da tecnologia foi a disponibilidade de uma mais intensa
e rapida troca de informacdes atraves da internet. Isso ensejou a disseminacdo de redes de
suporte entre familias de pessoas com deficiéncia, o que, pela maior divulgacao, tem favorecido
campanhas de conscientizacdo ampla da sociedade quanto aos problemas que as envolvem e

afligem.

Conclusao Parcial

Esse resumo mostrou que, a medida que os valores dominantes nas diversas fases da historia
foram se modificando ao longo do tempo, assim também foram se modificando as formas como
as pessoas com deficiéncia foram consideradas. Em geral houve uma evolu¢do no sentido
positivo de como as pessoas com deficiéncia foram consideradas ao longo do tempo, apesar de

intervalos de retrocesso.
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Por exemplo, a partir da prevaléncia de ideias racionalistas em lugar do predominio da
supersticdo, no campo da ciéncia buscaram-se causas fisioldgicas que provocassem deficiéncias
cognitivas, 0 que abriu caminho para uma melhor compreenséo dos fendmenos relativos ao
cérebro e a mente. Com base na introducao de novos conceitos filoséficos sobre o entendimento
humano, as pessoas com deficiéncia cognitiva passaram a receber tentativas de educagéo. E no
aspecto politico, nas dltimas décadas os movimentos de defesa dos direitos humanos passaram

a incorporar a preocupagdo com essas pessoas.

Porém, em outros momentos, como na primeira metade do século XX, ideias eugenistas
representaram grande ameaca as pessoas com deficiéncia cognitiva, chegando ao ponto da

eliminacdo de muitas delas no periodo nazista na Alemanha.

Esse processo exige atencdo permanente. Para a defesa das pessoas com deficiéncia cognitiva
esse historico mostra a importancia da luta permanente pela conscientizacéo cada vez maior da
sociedade quanto a essa questdo, e a importancia da vigilancia e dentncia de ideias e a¢fes que

de algum modo as ameacem.

Por outro lado, o0 avanco da ciéncia e da tecnologia oferece novas possibilidades em beneficio
da funcionalidade das pessoas com deficiéncia, embora no caso das deficiéncias cognitivas
essas possibilidades ainda tenham menor concretude. Mas pelo menos o avanco nas
comunicagdes (internet principalmente) garante a criacdo de redes de contato para suporte entre
pessoas com deficiéncia cognitiva e/ou seus responsaveis, 0 que € um passo muito importante

para a aglutinacdo e fortalecimento de seus esforcos.

Na parte seguinte sera colocado em foco o caso especifico do autismo, um tipo complexo de

deficiéncia cognitiva, motivacao original do trabalho.
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2 O AUTISMO

Este trabalho € originariamente motivado pelo interesse na condi¢cdo da pessoa autista na
sociedade. Dentre as deficiéncias cognitivas, 0 autismo é uma das mais enigmaticas condicdes.
Assim, nesta parte sera caracterizado o autismo, sendo feito um levantamento da evolugéo dos
conceitos a seu respeito, dando atencdo as controvérsias em torno da interpretacdo de suas
causas e das propostas e préaticas relativas ao seu acompanhamento.

2.1 Origens

Perto do inicio do século XX, Eugen Bleuler (1857-1939), psiquiatra suico, usou pela primeira
vez o termo ‘“‘autismo” para caracterizar um forte isolamento social presente em alguns
pacientes esquizofrénicos (apud GRANDIN, 2015). A palavra tem raizes no grego “autos”

(referente a si mesmo).

Certamente houve casos do que hoje poderiamos chamar de “autismo” ao longo da historia
humana. Um exemplo bem registrado, com grande possibilidade de corresponder a autismo, €
o famoso caso do jovem Victor de I"’Aveyron, encontrado sozinho na floresta e posto aos
cuidados do ja citado médico e educador Jean Itard. Da tradi¢do oral, um exemplo possivel de
autismo provém do século XII, observando-se as historias sobre um certo Irméo Juniper, um
dos seguidores de S&o Francisco de Assis (FRITH, 2003).

Mas o quadro do autismo como hoje é conhecido nao havia sido ainda classificado, até que em
1943 foi descrito na literatura pela primeira vez. A partir de entdo esse distlrbio do
desenvolvimento humano vem sendo estudado pela ciéncia, mas sobre ele ainda permanecem

divergéncias de interpretacdo e grandes questdes ainda nao decifradas.

A literatura conhecida de investigacdo sobre o autismo teve inicio na década de 1940 com as
publicacbes dos psiquiatras Leo Kanner (1894-1981) e Hans Asperger (1906-1980). Eram
ambos austriacos, mas Leo Kanner era radicado nos Estados Unidos, o que favoreceu a que seu

estudo fosse internacionalmente conhecido mais cedo.
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2.1.1 Leo Kanner

O primeiro diagnostico de autismo apareceu em 1943, quando Leo Kanner, entdo diretor de
psiquiatria infantil na Universidade Johns Hopkins, publicou o artigo “Distdrbios Autisticos
do Contato Afetivo” (KANNER, 1943).

Nesse artigo Leo Kanner descreveu os casos de 11 criancas (8 meninos e 3 meninas) que vinha
observando com sua equipe havia alguns anos. Trés dessas criangas ndo eram verbais, enquanto

as demais tinham desenvolvido a fala no tempo certo ou com diferentes atrasos.

Apesar de historias familiares e detalhes distintos, havia algumas caracteristicas peculiares e
intrigantes comuns a essas criangas. Gostavam de manipular objetos de maneiras ndo usuais e
apresentavam movimentos estereotipados e repetitivos. Exibiam excelente memoria e nao
toleravam mudancas de rotina. As criancgas verbais exibiam ecolalia e ndo sustentavam dialogo,
embora pudessem nomear objetos. E o aspecto fundamental era a inabilidade de se relacionar
com outras pessoas e situacdes (desde o comeco de suas vidas), parecendo obsessivamente
buscar isolamento extremo e ignorando a presenca de pessoas perto de si. Fisicamente eram
normais e provinham de familias onde prevalecia alto grau de inteligéncia entre seus membros,
0 que deixou Kanner intrigado. Ele concluiu dizendo que “essas criancas tinham vindo ao
mundo com uma inabilidade inata para formar contato afetivo com outras pessoas, assim como

certas criancas vém ao mundo com incapacidades fisicas.” (KANNER, 1943, p. 250)

2.1.2 Hans Asperger

Por sua vez, quase simultaneamente a Leo Kanner, em 1944, na Alemanha, Hans Asperger

2

publicou o artigo “Psicopatia Autistica da Infancia”, descrevendo criangas semelhantes em

comportamento as descritas por Kanner.

Ele observou que o padrdo de comportamento e habilidades que descreveu ocorria
preferencialmente em meninos, e que essas criancas apresentavam as mesmas deficiéncias de

interacdo social ja mencionadas acima, incluindo movimentos descoordenados.

Mas parte delas exibia intenso foco em algum assunto de interesse especial, sobre o qual
poderiam discorrer detalhadamente por longo tempo sem se dar conta do possivel desinteresse

do eventual interlocutor.
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Hans Asperger conjecturou que essas pessoas com autismo poderiam, se educadas de acordo
com suas caracteristicas, vir a desempenhar atividades de uma forma muito mais efetiva que as
pessoas normais se essas atividades correspondessem a seus interesses obsessivos. Ele entendia
que o hiperfoco que as caracterizava estava ligado justamente as suas dificuldades de interagcdo
social.

Para Hans Asperger “definitivamente, e como ocorre em muitas ocasides, o lado positivo e o
lado negativo que todo aspecto possui formam um todo inseparavel, as capacidades especiais e
as incapacidades das pessoas com autismo estdo intimamente unidas.” (ASPERGER, 1944, p.
89)

Hans Asperger chamava fortemente a atencao sobre as possibilidades de seus pacientes autistas
terem capacidades extraordinarias que poderiam ser bem aproveitadas. SILBERMAN (2015)
interpreta que essa énfase tinha intuito de protecéo, devido a preocupacéo de Hans Asperger
em preservar as vidas de seus pacientes numa época em que a politica eugenista do nazismo

poderia determinar a eliminacdo dessas pessoas.

Talvez por suas publicacdes terem sido feitas em alemé&o, e seu principal trabalho ter sido
realizado na época da guerra, seu relato recebeu inicialmente reduzida atengdo internacional.
Somente na década de 1980 seu trabalho foi divulgado pela psiquiatra inglesa Lorna Wing

(WING, 1981), e seu nome foi reconhecido como um dos pioneiros no estudo do autismo.

2.2 Base Psicoldgica ou Base Biologica?

Desde o inicio os médicos tiveram imensa dificuldade em compreender o porqué do autismo.
Uma primeira indagacdo seria quanto a origem desses comportamentos incomuns: seria
biolégica ou psicoldgica? Uma segunda indagacdo seria se esses comportamentos teriam
surgido com o proprio nascimento dessas criancas ou se teriam sido produzidos devido ao

ambiente em que haviam sido inseridas.



37

2.2.1 Base Psicoldgica

Inicialmente Kanner se inclinou pela explicacdo bioldgica do autismo, pois 0 comportamento
estranho das criancas observadas se apresentava desde muito cedo e a auséncia de afetividade

parecia inata.

Mas um aspecto Ihe parecia intrigante: os pais (e parentes proximos) pareciam pessoas muito
inteligentes e obsessivas, e geralmente mostravam fortes interesses em assuntos abstratos e
pouco interesse em pessoas. Alguns anos mais tarde, Kanner inclinou-se para uma explicacao
psicoldgica. Passou a considerar que as criancas desenvolviam o comportamento autista em

virtude do comportamento emocionalmente distante de seus pais (KANNER, 1943).

Segundo GRANDIN (2015), essa atribuicdo de uma culpa nédo intencional aos pais pode ser
fruto de, na época, nos Estados Unidos, estarem em alta as explicacbes psicanaliticas para

diversos tipos de problemas emocionais.

Atualmente ha forte consenso de que Kanner estava invertendo causa e efeito: a crianca ndo se
comportava de modo psiquicamente isolado porque os pais eram emocionalmente distantes; 0s
pais € que eram emocionalmente distantes porque a crianga se comportava de um modo

psiquicamente isolado.

A logica reversa de Kanner encontrou seu mais ferrenho defensor no psicologo austriaco Bruno
Bettelneim (1903-1990), diretor da Escola Ortogenética de Chicago para criangas com
transtornos, e adepto da teoria psicanalitica. Em 1967 Bettelheim publicou “4 Fortaleza
Vazia”, (BETTELHEIM, 1972; original em 1967) no qual criou a estigmatizante expressao
“mae-geladeira” para as maes de criangas autistas, supostamente (para ele) frias no trato com
seus filhos. Como Kanner, suas ideias sobre o autismo baseavam-se nos principios
psicanaliticos. Ele afirmou que a crianca autista ndo estava biologicamente predeterminada a
manifestar os sintomas; em vez disso, estava biologicamente predisposta aos sintomas, até que

a criacdo inadequada fizesse aparecer o autismo (GRANDIN, 2015).
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2.2.2 Base Bioldgica

Bernard Rimland (1928-2006), psicologo americano e pai de um filho autista, féz uma extensa
pesquisa sobre tudo o que havia sido publicado até entdo que pudesse se referir a autismo. Com
base nessa pesquisa publicou em 1964 seu livro “Autismo Infantil: A Sindrome e Suas
ImplicagGes para uma Teoria Neural do Comportamento*. Nele, questionava profundamente a
abordagem psicogénica e postulava a conjectura de causa bioldgica. Dentre as causas
bioldgicas, uma hipdtese relevante seria algum fator genético. Para chegar a essa hipotese ele
observara a incidéncia muito maior de casos de autismo em gémeos univitelinos. Além da causa
genética, ele levantava a hipdtese de outras causas organicas, como, por exemplo, causas
metabolicas. (RIMLAND, 2015; original em 1964).

O trabalho de Bernard Rimland implicou uma mudanca de enfoque em favor da busca de causas
biologicas e o descrédito em causas psicogénicas. I1sso de um lado aliviava os pais antes
culpabilizados, mas de outro afastava a esperanca de que uma mudanca de comportamento

parental pudesse resolver o problema.

Assim, nos anos 1970, para a maior parte dos pesquisadores do autismo caiu em descrédito a
tese da “mae-geladeira”, e comecou a prevalecer a conjectura de que o autismo fosse decorrente
de uma patologia especifica do sistema nervoso central. Fatores genéticos ou acidentais
poderiam ter desencadeado a falha. Fatores acidentais pré-natais poderiam ter impacto no
desenvolvimento do feto, como complicac6es diversas durante a gravidez; ou mesmo, acidentes

perinatais, como acidentes vasculares.

A importancia de fatores genéticos como determinantes do autismo tem sido amplamente
investigada e se revela bastante plausivel, segundo SCHWARTZMAN (1995, p. 35), que diz:

Dentro dessa vertente, trés aspectos tém sido estudados: (i) a concentragéo familiar de
casos de autismo infantil: autismo é mais comum em irmaos de criangas afetadas; (ii)
a concentracdo familiar de outras condicbes e/ou caracteristicas em familiares de
autistas: a presenca de uma série de alteracBes discretas, porém possivelmente
relacionadas com o autismo infantil em parentes proximos de individuos afetados; (iii)
a conhecida associagao entre o autismo infantil e varias condicdes de origem genética.

Estatisticas mostram que em uma familia com um filho autista a probabilidade de que um
segundo filho também venha a ter autismo aumenta. Estudos realizados por pesquisadores da

Universidade Johns Hopkins e do Instituto Kennedy Krieger com 277 pares de gémeos, dos
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quais 67 univitelinos e 210 fraternos, mostrou que se um dos gémeos de um par tinha
diagndstico de autismo, a taxa de concordancia (o outro gémeo também ter autismo) foi de 31%
entre 0s gémeos fraternos, enquanto entre 0s gémeos univitelinos a taxa de concordéncia atingiu
88% (ROSENBERG et al, 2009).

Uma linha de pesquisa mais recente sugere que mecanismos genéticos possam criar
vulnerabilidades, e que fatores ambientais (ndo emocionais) possam disparar gatilhos que

gerariam o autismo.

Entre esses possiveis fatores ambientais, a médica pediatra Susan Swedo aponta uma extensa

lista que inclui:

Q) agentes toxicos, agentes infecciosos e produtos quimicos e de limpeza utilizados no
lar;

(i)  alimentacdo, suplementos dietéticos, vitaminas e minerais, suplementos de acido
félico, e aspartame;

(iii)  drogas, medicacdes, e remedios da flora;

(iv)  intervencdes medicas que poderiam jogar um papel etiolégico, como o uso de
ultrassom durante a gravidez, e a administracdo de vacinas — ndo propriamente o
conteldo das vacinas, mas os desafios imunoldgicos enfrentados pelas criancas
atuais em comparagdo com as geracdes anteriores.

(v) avancos tecnoldgicos que utilizam ultrassom, mas também fornos de micro-ondas,

telefones celulares, e tudo o mais.

Assim, ha um enorme conjunto de fatores ambientais a considerar porque, em esséncia, tudo
em contato com a mde, 0 pai, e a crianca pode representar um potencial gatilho ambiental
(SWEDO, 2008, p. 15-24).

Um estudo de pesquisadores americanos com 192 pares de gémeos autistas mostrou que o
componente genético tinha uma importancia de 40%, enquanto que a componente ambiental
tinha uma importancia de 60%. Os fatores ambientais citados sdo fisiologicos (e ndo
emocionais), como infeccdo durante a gestacdo, acidentes perinatais (como perda de
oxigenacgéo), etc. (HALLMAYER et al, 2011).
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Esse quadro lembra a adverténcia do socidélogo alemdo Ulrich Beck (1944-2015). Beck
conceituou que vivemos em uma “sociedade de risco”. Para ele, muitos dos novos riscos
escapam inteiramente a capacidade perceptiva humana imediata. Cada vez mais se tornam
presentes ameacas que com frequéncia ndo sdo visiveis nem perceptiveis para os afetados.
Segundo ele, as ameacas atuais tém sua causa em uma superproducao industrial. Os riscos e
ameacas atuais diferenciam-se de seus antigos equivalentes fundamentalmente por conta da
globalidade de seu alcance (ser humano, fauna, flora) e de suas causas modernas. Sao riscos da
modernizacdo. S&o um produto do progresso industrial, sendo sistematicamente agravados com

seu desenvolvimento continuo (BECK, 2010).

Uma outra conjectura que se mostra relevante é a da presenca de distrbios sensoriais nas
pessoas autistas, gerando hipersensibilidades auditivas, visuais, olfativas, tateis e/ou gustativas.
Essa hipersensibilidade geraria na pessoa autista a necessidade de afastamento da fonte do
disturbio, levando-a a se isolar. Temple Grandin, em seu livro “Thinking in Pictures and Other
Reports From My Life with Autism” relata varias situagdes desconfortaveis devido a disturbios
sensoriais (dos diversos sentidos), tanto vividas por ela mesma como por varias outras pessoas
autistas (GRANDIN, 1995, p. 62-81).

As causas do autismo ainda se configuram como um enigma. Mas ja ficou para tras a explicacédo
psicoldgica que atribuia sua incidéncia ao mau desempenho maternal. Hoje em dia acredita-se
amplamente que a origem do autismo esteja relacionada a alguma anormalidade em alguma

parte ainda nao definida do cérebro, possivelmente de origem genética ou acidental.

Apesar da atual larga predominancia da abordagem organica, a atribui¢do de causa psicogénica
ao autismo ainda persiste em alguns circulos psicanaliticos, notadamente na Franca. Em
(LAURENT, 2012), o autor rejeita a tese de que 0 autismo seja um transtorno puramente

cognitivo, considerando reducionista e autoritaria essa abordagem.

2.3 Diagnostico

N&o possuindo um marcador biolégico, e consequentemente ndo possuindo testes especificos
de laboratorio para sua deteccdo, o autismo € diagnosticado pela observacdo clinica do
comportamento. Os sintomas costumam ser reconhecidos durante o segundo ano de vida (12 a

24 meses), embora possam ser vistos antes dos 12 meses de idade se os atrasos do
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desenvolvimento forem graves, ou percebidos apds 0s 24 meses, se 0s sintomas forem mais
sutis. (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013).

O autismo surpreende pela diversidade de caracteristicas que pode apresentar e pelo fato de na
maioria das vezes a crianca autista ter uma aparéncia totalmente normal, enquanto a0 mesmo
tempo apresenta um perfil irregular de desenvolvimento, com habilidades que podem
impressionar em algumas areas, enquanto outras se mostram bastante comprometidas. A

observacao clinica tem alto grau de subjetividade e exige experiéncia dos avaliadores.

A Associacdo Americana de Psiquiatria atualiza de tempos em tempos seu Manual Diagndstico
e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM). A pendltima versao data de 1994. Nessa versao o
Transtorno de Asperger aparecia separadamente do Transtorno Autista (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1994). Presentes varias caracteristicas em comum, 0
Transtorno de Asperger se diferenciava por ndo haver atraso significativo na aquisicdo da

linguagem e haver desenvolvimento intelectual normal ou superior.

A mais recente versao, DSM-5, data de 2013. Nessa publicacéo alguns subgrupos do autismo,
como o Transtorno de Asperger, foram incorporados na denominacgdo Transtorno do Espectro
Autista (TEA).

Segundo 0 DSM-5 sdo caracteristicas essenciais do Transtorno do Espectro Autista:

Q) deficits persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em maultiplos
contextos;

(i) padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades;

(iii)  os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento;

(iv)  ossintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social.

Mais detalhes extraidos do DSM-5 podem ser vistos no Anexo A. No DSM-5 sdo esmiucadas
essas caracteristicas (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013, p. 50-59).

Conforme a mesma publicacdo, quanto a prevaléncia, “em anos recentes, as frequéncias
relatadas de transtorno do espectro autista, nos Estados Unidos e em outros paises, alcangcaram

1% da populacdo, com estimativas similares em amostras de criancas e adultos”. Ainda ndo esta
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claro se essas taxas mais altas refletem uma maior abrangéncia dos critérios atuais de
diagndstico em relagdo a versdo anterior do DSM, que agora incluem casos antes considerados
a parte (como os casos da sindrome de Asperger); ou se refletem uma maior conscientizacao,
diferencas na metodologia dos estudos, ou de fato um aumento real na frequéncia do transtorno.

Ainda de acordo com 0 DSM-5, quanto aos diagnosticos relativos ao género, “o transtorno do
espectro autista é diagnosticado quatro vezes mais frequentemente no sexo masculino do que

no feminino™.

E bom deixar claro que o autismo se diferencia do retardo mental porque, enquanto no retardo
mental a crianca apresenta um desenvolvimento uniformemente defasado, no autismo o perfil
de desenvolvimento é irregular, com precocidades e atrasos em diferentes areas do
funcionamento (SCHWARTZMAN, 1995).

Para as perspectivas de progresso da crianca, € fundamental que a eventual presenca da
condicdo autista seja detectada o mais cedo possivel, para que logo cedo sejam tomadas
providéncias de estimulacdo. Nesse sentido pesquisas tém se orientado para a deteccao precoce
de autismo em bebés. Uma das técnicas recentes em fase de experimentacdo consiste em
sensoriar 0s pontos de visada do bebé no rosto da mae enquanto ela lhe sorri. Tem-se observado
que o bebé autista costuma ndo focar seu olhar na parte mais expressiva do rosto da mae (olhos,
boca) como o fazem outros bebés, e sim observar aleatoriamente diversos pontos secundarios

quaisquer que ndo sdo os melhores indicadores da expressdo do sentimento da mae.

O diagndstico precoce possui enorme importancia, pois pode indicar a necessidade de uma
estimulacdo especial desde muito cedo, 0 que certamente poderia ensejar maiores progressos

para o desenvolvimento da crianga.

2.4 Linguagem e Comunicacao

Pode-se dizer que o0 autismo é um transtorno de comunicacdo, pois inclui deficits na linguagem,

na fala e na comunicacdo. Segundo o DSM 5,

Fala é a producdo expressiva de sons e inclui a articulagdo, a fluéncia, a voz e a
qualidade da ressonéncia de um individuo. Linguagem inclui a forma, a funcéo e o
uso de um sistema convencional de simbolos (i.e., palavras faladas, linguagem de
sinais, palavras escritas, figuras), com um conjunto de regras para a comunicacao.
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Comunicagéo inclui todo comportamento verbal e néo verbal (intencional ou n&o)
que influencia o comportamento, as ideias ou as atitudes de outro individuo.
(AMERICANA PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013, p. 41)

O autismo pode ser visto como um problema profundamente exacerbado de comunicacao, tanto
verbal como ndo verbal. Um dos padrGes mais consistentes entre as criancas autistas é o atraso
no desenvolvimento da linguagem. Ha pessoas autistas que sequer desenvolvem a fala. Ha
pessoas autistas que sdo capazes de falar, mas ndo possuem uma linguagem funcional. Outras
tém problemas mais brandos de comunicagdo. O desenvolvimento da linguagem mostra-se um

sinal bastante indicativo quanto as perspectivas de desenvolvimento geral da crianca autista.

O problema na linguagem da crianga autista ndo se encontra na incapacidade de pronunciar as
palavras ou aprender a construir sentencas, mas nos aspectos semanticos da linguagem, como

compreender os significados das palavras, e nos aspectos pragmaticos, como 0 seu uso social.

Segundo SCHWARTZMAN (1995), cerca de 85% das pessoas autistas que desenvolvem a fala
apresentam ecolalia, que consiste em repetir uma palavra ou frase previamente ouvida. A
repeticdo pode ocorrer imediatamente apos a fala ouvida, ou pode acontecer depois de horas ou
dias. Mesmo ocorrendo ap6s um longo periodo, impressiona a exatiddo com que as palavras

sdo repetidas.

No entanto, o prejuizo linguistico € mais acentuado no uso social da linguagem, caracterizando-
se, por exemplo, pela intensa perseveranca em topicos especificos (com dificuldade em mudar
de contexto), assim como a dificuldade em aceitar a introducdo de novo assunto que fuja do

interesse da pessoa autista no momento.

2.5 Teorias Cognitivas

Cada pessoa autista também apresenta altos e baixos em suas habilidades para compreender
informacGes. Por exemplo, as pessoas autistas, frequentemente, apresentam uma memoria
fenomenal para armazenar informacgdes (como datas e nomes de personalidades famosas). Por

outro lado, costumam apresentar grandes dificuldades na contextualizacdo de informacdes.

Visando explicar as causas do comportamento singular das pessoas autistas, as mudangas com

a idade, e as modificacbes mediante tratamentos, tém sido desenvolvidas teorias cognitivas.
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Essas teorias buscam fornecer explicagfes fundamentando-se em falhas nos mecanismos
béasicos da mente, que normalmente dao suporte para funcdes mentais especificas e facilitam o
aprendizado em certos dominios. Essas explicacdes tém sido uma interface vital para o

estabelecimento de uma ligag&o entre o cérebro e o comportamento (SCHWARTZMAN, 1995).

2.5.1 Teoria da Mente

A “Teoria da Mente” refere-se a habilidade em inferir 0 que 0s outros pensam com o objetivo
de explicar ou predizer 0s seus comportamentos. Esses conceitos sdo estabelecidos nos
individuos com desenvolvimento normal entre trés e quatro anos de idade. Um deficit nessa
area é apontado como a possivel causa para o0 pobre desenvolvimento social, imaginativo e

comunicativo das pessoas autistas.

A hipdtese sobre este deficit foi testada empregando um engenhoso método desenvolvido por
Heinz Wimmer e Josef Perner e adaptado por Simon Baron-Cohen da equipe da psicdloga
alema Uta Frith. Este teste ficou conhecido como “O Experimento Sally-4nne”, e é descrito da
seguinte forma em (FRITH, 2003, p. 82):

Usando duas bonecas, Sally e Anne, compés-se o cenério: Sally tem uma cesta e Anne
tem uma caixa. Sally tem uma bolinha e a coloca dentro de sua cesta. Ela entdo sai.
Anne pega a bolinha de Sally e a pde em sua caixa enquanto Sally esta fora. Agora
Sally retorna e quer brincar com sua bolinha. Nesse ponto o examinador faz a pergunta
critica: “Onde Sally ira procurar sua bolinha?”. A resposta correta ¢ “Na cesta”. Essa
resposta € correta porque Sally acredita que a bolinha esta ainda onde ela a colocou.
Por isso ela ird olhar na cesta embora a bolinha ndo mais esteja Ia.

Criancas dentro do padrdo normal com idade igual ou superior a quatro anos de idade sabem
que Sally ira procurar a bola na cesta apesar de saberem que a bola esta na caixa, ou seja, elas
conseguem representar a “crenca falsa” de Sally, assim como o estado verdadeiro das coisas.
Em um teste com 20 criancas autistas com idade mental de 9 anos de idade, 16 falharam.
Embora tenham respondido varias perguntas corretamente sobre o episodio, disseram que Sally
iria procurar a bola na caixa, ou seja, hdo conseguiram conceituar o fato de Sally acreditar em

uma coisa que ndo fosse verdade.

Muitos outros experimentos foram realizados em diversos laboratérios confirmando que as

pessoas autistas apresentam um deficit na compreensédo de estados mentais.
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Na vida diaria prejuizos na teoria da mente podem implicar, por exemplo, em: ndo
reconhecimento de sinais sociais/femocionais expressos no olhar de alguém; interpretacao literal
de frases (incapacidade de perceber sentido oculto das palavras ou segundas intengdes); néo
reconhecimento de estar sendo incomodo ao perseverar em algo; absoluta honestidade (n&o
mentir, mesmo em seu favor); e outras situacdes (ATWOOD, 2008).

Em suma, nossa habilidade em imaginar, interpretar sentimentos e compreender intengdes que
vao além do contexto literal é regida por um mecanismo cognitivo natural. Acredita-se que o
fato das pessoas autistas acharem isso dificil ou até mesmo impossivel deve-se a falha desse

mecanismo.

2.5.2 Teoria das Funcdes Executivas

Uma explicacdo cognitiva amplamente aceita, pelo menos para alguns dos problemas

comportamentais de pessoas autistas, é o deficit apresentado na teoria das fungdes executivas.

“Funcbes Executivas” € um termo abrangente cobrindo varias capacidades de alto nivel
necessarias para controlar uma acéo, principalmente uma acdo em contexto novo. Inclui fungoes
como planejamento, mudanca de contexto, inibicdo de acGes automaticas e manutencdo de
informacGes na memaria de curta duracdo. O deficit dessas funcbes é usado para explicar o
comportamento restrito e repetitivo, ndo adaptativo, de pessoas autistas. Apesar desse prejuizo
ser encontrado em Vvarios transtornos comportamentais, os deficits de mudanca de contexto e

de planejamento parecem ser caracteristicas inerentes ao autismo.

Uma tipica tarefa para se verificar a capacidade de planejamento é o problema das “Torres de
Hanoi ”, na qual os individuos devem mover discos numa ordem pré-definida entre trés estacas
de acordo com certas regras a fim de alcancarem uma meta. Crian¢as com autismo costumam
se mostrar incapazes diante de tarefas deste tipo (SCHWARTZMAN, 1995).

2.5.3 Teoria da Coeréncia Central

As caracteristicas ndo sociais de pessoas autistas compreendem tanto pontos fortes como pontos
fracos. Estas caracteristicas sdo, atualmente, explicadas pela “Teoria da Coeréncia Central”. A

coeréncia central refere-se ao estilo de processamento de informacdes, especificamente a
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tendéncia de processar informagdes dentro do seu contexto. Por exemplo, trabalhos cléssicos
mostraram que a esséncia de uma estoria é facilmente lembrada, mas os detalhes sdo dificeis de

serem recuperados.

Esta preferéncia por integracéo e processamento global é caracteristica natural das criancas e

individuos que ndo apresentam autismo.

Uta Frith sugere que pessoas autistas apresentam um distarbio com relagdo ao processamento
de informagdes, possuindo um processamento focado em detalhes (FRITH, 2003). No entanto,
esta forma de processar acarreta um empobrecimento na capacidade de processamento global,
assim como um deficit na contextualizacdo dos significados. Clinicamente, criangas e adultos
autistas, frequentemente, mostram uma preocupacao com detalhes e partes, enquanto falham
em extrair informacdes globais. Esta forma de processar é atribuida a uma fraca coeréncia

central.

2.5.4 Empatia, Sistematizacéo e Cérebro Masculino ao Extremo

O psicdlogo inglés Simon Baron-Cohen propds a hipotese de que ha diferencas neurologicas
entre o cérebro masculino e o feminino que determinam certas caracteristicas de
comportamento diferentes entre homens e mulheres. Segundo sua hipétese, o cérebro feminino
¢ predominantemente constituido para empatia, enquanto o cérebro masculino ¢é
predominantemente constituido para o entendimento e montagem de sistemas (BARON-
COHEN, 2004).

Empatia difere de simpatia. Na presenca de uma pessoa que sofre, a simpatia corresponde ao
sentimento de piedade pelo infortinio dessa outra pessoa. Empatia vai além, correspondendo a
se compreender 0s sentimentos da outra pessoa e ainda compartilhar sua emocao,

experimentando em si 0 sentimento dela.

Assim, empatia corresponde a capacidade para identificar as emocdes e pensamentos de outra
pessoa, e para lhe responder com uma emoc¢do apropriada. Ocorre quando se sente uma
apropriada reacdo emocional acionada pela emoc¢ao da outra pessoa, e isso se da a fim de
compreender a outra pessoa, predizer seu comportamento, e se conectar ou identificar

emocionalmente com ela.
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Empatia ndo contém a inferéncia fria do que alguém eventualmente pense e sinta, o que algumas

vezes é chamado “leitura mental” (por exemplo, nisso os psicopatas sdo habeis).

Por exemplo, imagine-se que alguém reconheca que outra pessoa esteja sofrendo, mas isso

deixe esse alguém frio ou indiferente, ou mesmo feliz ou preocupado. Isso ndo seria empatia.

Agora imagine-se que esse alguém ndo sO perceba o sofrimento da outra pessoa, mas
automaticamente se importe e busque um meio de cessar seu sofrimento. 1sso seria empatia. E
empatia estende-se a reconhecer e responder a qualquer emocéo ou estado mental, ndo somente

0 6bvio estado de sofrimento. Empatia surge de um natural desejo de cuidar de outros.

A empatia € uma habilidade ou conjunto de habilidades, e evidéncias mostram que na média
mulheres espontaneamente empatizam mais que homens (BARON-COHEN, 2004).

Por sua vez, sistematizacdo € o impulso de analisar, explorar e construir um sistema. O
sistematizante intuitivamente prevé como as coisas funcionardo, ou extrai as regras ocultas que
governam o comportamento de um sistema. 1sso € feito para entender e predizer o sistema, ou

para inventar um novo.

Na média homens sistematizam em um grau mais alto que mulheres, segundo Baron-Cohen.

Enguanto sistematizacao é o modo natural de entender e prever a natureza de eventos e objetos,
empatia é 0 modo natural de entender uma pessoa. Mais mulheres do que homens possuem um
cérebro empatizante, e mais homens do que mulheres tém um cérebro sistematizante (BARON-
COHEN, 2004).

“O que ocorreria com um individuo com baixo grau de empatia e alto grau de sistematizacdo?”

Pergunta e responde Baron-Cohen:

Ha pessoas (majoritariamente homens) que podem conversar com outros somente no
trabalho, para o exclusivo propésito do trabalho, ou conversar somente para obter algo
de que necessitam, ou para trocar informacao factual. Elas podem responder a uma
questdo com apenas os fatos relevantes, e podem néo responder com uma pergunta
porque ndo estdo naturalmente interessadas no que o outro possa estar pensando. Estas
S80 as pessoas incapazes de sustentar uma conversa social. [...] O objeto ou sistema
em frente de si é 0 que interessa para sua mente, ndo importando o que o outro pensa
quanto a ele. (BARON-COHEN, 2004, posi¢do 2490-2496)
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Baron-Cohen apresenta uma teoria que afirma que o cérebro masculino é estatisticamente mais
capaz de sistematizacdo do que de empatia. O inverso ocorre com o cérebro feminino. O
autismo corresponderia a um cérebro masculino ao extremo. Para corroborar essa afirmativa,
Baron-Cohen aponta que € sabido que o autismo surge cerca de quatro vezes mais

frequentemente em meninos do que em meninas.

2.6 Tratamento

As causas do autismo ainda constituem um mistério, a ciéncia busca explicacdes e avanca pouco
a pouco, estando talvez ainda longe de ser capaz de elucidar o quebra-cabecas. Se encontradas

as causas, ainda havera um tempo para que sejam encontradas solucgdes, caso existam.

Uma primeira abordagem para tratamento do autismo é a farmacoterapia visando o controle de
sintomas-alvo. Fora da farmacoterapia, varias estratégias tém sido adotadas para a superagédo
dos aspectos mais desafiadores da condigdo autista e para melhorar a qualidade de vida.
Estratégias baseadas no uso de nutracéuticos e mudancas de dieta estdo crescendo em
popularidade. Algumas estratégias baseiam-se na eliminacdo de metais toxicos no corpo do
individuo autista. Estratégias focadas no uso de intervengdes terapéutico-educacionais tém

predominado.

2.6.1 Farmacoterapia

Relativamente aos sintomas autisticos, os quais incluem ansiedade, estereotipias, ecolalia e uma
série de manifestacOes estranhas, a medicina tenta oferecer alivio através da bioquimica. Drogas

sdo propostas visando eliminacéo ou reducéo de sintomas-alvo.

Temple Grandin, tornou-se famosa por, apesar de diagnosticada como autista (de alto
desempenho), ser doutora em zoologia, e ter sido a primeira pessoa do espectro autista a
escrever um livro relatando sua vivéncia como pessoa autista (GRANDIN, 1996). Discorrendo
sobre seus problemas como pessoa autista, Temple Grandin relata o grande sofrimento causado
por sua extrema ansiedade (sintoma tipico do autismo), e atribui ao uso de antidepressivos um
fator importantissimo para a reducdo desse sintoma (GRANDIN, 1996) de modo a poder

estudar e trabalhar.
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Por seu turno, o psiquiatra José Raimundo Facion descreve sua experiéncia no manejo de casos
gravissimos de autoagressdo de adolescentes autistas, quando somente o uso de medicagdo tem

conseguido minorar esses quadros (FACION, 2002).

2.6.2 Suplementagdes Vitaminicas

Quanto a suplementos vitaminicos, por proposta original de Bernard Rimland, uma abordagem
foi a suplementacdo de vitamina B6 em altas doses em associagdo com magnésio e zinco.
Acreditava-se que sua presenga no organismo contribuiria para a redugéo de alguns sintomas

autisticos.

Uma pesquisa levada a cabo pelo Autism Research Institute (ARI) com 7000 respostas de pais
e cuidadores de criancas autistas reportou que houve reducéo de sintomas em aproximadamente
49% dos casos, indiferenca em 46% e piora em 4% (PANGBORN, 2015). Porém, essa pesquisa

se baseou em relatos, e ndo proveio de um estudo controlado.

2.6.3 Intervencdes Dietéticas

A remocdo de glaten (proteina encontrada em cereais) e caseina (proteina encontrada no leite)
da dieta de pessoas com autismo tem atraido significativo interesse. Até agora, orientacdes
clinicas do uso de tais dietas para autismo ndo estdo bem estabelecidas quanto a critérios
metodologicos associados com as investigagdes, isso se combinando com alguma evidéncia de
nenhum efeito ou somente efeito limitado. (WHITELEY et al, 2010).

Dietas livres de gluten e caseina sdo consideradas abordagens ndo complicadas para manejo de
sintomas comparativamente a algumas outras intervencdes, haja vista a disponibilidade ampla
de alimentos alternativos livres de gliten e caseina, uma aparente falta de efeitos colaterais
visiveis de longo prazo, e a dispensa de frequente acompanhamento clinico. Apo6s algumas
reportagens da midia quanto ao suposto sucesso de tais intervengoes dietéticas para o autismo,

Seu uso agora € considerado amplo.

EspeculacGes sobre os subjacentes mecanismos biologicos potencialmente relacionados a
eficacia ou ineficacia de tais dietas sdo vastas. Supondo que os efeitos obtidos ndo sejam
somente consequéncia de um efeito placebo ou de algum outro constituinte dietético adicionado

ou removido, varias hipoteses surgiram relativas a um modo potencial de agdo. Entre essas



50

hipOteses esta presente a possivel hiperpermeabilidade subjacente de varias membranas
incluindo o trato gastrointestinal e a subsequente passagem de espécies biologicamente ativas
ao sistema nervoso central (WHITELEY et al, 2010).

E importante dizer que essas dietas oferecem componentes cientificamente testaveis que
poderiam determinar investigacGes dos fendtipos mais responsivos e dos fendtipos nédo

responsivos no autismo a mudanca dietética.

2.6.4 Quelacéo

Uma teoria relativa ao ambiente sugere que 0 autismo seria causado pela presenga de metais
toxicos no corpo. O tratamento por quelacdo é usado para eliminar metais especificos no corpo,
como o mercurio. Foi levantada a hipotese de que intoxicagdo por mercurio possa ser um fator
de autismo, e dados sugerem que talvez 7% de individuos com autismo tenham recebido

tratamento por quelacdo (DAVIS et al, 2013).

Conduzindo uma pesquisa sisteméatica para identificar estudos que avaliaram efeitos de
quelacdo na sintomatologia do autismo, Davis et al (2013) identificaram quatro entre cinco
estudos que mostraram resultados variados e inconclusivos, e somente um estudo reportou
resultados positivos. Entretanto, dadas as significativas limitagdes metodologicas de tais

estudos, a analise ndo confirma beneficio do uso de quela¢do como tratamento de autismo.

Apesar disso, continuaram investigacdes acerca do timerosal, um conservante usado em vacinas
contra sarampo, caxumba e rubéola. Especificamente, esse conservante foi considerado uma
potencial fonte de intoxicacdo por mercurio, o qual teria causado autismo. Entretanto pesquisas

ndo mostraram ligacdo entre autismo e vacinas contendo timerosal.

Ainda outras fontes de toxicidade de metais tém sido sugeridas como possiveis causas de
autismo, incluindo amélgamas dentais, peixes contendo mercurio, e sprays nasais. Até aqui,
entretanto, nenhuma relacdo causal foi encontrada entre exposicdo normal a estes materiais e 0

autismo.

A despeito da falta de evidéncia, a hipotética ligacdo entre niveis toxicos de metais no corpo e
0 autismo é uma das razdes pelas quais tratamentos por quelagdo tém sido aplicados a muitos

individuos com autismo. O tratamento por quelagdo envolve dar ao individuo véarias substancias
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quimicas com o proposito de se ligarem a metais especificos do corpo da pessoa, e com isso

suprimi-los.

Por outro lado, as substancias quimicas utilizadas no tratamento por quelacdo tém uma miriade
de seriamente potenciais efeitos colaterais, incluindo febre, vomito, diarréia, perda de apetitie,
hipertensdo, hemorrdidas, gosto metalico, hipotenséo, arritmias cardiacas e hipocalcemia, a
ultima das quais pode causar parada cardiaca fatal. (DAVIS et al, 2013)

2.7 Intervengbes Comportamentais e Educacionais

Enguanto a medicina tateia em busca de uma cura para 0 autismo, as pessoas autistas vao
vivendo juntamente com suas familias uma viagem existencial cheia de incertezas. E para
viverem da melhor forma possivel as pessoas autistas precisam ser educadas no limite de suas

potencialidades, assim como devem apresentar comportamentos que facilitem essa educacéo.

Assim, uma vez diagnosticado o autismo em criangas, estas precisam ser submetidas de
imediato a uma intervencdo educacional, e ao mesmo tempo comportamental. Como exemplos
de métodos de intervencdo formalizados e extensivamente empregados podem ser citados o
método TEACCH (Tratamento e Educacgéo para Criancas Autistas e com Disturbios Correlatos

da Comunicacdo) e o método ABA (Analise do Comportamento Aplicada).

2.7.1 Tratamento e Educacdo para Criancas Autistas e com Disturbios
Correlatos da Comunicacdo — TEACCH

O método TEACCH teve sua origem em 1966 no Departamento de Psiquiatria da Faculdade de
Medicina da Universidade da Carolina do Norte, Estados Unidos. Foi idealizado e desenvolvido
pelo psicdlogo naturalizado americano Eric Schopler e colaboradores através de um projeto de
pesquisa que procurou questionar a préatica clinica daquela época, na sociedade americana, em
que se acreditava que o autismo tinha uma causa emocional e deveria ser “tratado” através de

principios da psicanalise (SCHWARTZMAN, 1995).

Esse método utiliza uma avaliacdo chamada “Perfil Psicoeducacional Revisado” para avaliar a
crianca levando em conta os seus pontos fortes e suas maiores dificuldades, tornando possivel

um programa individualizado. O método TEACCH baseia-se na organizagdo do ambiente fisico
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através de rotinas - organizadas em quadros, painéis ou agendas - e sistemas de trabalho, de
forma a adaptar o ambiente para tornar mais facil para a crianga compreendé-lo, assim como
compreender o que dela se espera. Atraves da organizacdo do ambiente e das tarefas da crianga,
0 TEACCH visa desenvolver sua autonomia de modo a que ela, embora necessite do professor
para o aprendizado, possa também passar grande parte de seu tempo ocupando-se de forma
independente.

2.7.2 Anédlise do Comportamento Aplicada - ABA

O método ABA foi desenvolvido na Universidade da Califérnia em Los Angeles (UCLA) pela
equipe do psicélogo clinico noruegués Ivar Lovaas (1927-2010). Para Lovaas seria mais facil
modificar o comportamento da crianca autista do que mudar a sociedade em beneficio dessa

crianca.

Esse método adota um tratamento comportamental intensivo. O tratamento comportamental do
autismo visa ensinar a crianca habilidades que ela ndo possui, através da introdugdo dessas
habilidades por etapas. Cada habilidade é ensinada em geral em esquema individual,
inicialmente apresentando-a associada a uma indicacdo ou instrucdo. Quando necessario, €
oferecido algum apoio que deve ser retirado tdo logo seja possivel para ndo tornar a crianca
dependente dele. O primeiro ponto importante é tornar o aprendizado agradavel para a crianca.

O segundo ponto € ensinar a crianca a identificar os diferentes estimulos.

Trés decisdes metodoldgicas tomadas pelos analistas do comportamento contribuiram de modo
cumulativo para fortalecer delineamentos de pesquisa e trazer novos conhecimentos ao

tratamento do autismo.

A primeira foi a de dividir o constructo “autismo” em unidades menores, mais susceptiveis de
serem medidas de modo preciso e confiavel, pesquisando-se separadamente a multiplicidade de

comportamentos-problemas apresentados pela crianca autista.

A segunda decisdo foi a de focalizar o ambiente imediato das criancas, em vez de procurar
explicacdes na etiologia ou na sua historia passada, possibilitando manipulacdo experimental

ativa de aspectos desse ambiente para identificar intervencdes eficazes.
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A terceira decisdo metodoldgica foi a de enfatizar pesquisa indutiva, em vez de abordagens
hipotético-dedutivas usadas por investigadores ndo-comportamentais.

De um lado o TEACCH e o ABA sdo criticados por supostamente ‘robotizarem’ as criangas.
De outro lado esses métodos sdo apoiados sob o argumento de que as criangas precisam de um
minimo de comportamento adequado para que a partir dai possam alcancar etapas mais
avancadas de aprendizagem. Um relato familiar altamente positivo sobre a aplicacdo do ABA
pode ser visto em MAURICE (1994).

Ha outras intervencbes que ndo seguem um método formalizado, dependem da experiéncia e
do bom senso dos educadores envolvidos, e sdo muito importantes, como a fonoaudiologia e a

terapia ocupacional.

O trabalho de fonoaudiologia com énfase na linguagem é fundamental para o desenvolvimento
da crianca autista. Ha publicagdes destinadas a pais e profissionais totalmente dedicadas ao
trabalho com a crianga autista visando ao desenvolvimento de sua linguagem (FREEMAN;
DUKE, 1997).

Mas, ao lado de tudo isso, o trabalho com a educacdo da crianga autista em casa € indispensavel,

pois a familia pode agir com a crianga nos seus melhores momentos de atencao.

2.8 Autismo na Fase Adulta

O autismo né@o é um transtorno degenerativo, sendo comum que aprendizagem e compensacao
continuem ao longo da vida. Mas apenas uma minoria de individuos com autismo vive e
trabalha de forma independente na fase adulta; esses sdo 0s que possuem linguagem e
capacidades intelectuais superiores, conseguindo encontrar um nicho que combine com seus
interesses e habilidades especiais. Em geral, individuos com niveis de prejuizo menores podem
ser mais capazes de funcionar com alguma independéncia. Porém, mesmo esses individuos
podem continuar socialmente ingénuos e vulneraveis, mais propensos a ansiedade e depresséo.
Muitos adultos autistas usam estratégias compensatdrias para mascarar suas dificuldades em

publico, mas sofrem com o stress decorrente.
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Conclusao Parcial

O autismo ainda representa um enorme desafio, ainda ndo sdo conhecidas as suas causas.

A conjectura de uma causa psicolégica supostamente originada numa possivel frieza dos pais,
por ter largamente predominado durante mais de duas décadas, representou um atraso no
desenvolvimento do conhecimento sobre 0 autismo, a0 mesmo tempo em que provocou enorme
sofrimento para os pais de criangas autistas, falsamente culpabilizados. Essa fase foi superada,
as familias livraram-se dessa suposta “culpa”, privilegia-se atualmente a busca de possivel

causa biolégica, embora o avango do conhecimento seja lento.

Estatisticas mostram que a genética parece ter um importante papel. Familias onde ocorre um
caso de autismo tém mais chance de nova ocorréncia do que em familias sem nenhum caso.

Mas ha uma multiplicidade de genes supostamente relacionados ao autismo.

Mais recentemente tem se valorizado a conjectura de que fatores ambientais possam acionar
gatilhos que induzam ao autismo em individuos com propensédo genetica a essa sindrome. Esses
gatilhos ambientais sdo inimeros, e fortemente relacionados ao proprio desenvolvimento
industrial moderno. Estatisticas tém mostrado que fatores ambientais (ndo emocionais) tém

importancia ainda maior que a genética.

Tratamentos variados visando idealmente a cura ou, mais realisticamente, a reducdo de
sintomas autisticos, tém sido propostos. A pratica médica adota predominantemente a
farmacoterapia visando a reducdo de sintomas-alvo. Mas também outras abordagens, como
intervencdes dietéticas, quelacdo e suplementagdes vitaminicas, tém sido propostas partindo de
diferentes conjecturas. Essas abordagens alternativas tém sido amplamente empregadas mas

sem resultados conclusivos em estudos controlados.

Pesquisadores aventam a conjectura de que, em média, meninas apresentam empatia como uma
caracteristica predominante em comparacdo com a caracteristica de sistematizacdo, ocorrendo
justamente o contrario em meninos. Associando-se isso a ocorréncia de autismo em meninos
numa frequéncia cerca de quatro vezes maior que em meninas, esses pesquisadores sugerem
que o autismo corresponda a uma alta capacidade de sistematizacdo e baixa capacidade de

empatia, e que isso configuraria na pessoa autista um cérebro “extremamente masculino”.
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Uma outra conjectura relevante € a presenca de hipersensibilidade sensorial. Por essa conjectura
certos comportamentos arredios da pessoa autista seriam devidos a sobrecargas sensoriais dos

sentidos, como audicdo, tato, visdo, etc.

As incertezas estdo presentes, as pesquisas continuam.

Apesar das incertezas sobre as causas, tem avancado o conhecimento sobre as manifestagdes
comportamentais associadas ao autismo. Tém sido propostos modelos explicativos muito
interessantes para certas caracteristicas de pessoas autistas, como um prejuizo da teoria da
mente, a falta de coeréncia central e a fraqueza nas funcdes executivas, além da suposta e ja

mencionada hipersensibilidade sensorial.

Com base nesses modelos, esforcos tém sido desenvolvidos quanto ao manejo do
comportamento de pessoas autistas. As técnicas de modificacdo de comportamento tém se
mostrado muito importantes para o alcance de um minimo de comportamento social aceitavel
de pessoas autistas de modo a serem favorecidos seu convivio social e a obtencdo de
escolaridade. Mas ao mesmo tempo alguns maneirismos estranhos podem representar valvulas
de escape para sentimentos intensos de ansiedade e sobrecarga sensorial, devendo ser

parcialmente admitidos sem objecéo.

O autismo apresenta-se em um espectro, indo dos casos graves onde os problemas relativos a
essa condicdo sdo mais intensos, até 0s casos mais leves, onde estdo presentes, mas de modo

mais sutil.

Assim, pessoas na parte mais favoravel do espectro, capazes de, por exemplo, trabalhar e formar
familia, e capazes de se organizarem, constituiram um movimento que defende o conceito de

neurodiversidade, pelo qual consideram o autismo um modo de ser alternativo e natural.

No capitulo seguinte consideram-se a neurodiversidade e o movimento que ganhou essa

denominacao.
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3 NEURODIVERSIDADE

O conceito de neurodiversidade emergiu do movimento de pessoas com formas mais brandas
de autismo como resposta a atribuicdo de anormalidade aos seus comportamentos e modos de

interacdo social que destoam dos padrdes comuns, o que conduz a sua discriminacao social.

3.1 lIdeal e Norma

Segundo Lennard Davis, “Vivemos em um mundo de normas. Cada um de nds tenta ser normal,
ou deliberadamente tenta evitar tal estado.” (DAVIS, 2006, p.3),

Mas como é construido o conceito de normalidade?

O conceito de norma, no sentido de padréo, nem sempre existiu. Segundo DAVIS (2006), o
conceito de “normal” surgiu em meados do século XIX (antes, “normal” unicamente significava

“perpendicular”).

Na Antiguidade o conceito assemelhado a norma era a classica nogédo de “ideal”. A nocdo de
ideal era uma propriedade dos deuses, inalcangavel para os humanos, enquanto atualmente a
concepcao de normal é prescritiva para as pessoas. Alguns teoricos da deficiéncia consideram

que a “norma” atual é um “ideal” raramente alcangado.

Segundo DAVIS (2006), o conceito de norma emergiu com o desenvolvimento da estatistica
como ferramenta de gestdo. Conforme seu relato, um estatistico francés do século XIX,
Adolphe Quetelet, propds a ideia de “caracteristicas humanas médias” como altura e peso, e
como corolario o conceito de “homem médio”. Essa noc¢do foi estendida a ideia de “moral
média”, uma justificativa a calhar para os reclamos hegemonicos da crescente classe média.
Davis argumenta que “norma” surge como “parte da nogdo de progresso, de industrializacéo e

de consolidagdo ideologica do poder da burguesia”.

Porém, cabe observar que ha casos em que “estar na norma” ndo ¢ o objetivo dos estudos. Por
exemplo, eugenistas como Francis Galton também partiram da ideia de norma como valor
médio ao buscarem classificar as pessoas. Como seu propdsito era a elaboracdo de politicas

voltadas & melhoria da raga humana atraves da eliminacdo dos indesejaveis, a distribuicdo
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normal (curva em forma de sino) ndo dava conta do projeto de valorizar os mais capazes. Uma
saida foi a ideia de dividir a escala em quartis, de modo a classificar as pessoas desde o primeiro
quartil (baixa inteligéncia) até o quarto quartil (alta inteligéncia).

Voltando ao conceito de norma, ele automaticamente gera os atributos de normalidade e

anormalidade.

3.2 Normalidade, Anormalidade e Estigma

Os grupos em sociedade apresentam um conjunto de caracteristicas e comportamentos
considerados normais, que constituem estatisticamente um padrdo de normalidade. Ter
caracteristicas e comportamentos fora desse padrdo pode levar ao sofrimento de discriminacao
e preconceitos. Conforme o grau de afastamento do padrdo o individuo pode ser visto como

“anormal”. A pessoa autista costuma sofrer desse estigma da anormalidade.

Segundo o soci6logo canadense Erwin Goffmann (1922-1982),

O termo estigma foi criado pelos gregos para se referirem a sinais corporais com 0s
quais se procurava evidenciar algo de extraordinrio ou mau sobre o status moral de
guem os apresentava. Os sinais eram feitos com cortes ou com fogo no corpo e
avisavam que o portador era um escravo, um criminoso ou um traidor, uma pessoa
marcada, ritualmente poluida, que devia ser evitada, principalmente em lugares
publicos. (GOFFMANN, 1988, p. 5).

A sociedade estabelece meios de categorizar as pessoas e o0 total de atributos considerados
comuns e naturais para os membros de cada categoria. Com base em preconcepcdes, a
sociedade cria expectativas normativas. A rigor, as sociedades encaram as pessoas com um
estigma como ndo completamente humanas. Com base nisso sdo produzidas varias
discriminac0es, através das quais, mesmo que ndo intencionalmente, reduzem-se as chances de
vida da pessoa estigmatizada. Constroi-se uma teoria do estigma, uma ideologia para explicar
a inferioridade da pessoa estigmatizada. Tende-se a inferir uma série de imperfei¢bes a partir
da imperfeicédo original. (GOFFMAN, 1988)

Ainda segundo Erwin Goffmann, o individuo estigmatizado faz parte de um grupo amplo onde
estdo as pessoas normais (exogrupo) e o grupo dos que sofrem o mesmo tipo de estigma
(intragrupo). Tanto o intragrupo quanto o exogrupo apresentam uma identidade do “eu” para o

individuo estigmatizado, o primeiro com uma fraseologia predominantemente politica, o
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segundo com uma fraseologia psiquiatrica. A situacdo especial do estigmatizado é que a
sociedade lhe diz que ele € um membro do grupo mais amplo, o que significa que é um ser
humano normal, mas também que ele é, até certo ponto, "diferente”, e que seria absurdo negar
essa diferenca. Segundo Erwin Goffmann, a diferenca, em si, deriva da sociedade, porque, em
geral, antes que uma diferenca seja considerada significativa, ela deve ser coletivamente

conceptualizada pela sociedade como um todo. (GOFFMANN, 1988)

3.3 O Estigma da Pessoa com Deficiéncia Cognitiva

As atitudes e comportamentos discriminatérios das pessoas em geral tém um efeito adverso
sobre criancas e adultos com deficiéncia cognitiva, gerando conseqiéncias negativas tais como
baixa autoestima e afastamento social. Familias com pessoas que se sentem molestadas por
causa da sua deficiéncia as vezes evitam ir a certos lugares, mudam suas rotinas, ou até mudam

de residéncia.

O estigma e a discriminacdo da pessoa com deficiéncia podem ser combatidos, por exemplo,
atraveés de contato pessoal direto e através de campanhas educativas e de propaganda social.
Como exemplo, segundo o Relatério Mundial Sobre a Deficiéncia, da Organizacdo Mundial da

Saude,

As campanhas da Associacdo Mundial de Psiquiatria contra a estigmatizacdo da
esquizofrenia realizadas h4 mais de 10 anos em 18 paises tém demonstrado a
importancia das intervenc@es de longo prazo, do amplo envolvimento multissetorial,
e da inclusdo daqueles que possuem tal condigdo. Evidéncias vindas da Noruega
mostraram que 0s conhecimentos sobre psicose entre a populacdo em geral
melhoraram ap6s um ano de campanhas informativas, e que a duragdo dos casos de
psicose ndo tratada caiu de 114 semanas em 1997 para 20 semanas em 1999 devido
ao maior reconhecimento e intervencdo precoce junto aos pacientes.
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2011, p. 6-7)

O “desvio do padrdo de normalidade” por uma pessoa pode lhe provocar grande sofrimento,
embora alguns grandes feitos humanos tenham resultado das acdes de pessoas com significativo
nivel de afastamento de um tal padrdo. O fisico e quimico britanico Henry Cavendish (1731-
1810) € um exemplo. Descobridor do hidrogénio, entre outros feitos notaveis, Henry Cavendish
parecia gostar de isolamento, sendo extremamente arredio ao contato com outras pessoas.
Talvez isso Ihe tenha permitido a tdo profunda concentracdo nas pesquisas de seu interesse.
Hoje em dia alguns lhe atribuem um possivel autismo brando devido ao seu comportamento

peculiar ao longo de toda a vida.
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Para uma melhor aceitagdo das pessoas autistas, uma estratégia, partindo delas ou de seus
responsaveis, pode consistir em tentar aproximar seu comportamento do que seja considerado
normal. Mas isso somente pode ser feito de modo parcimonioso. A “normalizag¢do forgada”
pode causar muito sofrimento e pode ser infrutifera. No caso do autismo, certos
comportamentos estranhos sao valvulas de escape necessarias para diminui¢do de ansiedade,
embora um minimo de normalizacdo de comportamento seja importante visando a garantia de
um nivel basico de inclusdo social. A educacdo em familia e na escola tem ai um papel

fundamental.

Um outro caminho, que ndo anula o primeiro, é o de reafirmacdo da identidade, assumindo-se
a caracteristica de se pertencer a um grupo minoritario estranho a dita normalidade. Esse é o

caminho de muitos dentro do espectro autista que criaram o movimento da neurodiversidade.

3.4 O Movimento da Neurodiversidade

A psiquiatra inglesa Lorna Wing foi a responsavel por divulgar o trabalho de Hans Asperger no
inicio dos anos 1980. As criancas do grupo original acompanhado por Hans Asperger nos anos
1940 apresentavam isolamento e comportamentos estranhos, mas ndo haviam atrasado a fala e

exibiam inteligéncia normal ou acima da media.

Tendo observado que criangcas com condi¢cdes semelhantes as acompanhadas por Hans
Asperger possuiam caracteristicas autistas assim como as mais comprometidas, Wing
conceituou “espectro autista”, reunindo todos esses casos cuja caracteristica fundamental era a

aparente preferéncia por isolamento social (WING, 1981).

Esse conceito de espectro ensejou que muitas criangas anteriormente ndo diagnosticadas
passassem a ser diagnosticadas como criancas autistas. Essa € uma das possiveis razdes para

gue os numeros das estatisticas de autismo tenham crescido bastante.

O DSM-4, publicado em 1994, considerou que esses casos mais favoraveis de autismo deveriam
receber uma classificacdo especial, tendo ai surgido a denominacgéo “Transtorno de Asperger”,
uma classe a parte dentro do espectro. O critério para essa classificacdo incluia ndo ter havido
atraso relevante na aquisi¢do da linguagem, assim como haver inteligéncia média ou superior

em relagdo ao normal.
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O DSM-5, publicado em 2013, a versdo mais atual, voltou atras e reunificou a todos na categoria
de Transtorno do Espectro Autista.

Jovens que antes eram chamados “nerds” ou “geeks” e que tinham dificuldade de
relacionamento e comunicacao passaram a ser vistos dentro do espectro ou como assemelhados

as pessoas autistas.

Por outro lado, a massificacdo do uso de computadores pessoais veio a calhar para essas pessoas
na parte mais favoravel do espectro. Computadores puderam permitir a troca de informacdes
entre essas pessoas sem a necessidade de contatos pessoais, sem a avalanche de estimulos
préprios de locais aglomerados. Para pessoas dentro do espectro autista capazes de usa-los com
habilidade, os computadores podem ser interpretados como verdadeiras “proteses”, como assim
definiu Judy Singer (2016).

A troca de informaces ensejou em um segundo momento a formacéo de redes sociais na forma
de féruns de discussdo. Sdo exemplos a Autism Network International (ANI) e a Independent
Living (InLv). Essas redes cresceram e permitiram gue seus seguidores se organizassem em um

movimento.

E passaram a divulgar suas ideias e reivindicacdes, colocando seus anseios para todos. Assim
postularam o reconhecimento de que suas peculiaridades resultam de diferencas neurologicas

naturais, ndo aceitando o rétulo de pessoas com deficiéncia.

Em desdobramento, tém rejeitado a busca de uma “cura” ou de métodos que visem “normalizar”
as pessoas autistas. Ndo admitem que pessoas ndo autistas falem dos interesses das pessoas
autistas, exigindo que eles mesmos sejam 0s porta-vozes de seus anseios. O seu lema “Nada

sobre nds sem nOs” sintetiza essa postura.

Em 1990, a australiana Judy Singer, ela mesma diagnosticada como portadora da Sindrome de
Asperger e ativista do movimento na ocasido, cunhou o termo ‘“neurodiversidade” para

caracterizar o conceito de diferenca neuroldgica entre as pessoas.

A partir dessa autodenominagédo, os ativistas do movimento passaram a se referir as pessoas

consideradas normais como “neurotipicas”.
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O movimento da neurodiversidade vem crescendo e buscando desenvolver uma espécie de
“orgulho autista”, de modo semelhante ao movimento da “cultura surda” entre pessoas com

deficiéncia auditiva e ao movimento da “cultura gay” entre pessoas homossexuais.

Os ativistas desse movimento podem ter dificuldades de relacionamento e comportamentos
estranhos, mas dispdem de condicOes de se defenderem. Segundo Judy Singer (2016), Laura
Tisoncik, integrante desse movimento, langcou em 1998 um website de aparéncia oficial
intitulado Instituto para o Estudo dos Neurologicamente Neurotipicos, onde se encontra uma
definigdo irdnica das pessoas normais, ditas neurotipicas: “A Sindrome Neurotipica € um
transtorno caracterizado pela preocupacdo com questdes sociais, ilusdes de superioridade e

obsessao pela conformidade.” Ha ainda uma observagao: “Nao ha cura conhecida.”

Quanto a atribuicdo de que falta uma teoria da mente as pessoas autistas, os ativistas do
movimento da neurodiversidade retrucam dizendo que aos neurotipicos é que falta uma teoria
da mente relativa aos neurodiversos, o que impede aqueles (neurotipicos) de entenderem a estes

(neurodiversos).

O escritor americano Steve Silberman afirma que no Vale do Silicio trabalham em ciéncia e
tecnologia muitas pessoas que podem ser consideradas possuidoras da condi¢do de autismo de
alto funcionamento. E que hoje e no passado muitas pessoas que fazem ou fizeram a diferenca
no mundo fariam parte desse conjunto de pessoas autistas altamente capazes em areas
determinadas, como, por exemplo, o ja citado fisico e quimico britanico Henry Cavendish
(SILBERMAN, 2015). Esse livro escrito por Steve Silberman recebeu criticas de associacdes
de pais de filhos autistas, como Autism Speaks, por, segundo elas, minimizar os problemas das

pessoas autistas de condicdo mais severa.

A midia tem dado grande destaque a essa parte das pessoas com formas mais brandas dentro do
espectro autista. Elas podem ser produtivas para o sistema econémico desde que Ihes sejam
garantidas certas condicdes. E o fato de terem comportamentos estranhos combinados com alto
nivel de inteligéncia gera caracterizacdes interessantes como personagens de ficcdo para a
midia. Tém sido lancadas séries televisivas nos Estados Unidos que incluem personagens desse

tipo.
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O movimento da neurodiversidade, protagonizado por pessoas com formas mais brandas de
autismo, em relacéo a politicas publicas tem se posicionado contrariamente a busca de uma cura
para 0 autismo. Como interpretam seu autismo como um jeito de ser e ndo uma deficiéncia, tem
considerado que o empenho por uma cura alimenta o preconceito que os faz serem vistos como
desviantes indesejaveis da normalidade. Assim, tem combatido as pesquisas de uma cura para
0 autismo, as terapias visando normalizacdo de comportamento, e tem condenado as pesquisas
em embribes que visam detectar fatores potenciais para ocorréncia do autismo. Consideram que
esses achados poderiam levar a realizacdo deliberada de abortos, o que significaria que eles

mesmos poderiam ndo existir hoje se tais praticas fossem comuns no passado.

Segundo SINGER (2016), o movimento da neurodiversidade deseja reconhecimento, direitos
civis e fim da discriminacao que sofrem, além de servigos de apoio apropriados ao seu nivel de

funcionamento dentro do espectro.

Quanto a direitos civis, defendem toleréncia zero contra bullying, seja na escola, no trabalho ou

em qualquer lugar.

Judy Singer considera que o reconhecimento de um espectro autista féz emergir uma maior
visibilidade (e poder de pressédo) para as pessoas com deficiéncias e suas familias. Segundo ela,
contribuiram para isso 0 sucesso de politicas identitarias e do feminismo, o declinio da
autoridade de médicos devido ao empenho dos consumidores de seus servicos, falhas da
psicoterapia, sucesso da neurologia, e o efeito democratizante da internet. E coloca a questao:
“Se a biodiversidade se revela essencial para a estabilidade do ecossistema, entdo poderia a
neurodiversidade ser essencial para a estabilidade da cultura humana?” (SINGER, 2016,

posicao 1075).

Grupos que sofrem discriminacdo, e com ela ndo se conformam, sentem a necessidade de
reafirmar suas caracteristicas identitarias. Negros criaram o movimento “black power” nos
Estados Unidos, o qual repercutiu no mundo. Homossexuais criaram o movimento “orgulho
gay”. Pessoas surdas criaram o movimento ‘“‘cultura surda” que advoga o reconhecimento da
lingua dos sinais como seu idioma. Indigenas tentam preservar sua cultura. Imigrantes procuram
preservar seus costumes. 1sso ndao os impede de ao mesmo tempo tentar viver em meio a uma
cultura distinta predominante. Ou seja, a0 mesmo tempo em que as pessoas discriminadas

devem se inserir na sociedade, devem também valorizar suas identidades.
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Tal acontece também relativamente a pessoas autistas com 0 movimento da neurodiversidade.
Mas como se trata o autismo de uma deficiéncia cognitiva, a parte mais comprometida dentre
as pessoas com autismo pode ndo ter nocdo desse aspecto. Ja as pessoas com formas mais
brandas de autismo podem encabegar esse movimento. Mas, uma vez respeitado o principio da
neurodiversidade, todas as pessoas do espectro autista tendem a ser beneficiadas pelo maior

nivel de aceitagdo alcangado como resultado do movimento.

Conclusao Parcial

A ideia de ajustamento a norma perpassa inimeros aspectos da vida social.

Pessoas autistas, por suas caracteristicas e comportamentos peculiares, se afastam do padréo
socialmente admitido da normalidade quanto ao comportamento social. I1sso pode Ihes causar

sofrimento sem que compreendam perfeitamente o porqué da inadequacéo.

Pessoas com formas mais brandas de autismo defendem que suas peculiaridades correspondem
a um jeito de ser que é resultado de uma varia¢do natural do cérebro humano. Questionam o
empenho em busca de cura para 0 autismo ou tratamentos visando mudancas de comportamento
de pessoas autistas. Com base nessa compreenséo criaram o conceito de neurodiversidade para
conceituar sua afirmativa, e se organizaram em um movimento em defesa contra as
discriminagdes que sofrem. Esse movimento ficou conhecido como “movimento da

neurodiversidade” e tenta levar adiante suas bandeiras.

Independentemente da pesquisa sobre possiveis causas do autismo e dos progressos que sejam
logrados através de tratamentos e intervencdes educacionais, e independentemente de que parte
das pessoas autistas sejam capazes de se organizarem em movimentos, coloca-se a questdo

presente de como a pessoa autista € considerada do ponto de vista ético na sociedade.

Nesse sentido, visando-se 0 respeito e o atendimento as necessidades de pessoas autistas de
todo o espectro, principalmente dagquelas mais vulneraveis, € importante buscar nos campos da

filosofia e da ética bases para uma abordagem adequada, o que sera feito na parte seguinte.
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4 ETICA E DEFICIENCIAS COGNITIVAS

Nesta parte serdo vistos pensamentos filoséficos e éticos que possam contribuir ou tenham
contribuido, direta ou indiretamente, para 0 modo como a sociedade encara as deficiéncias
cognitivas, incluido o autismo. Essas ideias originalmente foram concebidas com um sentido
geral, para além de eventuais condi¢des limitadoras em uma pessoa. O interesse aqui € destacar
0s aspectos que possam servir a relagdo com as pessoas autistas (e com as pessoas com
deficiéncias cognitivas graves em geral), no sentido de uma postura menos preconceituosa da

sociedade em relacdo a essas pessoas.

4.1 Racionalismo e Tolerancia

A evolugdo do pensamento filosofico acompanha as transformagdes estruturais da sociedade.
Essa evolucdo se reflete na maneira como sdo consideradas as pessoas com deficiéncia

cognitiva.

Na Grécia e em Roma antigas o pensamento filoséfico enxergava o mundo dado como algo
fixo, buscava compreendé-lo, e refletia sobre a relagdo entre 0 homem e o cosmo, ndo havendo
qualquer consideracao favoravel as pessoas com deficiéncia cognitiva (ou outras deficiéncias

graves), consideradas sub-humanas.

Com o advento do cristianismo associado a crenga em um Criador, o pensamento filoséfico
passou a refletir sobre a relacéo entre 0 homem e Deus. As pessoas com deficiéncia cognitiva
ja ndo eram mais consideradas sub-humanas, e sim também criaturas de Deus, embora fossem

desvalorizadas no cotidiano e vivessem da caridade.

Apos o fim da Idade Média, com o crescimento do capitalismo mercantil, cresceu a investigacao
da natureza e comecou lentamente a prevalecer a razdo em lugar dos dogmas sobrenaturais de

origem religiosa ou mistica em geral.

A medida que uma visdo naturalista comecou a prevalecer entre os pensadores da época, as
experiéncias com o corpo humano, e o cérebro em particular, abriram caminho para hipoteses
de razbes fisioldgicas para as deficiéncias cognitivas, dando inicio a uma abordagem

racionalista.
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Esse pensamento se disseminou produzindo novas ideias filosoficas sobre o mundo e sobre a
vida em sociedade. Um exemplo foram as ideias do filésofo John Locke quanto ao
entendimento humano. Seus conceitos foram aproveitados em esforgos posteriores de educacao
de pessoas com deficiéncia cognitiva. O pensamento de John Locke é também bastante
conhecido pelo que continha sobre o conceito de tolerancia. Sua preocupagdo principal se
referia a tolerancia religiosa e a aceitacdo de diferencas sociais e politicas, mas seus conceitos
quanto a tolerancia certamente puderam ser tomados em apoio a aceitacdo das pessoas com

deficiéncia cognitiva.

Essas ideias, mesmo ndo querendo se referir originariamente a deficiéncia cognitiva, tiveram
efeitos secundarios positivos quanto a0 modo como eram enxergadas as pessoas com

deficiéncia, destacando-se os aspectos adequados.

O desenvolvimento do capitalismo gerou para o capital a necessidade de trabalhadores livres
para venderem sua forca de trabalho e consumirem os produtos gerados pela industria e
comercializados no mercado. Essa estrutura econémica ensejou o surgimento da ideologia
liberal, a qual veio produzir varias propostas de diferentes filosofos que teorizaram tanto sobre
0 conhecimento, agora empregado no desenvolvimento material da sociedade, como sobre a

ética entre os individuos.

Essas visOes filosdficas basearam-se no individuo racional, autbnomo, livre e proprietario (nem

que fosse apenas de sua forca de trabalho).

4.2 Etica Utilitarista

Um dos idedlogos do liberalismo classico, o filosofo e jurista escocés Jeremy Bentham (1748-
1832), a partir da idealizacdo do individuo autdnomo, formalizou uma proposta ética baseada
no “Principio da Utilidade” (BENTHAM, 2000, original em 1781), a qual implica em se
“aprovar ou desaprovar toda acdo de acordo com sua tendéncia a aumentar ou diminuir o bem-

estar daqueles cujos interesses estejam em jogo”. O grifo em “interesses” ¢ meu.

A presenca de uma pessoa com deficiéncia cognitiva grave em uma familia impde enorme
pressdo de trabalho e atencdo sobre seus familiares, assim como gera pressdes sobre o Estado

quanto a producdo de politicas compensatorias. Uma visdo “quantitativa” de bem-estar, de
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“Interesses” em jogo, como na linha utilitarista de Bentham, uma vez prevalecente, tenderia a
conduzir a rejei¢do de pessoas com deficiéncias cognitivas graves pela sociedade em geral e até
mesmo por suas familias. Ainda hoje, herdeiros do pensamento utilitarista questionam se vale
a pena a manutencdo da vida de criangas com deficiéncias cognitivas graves (MCMAHAN,
2010), ndo rejeitando inclusive o infanticidio.

4.3 Etica Contratualista

Outros pensadores liberais escreveram sobre ética, muito predominantemente do ponto de vista

do interesse da subjetividade, da centralidade do Eu.

O elemento legal que materializa as relagdes liberais € o “contrato”. Segundo a visdo liberal, os
individuos possuem a habilidade para negociar contratos, examinam suas opcoes e fazem

escolhas racionais, presumivelmente possuindo competéncia e capacidade para tal.

A partir desse ponto de vista, o filosofo americano John Rawls (1921-2002) destacou-se entre
outros liberais formalizando o que pode ser chamada de uma “ética contratualista”. Sua teoria
baseia-se na liberdade, independéncia e autonomia do individuo em busca de renda e riqueza
como os bens primarios a perseguir, e na cooperacao social fundada na busca de vantagens

matuas.

Emergindo de proposic6es gestadas no ideario liberal, um dos pontos que se pode destacar € a
postura abertamente apregoada por alguns filésofos de que somente seriam devidos deveres
morais aqueles que podem assumir obrigacGes morais. 1sso ameaca pessoas com deficiéncias

cognitivas graves.

As propostas éticas fundadas no liberalismo desconsideram as pessoas com deficiéncias
cognitivas acentuadas. Aqui neste trabalho, justamente ao contrério, tem-se a intencdo de
apresentar ideias que incluam claramente a preocupagdo com o respeito absoluto em relagéo as

pessoas com deficiéncia cognitiva, como o0 sdo as pessoas autistas.

Entdo, no que segue, vai-se em busca de uma base ética cuja centralidade considere também
como fim a dignidade absoluta das pessoas mais vulneraveis, como 0 Sd0 as pessoas com

deficiéncia cognitiva.
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4.4 O Sujeito Autdonomo e Independente ou o Sujeito Vulneravel?

Para a jurista e filosofa americana Martha Fineman, quando se fala de politica social o conceito
de “sujeito vulneravel” deve suplantar e substituir o conceito de “sujeito autdbnomo e

independente” da tradigdo liberal. (FINEMAN, 2008)

Vulnerabilidade ¢ e deve ser compreendida como universal e constante, inerente a condi¢ao
humana. Muito mais representativo da verdadeira experiéncia vivida e da condi¢do humana, o

sujeito vulneravel deve ser o centro das preocupacdes tedricas e politicas.

A igualdade liberal é concebida em termos que sdo formais, ndo levando em conta as
desigualdades sociais subjacentes. Em contraste, Fineman propde o termo “vulneravel” por seu
potencial em descrever um aspecto universal, inevitavel, duradouro da condi¢do humana, que

precisa estar no coragdo do conceito de responsabilidade social e do Estado.

Inicialmente vulnerabilidade deveria ser entendida como emergindo do corpo, o qual traz
consigo a sempre presente possibilidade de lesdo e infortlinio devido a eventos desde
ligeiramente adversos a devastadoramente catastroficos, acidentais ou intencionais. Individuos
podem tentar minimizar o risco € mitigar o impacto de tais eventos, mas nao podem eliminar
sua possibilidade. Entender vulnerabilidade comega pela admissdo de que muitos de tais

eventos estdo definitivamente além do controle humano.

A perspectiva de vulnerabilidade chama aten¢do a outro problema caracteristico do sujeito
liberal. Esse sujeito liberal somente pode se apresentar como um adulto. Como tal, o sujeito
liberal parece situar-se ndo somente a margem da passagem do tempo, mas também fora da
experiéncia humana. A construcdo do sujeito adulto liberal capta somente um estagio possivel
do desenvolvimento, o menos vulneravel dentre os muitos possiveis estagios, em uma
verdadeira luta individual que se possa empreender ao longo da vida normal (FINEMAN,
2008). E preciso confrontar o fundamento do modelo liberal se se tem que desenvolver politicas

legais e sociais que reflitam as realidades vividas pelo sujeito humano.

A abordagem com base no sujeito vulneravel faz o que a abordagem liberal unidimensional ndo
faz: abrange o fato de que a realidade humana envolve um amplo espectro de individuos

diferentes e interdependentes interagindo ao longo da vida. A abordagem da vulnerabilidade
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reconhece que os individuos sdo marcados em cada extremo de suas vidas pela dependéncia e
pela auséncia de capacidade. Obviamente, entre esses extremos, perda de capacidade e
dependéncia podem também ocorrer, temporariamente para muitos, € permanentemente para
alguns, como resultado de deficiéncias ou doengas. Constante ou variavel através da vida, a
vulnerabilidade individual abrange ndo somente acidentes que tenham ocorrido no passado e
prejuizos especulativos no futuro distante, mas também a possibilidade de prejuizos imediatos.
Os seres humanos vivem com a sempre presente possibilidade de que suas necessidades e as
circunstancias que os envolvem possam ser alteradas. No nivel individual, o conceito de
vulnerabilidade (em vez da autonomia liberal) capta esse potencial de cada ser humano se tornar

dependente baseado na persistente susceptibilidade ao infortinio.

4.5 Pessoas Autistas e Outras Pessoas com Deficiéncias Cognitivas Graves

A pessoa autista (ou com outra deficiéncia cognitiva grave) € um exemplo claro do sujeito
vulneravel. Essa vulnerabilidade se estende a familia. No &mbito familiar surge em decorréncia
uma vulnerabilidade emocional e econémica. A criacdo e educacdo de uma crianca autista, por
exemplo, representa uma segunda jornada de trabalho intensa e sem folga para os pais. Por isso
pais tendem a buscar limitar suas jornadas de trabalho em fungéo da supervisdo exigida por
seus filhos autistas, e até mesmo redirecionarem suas carreiras. Tende a ocorrer uma sobrecarga
(que pode se tornar uma devastacao) no custo de manutencao da familia devido a toda espécie

de atendimentos exigidos para uma crianca autista.

O quadro descrito supde em principio uma familia de classe média. Mas é bem sabido que o
autismo ndo escolhe classe social. Imagine-se entdo o quanto essa situagdo se agrava em uma
familia de baixa renda, que, para tudo relativo ao filho autista, tem que depender de servicos

publicos gratuitos, sabidamente precarizados no Brasil.

E comum que os pais se tornem emocionalmente abalados pelas incertezas quanto ao futuro de
seus filhos autistas. As criancas autistas e outras com deficiéncias cognitivas graves obviamente
também crescem, e sua transformacao em adultas as aproxima da fatal auséncia de seus pais a
partir de algum momento. A falta da protecdo familiar pode deixa-las a mercé do imprevisivel,
0 gue para elas é mais grave que para as pessoas em geral devido a sua maior vulnerabilidade.
Por mais que tenham sido protegidas por suas familias, acabardo dependendo da relagdo

estabelecida entre elas e a sociedade em sentido amplo. Portanto, desde sempre, mas
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principalmente no longo prazo, interessa a ética prevalecente na sociedade em relacdo as
pessoas autistas e as pessoas com deficiéncia em geral, especialmente as pessoas com

deficiéncia cognitiva.

Mesmo uma pessoa considerada normal segundo o padrdo comum, sem qualquer problema
importante de deficiéncia, se sobreviver muito tempo atingira a condicéo de idosa, 0 que trara
inexoravelmente no longo prazo a presenca de deficiéncias fisicas e cognitivas, e ela sera
tornada vulneravel. Uma sociedade que respeite e queira preservar a dignidade dessas pessoas
fragilizadas ha que ter um padrdo ético dominante baseado na aceitacdo das diferencas, no

profundo respeito ao préximo.

Como visoes éticas que melhor se coadunam com o respeito a pessoa com deficiéncia cognitiva

serdo discutidas em seguida a ética da alteridade e a ética do cuidado.

4.6 Etica da Alteridade

No sentido de uma ética mais adequada a relagdo com as pessoas com deficiéncias cognitivas

podem ser citados 0s pensamentos de Martin Buber e de Emmanuel Lévinas.

4.6.1 Martin Buber

O filésofo judeu austriaco Martin Buber (1878-1965) desenvolveu uma reflexao que tem como
ponto central uma filosofia do didlogo, da relacdo. Martin Buber lanca mdo do que chama

“palavras-principio” para conceituar que

O mundo é duplo para 0 homem segundo a dualidade de sua atitude. A atitude do
homem ¢ dupla de acordo com a dualidade das palavras-principio que ele possa
proferir. As palavras-principio ndo sdo vocabulos isolados, mas pares de vocabulos.
Uma palavra-principio é o par Eu-Tu. A outra é o par Eu-Isso no qual, sem que seja
alterada a palavra-principio, pode-se alterar o 1sso por Ele ou Ela. Deste modo, o Eu
do homem é também duplo. Pois, o Eu da palavra-principio Eu-Tu é diferente daquele
da palavra-principio Eu-Isso. (BUBER, 2001, p. 51)

O Eu-Isso se refere ao mundo das coisas observadas, experimentadas, 0 mundo da experiéncia.

O Eu-Tu refere-se a relacdo com um Tu, 0 proximo, que ndo € coisa, que ndo se experimenta,

com quem se relaciona.
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Para BUBER (2001, p. 57), “o Eu se realiza com o Tu; é tornando Eu que digo Tu. Toda vida

atual é encontro.”

A filosofia de Buber constitui uma “ética da relagdo”. Essa ética fundamenta-se no dialogo com
0 Outro, o préximo, face-a-face, o Outro sendo definitivamente um outro, ndo redutivel a

qualquer pretenséo do Eu.

4.6.2 Emmanuel Lévinas

Emmanuel Lévinas (1906-1995), filosofo judeu nascido na Lituania e naturalizado francés,
formou-se na Alemanha, tendo sido discipulo de Martin Heidegger (1889-1976), de quem se
afastou quanto este se engajou no nazismo. Participou da Resisténcia Francesa durante a Il

Guerra Mundial e esteve preso pelos nazistas.

O pensamento filosofico e etico de Lévinas encontra semelhanca e pode ser interpretado como
um aprofundamento da “ética da relagdo” de Martin Buber. A visdo ética de Lévinas €

conhecida como “ética da alteridade”.

Lévinas, além da influéncia da “ética da relagdo” de Martin Buber, tem sua formacao filosofica
influenciada pela fenomenologia de Edmund Husserl (1859-1936) e pela ontologia de
Heidegger (HADDOCK-LOBO, 2006).

Como herdeiro da visdo fenomenoldgica, Lévinas preocupava-se com “as coisas como nos as

experimentamos”, como na passagem abaixo:

Compreender o instrumento ndo consiste em vé-lo, mas em saber maneja-lo;
compreender nossa situa¢do no real ndo € defini-la, mas encontrar-se numa disposicéo
afetiva; compreender o ser é existir. Tudo isto esta a indicar, ao que parece, uma
ruptura com a estrutura teorética do pensamento ocidental. Pensar ndo é mais
contemplar, mas engajar-se, estar englobado no que se passa, estar embarcado —
acontecimento dramatico do ser-no-mundo. (LEVINAS, 1991, p. 23)

No caso da relacdo da pessoa autista com a sociedade em torno de si, a experiéncia concreta do
exercicio dessa relacdo pelas pessoas que a vivem é uma fonte indispensavel a alimentar o
esforco de compreensdo do autismo. Papel fundamental exercem familiares, terapeutas e

educadores.
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Embora inicialmente influenciado pela ontologia de Heidegger, Lévinas propde uma mudanca
de foco da subjetividade centrada no Mesmo para uma alteridade centrada no Outro, a partir do

encontro face-a-face.

Na introdugdo do livro “Da Existéncia ao Infinito: Ensaios sobre Emmanuel Lévinas”, de
Rafael Hadock-Lobo, o filésofo Simon Critchley faz uma comparacdo entre as posturas de
Lévinas e Heidegger quanto a ética (HADOCK-LOBO, 2003, p. 17):

Enquanto Lévinas coloca a ética em primeiro lugar, Heidegger a coloca em segundo.
Ou seja, a relagdo com a outra pessoa é apenas um momento de uma investigacao
filoséfica cuja ambicdo é a exploracdo da questdo fundamental da metafisica.
Obviamente, o perigo em tudo isso é que o filésofo arrisca-se a perder de vista a outra
pessoa em busca pela verdade metafisica. [...] Para um filésofo como Heidegger, a
outra pessoa ¢ apenas um de muitos, um “deles”: a multiddo, a massa, o rebanho.

A caracteristica fundamental do pensamento de Lévinas consiste em que a originalidade da
filosofia encontra-se na ética. Lévinas propde uma radicalidade ética no sentido do humanismo
mais profundo. Para ele, a responsabilidade em relagdo ao proximo importa mais que a propria
liberdade.

Conforme HADOCK-LOBO (2006, p. 38), para Lévinas “o problema da filosofia ndo é mais a
relacdo ontologica do homem com o ser, mas a relacdo ética do homem com o outro, com seu

outro, com a alteridade absoluta.”

Essa caracteristica do pensamento de Lévinas vai muito além da simples relacdo com o
proximo, trata-se de uma relagdo com o proximo “diferente”. A boa e velha tolerancia
obviamente € melhor que a ma e velha intolerancia, mas ndo se trata aqui da simples tolerancia,
ndo se trata de compreender a diferenca. Trata-se de reconhecer a diferenca, a radicalidade da

diferenca.

A ética fundada na alteridade ndo é uma ética de caridade, pois “a verdadeira bondade ndo é
caridosa, pois quer gque a alteridade congquiste seu espaco, que seja por ela mesma, e a riqueza
do verdadeiro homem bom consiste nesse respeito ao espago e ao tempo do outro” (HADOCK-
LOBO, 2003, p. 48-49).

Em HADOCK-LOBO (2006, p. 53), 0 autor vé no pensamento de Lévinas uma valorizacdo do

sentido feminino da vida:
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O intuito de Lévinas, como pretendemos mostrar, consiste, junto a mudanca de eixo
da ontologia rumo a ética, em operar uma mudanca de eixo do masculino para o
feminino. Esse intuito justificar-se-ia no fato de que a ontologia masculina — o
pensamento do ser —ainda insiste na categoria de totalidade, ou seja, em um constante
retorno ao circulo do mesmo. Por outro lado, a ética, vista como um pensamento de
alteridade feminina, como uma ética do acolhimento, da hospitalidade, possibilitaria
uma fuga da mesmidade, por abrir espaco para o novo, para o filho que surge do para-
além-do-ser: o impossivel, o inesperado, o incalculavel, etc.

O pensamento original e radical (no bom sentido da palavra) de Lévinas obviamente encontra
seus criticos. Uma critica ao pensamento de Lévinas é encontrada em (MARTINS;
LEPARGNEUR, 2014, posicdo 804), onde os autores apontam-no como um pensador preso a
uma abstrata metafisica da ética e consideram-no em “perpétua tensdo entre uma identidade
judaica, que se alimenta de textos e de espirito semita, e sua vocacao filosofica que passa ao
crivo hermenéutico o que lhe vem a ideia, com a pretensdo de falar a lingua grega da filosofia”.
Essa critica chega a ser agressiva. E certo que poderia haver um conjunto de situacdes-
problemas que tornariam dificil e colocariam em xeque a aplicacdo préatica das ideias de Lévinas
de doacdo ao Outro (imagine-se a relagdo com um Outro usurpador de recursos publicos ...).
Mas para a questéo aqui considerada, onde interessa a relagdo com um Outro vulneravel, a ética
da alteridade se mostra uma direcdo ética adequada. Assim, considerar a questdo das
deficiéncias cognitivas graves, assim como o autismo, solicita o exercicio de uma ética fundada

na alteridade.

4.7 Etica do Cuidado

A autonomia do individuo é absolutamente valorizada em nossa sociedade capitalista,

contrariamente a dependéncia feudal, mas efetivamente corresponde a um mito e a um ideal.

Martha Fineman sustenta que “dependéncia é — e deveria ser entendida como — uma parte

universal ¢ constante, inerente a condi¢ao humana”. (FINEMAN, 2008, p. 1)

De fato, o ser humano nasce fragil e completamente dependente dos cuidados de uma mae, isto
é, com “deficiéncia” em alguma medida; vive diferentes graus de dependéncia ao longo da vida,
pode ter intervalos maiores ou menores de ndo deficiéncia, e tende a caminhar no sentido da

deficiéncia a medida que entra na velhice.

As pessoas com deficiéncias cognitivas graves, que tenham pouca ou nenhuma autonomia,

necessitando supervisao constante, sdo vulneraveis (muito) e dependem de cuidado. Esse
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conjunto inclui grande parte das pessoas autistas. Existe a necessidade de protecdo, cuidado e

representacdo dessas pessoas. Nesse sentido considera-se aqui a chamada “ética do cuidado”.

O modelo médico considera a deficiéncia um problema pessoal, individual, competindo ao
sujeito e a sua familia o 6nus de procurar auxilio em servigos médicos que objetivem corrigir a
deficiéncia (e pagar por isso). O modelo social veio vincular a deficiéncia a organizacdo da
sociedade, entendendo que situacGes sociais sdo as produtoras dos problemas das pessoas com
deficiéncia.

Segundo Debora Diniz,

A primeira geracdo de tedricos do modelo social da deficiéncia partia de duas
afirmagBes: 1) as desvantagens resultavam mais diretamente das barreiras que das
lesBes; 2) retiradas as barreiras, os deficientes seriam independentes. A premissa do
modelo social era a da independéncia como um valor ético para a vida humana, e o
principal impeditivo da independéncia dos deficientes eram as barreiras sociais,
especialmente barreiras arquiteténicas e de transporte. DINIZ (2012, p. 57),

Ou seja, retirados esses entraves, o problema da deficiéncia tenderia a se extinguir.

O modelo social se aplica bem ao caso de deficiéncias fisicas. Mas no caso de deficiéncias

cognitivas, mesmo leves, esse modelo se revela insuficiente. Houve que se ir mais além.

Com origens no movimento feminista, iniciou-se um movimento que enfatiza a importancia do
ato de cuidar das pessoas com deficiéncias graves, fisicas ou cognitivas, trabalho este

tradicionalmente reservado as mulheres.

A posse de cidadania tem sido condicionada a capacidade de autonomia. As pessoas com
deficiéncias cognitivas graves, como as pessoas autistas que necessitam supervisdo, nao
conseguem ser autdbnomas. Por isso necessitam um tratamento especial que contenha o cuidado

a Ihes ser oferecido.

Ao mesmo tempo em que a alienacdo social tem produzido um intenso individualismo, a
existéncia humana solicita uma sociabilidade necessaria. Depende-se dos outros para viver. A
independéncia pessoal, rigorosamente falando, ndo existe. Todas as pessoas nascem

inteiramente dependentes e ndo sobreviveriam ndo fosse o cuidado que recebem nos primeiros
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anos de vida. Depois, em varios momentos da vida voltam a se tornar dependentes de cuidado
por motivos diversos de acidentes ou doencas, e fatalmente voltardo a sé-lo na velhice. As

pessoas com deficiéncias cronicas podem ser dependentes ao longo de toda a vida.

O cuidado é um conjunto de praticas e valores que configuram uma ética. O foco central da
ética do cuidado est4 no atendimento e no suprimento das necessidades daqueles sob nossa
responsabilidade. A ética do cuidado contrasta com as teorias morais baseadas na autonomia

do individuo, e valoriza e incorpora a emo¢do humana em seus fundamentos.

As filésofas americanas Virginia Held e Eva Kittay sdo duas defensoras da ética do cuidado.
Segundo HELD (2006, p. 10),

As teorias morais baseadas na imagem do individuo independente, auténomo e
racional ignoram a realidade da dependéncia humana e a conduta que ela reclama. [...]
No processo epistemologico de tentar entender qual conduta moral recomendar e o
que seria moralmente melhor praticar e ser, a ética do cuidado valoriza a emocéo
humana, ndo a rejeita. Ndo qualquer emog¢do, mas em contraste com as abordagens
racionalistas dominantes, as emoc¢des da simpatia, empatia, sensibilidade e
responsabilidade representam o tipo de emog¢des morais que precisam ser cultivadas,
ndo somente para a implementacdo do que dita a razdo, mas para melhor assegurar o
gue a moral recomenda.

Por sua vez, Eva Kittay, mée de uma filha com deficiéncia intelectual grave (néo autista), critica

0s conceitos de cidadania de classicos pensadores do passado.

Assim, ela nos lembra que

para Aristételes, a posse da faculdade deliberativa e a capacidade de agir a partir de
deliberacdo racional representavam a condi¢do sine qua non para cidadania, uma
capacidade que ele atribuia somente aos homens livres, ndo as mulheres e ndo aos
escravos. (KITTAY, 2002, p. 262)

Se nem as mulheres cabia cidadania, muito menos caberia as pessoas com deficiéncia cognitiva.

Lembrando John Locke, Eva Kittay comenta:

A ascensdo das capacidades racionais humanas como a marca definidora ndo
somente da cidadania, mas da prdpria personalidade, é ilustrada pela definicdo de
uma pessoa por John Locke como “um ser inteligente pensante, que possui razao e
reflexdo, e pode considerar a si como si mesmo, a mesma coisa pensante, em
diferentes tempos ou lugares”. (KITTAY, 2002, p. 262)
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Locke ndo reconhecia cidadania numa pessoa com deficiéncia cognitiva, apesar de defender

principios de tolerancia.

Eva Kittay cita Kant, interpretando que

Kant entendia que a dignidade dos humanos derivava de sua capacidade de assumir
deveres de acordo com a lei que eles mesmos elaboravam. A capacidade que elevava
humanos ao status de agentes morais [...] era a racionalidade pela qual nés julgamos
se podemos universalizar as maximas que escolhnemos para nossas proprias agoes.
(KITTAY, 2002, p. 262)

Para Kant, 0 homem ndo possui deveres que nao sejam para com homens; para ele, é necessario
que, para que o homem tenha obrigacdo moral para com outrem, esse outro individuo seja capaz

de apresentar deveres morais.

Ou seja, ndo seria exigida obrigacdo moral de um individuo em relacdo a outro que ndo pudesse

observar deveres morais por ndo dispor de plena capacidade cognitiva.

Eva Kittay nos diz ainda que “para Rawls a justica € devida aqueles que entram com outros em

associagdo baseada em adequados termos de cooperacdo.” (KITTAY, 2002, p. 262)

O pensamento de John Rawls exclui o dever de justica a quem ndo pode cooperar (em seus

termos), o0 que pode atingir as pessoas com deficiéncia, mesmo apenas fisica.

Para o liberalismo tradicional, a nocéo de participacdo politica, como a de se fazer ouvir a voz
de cada um, depende de que a pessoa seja independente, racional e capaz de autossuficiéncia.
Por essa concepcao, o foco exclusivo nas limitacdes das pessoas com deficiéncias cognitivas
graves, incluido o autismo, as colocaria fora das defini¢cbes liberais de personalidade e
cidadania, que para esse liberalismo séo fixadas inteiramente no intelecto, na independéncia e

na produtividade.

A ética do cuidado valoriza a relacdo do Eu com um Outro particular. Segundo Virginia Held:

As teorias morais dominantes tendem a interpretar os problemas morais como se
houvesse conflitos entre interesses individuais egoisticos de um lado e principios
morais universais do outro. Os extremos de “egocentrismo” e “humanidade” sdo
reconhecidos, mas o que existe entre ambos é frequentemente ignorado. A ética do
cuidado, em contraste, foca entre esses dois extremos. Aqueles que conscientemente
cuidam de outros ndo estdo buscando prioritariamente seu interesse individual; seus
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interesses estdo entrelacados com os da pessoa cuidada. Também ndo estdo agindo
em beneficio de todos os outros ou da humanidade em geral; estdo, ao invés, agindo
de modo a preservar ou promover uma relagdo humana concreta entre eles e seus
outros particulares. Pessoas em relagdo de cuidado estdo agindo para si-com-outro
unidos. Sua caracteristica ndo € o altruismo nem o0 egoismo; essas sdo as opgoes
numa situacéo de conflito, mas o bem-estar numa relacéo de cuidado envolve o bem-
estar cooperativo daqueles na relagdo e o bem-estar da relacio mesma. (HELD,
2006, p. 12):

Diferentemente das éticas tradicionais, a ética do cuidado da atengdo ao dominio privado da
vida familiar e das relacdes de proximidade, conforme HELD (2006, p. 13):

Teorias morais dominantes tém visto a vida “publica” como relevante para a
moralidade enquanto desvalorizam o significado moral dos dominios “privados” da
familia e da amizade. Assim as teorias dominantes tém assumido que a moralidade
deveria ser buscada tendo em mente individuos sem relacbes, independentes, e
mutuamente indiferentes, assumidos como iguais. Elas tém postulado um “agente
como tal” inteiramente racional, abstrato, do qual construir uma moralidade, enquanto
ignoram as tarefas morais que surgem entre pessoas interconectadas no contexto da
familia, amizade e grupos sociais. No contexto da familia, é tipico para as relacGes
ocorrerem entre pessoas com poderes altamente desiguais que ndo escolheram os
vinculos e obrigagBes nos quais se acham envolvidos. Por exemplo, nenhuma crianga
pode escolher seus pais ainda que venha a ter obrigacdes de cuidado para com eles.
RelacGes desse tipo sdo por padrdo ndo contratuais, e conceitua-las como contratuais
frequentemente diminuiria ou pelo menos obscureceria a confianca de que dependem.
A ética do cuidado abrange e ndo negligencia tarefas morais que emergem em relagdes
entre desiguais e dependentes, relacfes que sdo frequentemente carregadas de emocdo
e involuntarias, aplicando-se esses atributos frequentemente ndo somente no espaco
do lar mas na sociedade como um todo.

Para o individualismo liberal a sociedade é constituida por sujeitos independentes que
perseguem seus proprios fins, e cooperam somente quando enxergam vantagens mutuas. As
teorias morais com origem no individualismo liberal véem as pessoas como agentes autbnomos

ou individuos movidos por seus proprios interesses.

Por seu turno, a ética do cuidado baseia-se nas pessoas em relacdo. O fundamento da ética do
cuidado ¢ a relacdo de interdependéncia entre as pessoas. A interdependéncia ndo tem que ser

simétrica entre as pessoas, a assimetria é natural e varia no tempo.

Para Eva Kittay, ndo apenas as pessoas com deficiéncias, bem como também as criancas e 0s
idosos, comprovam a tese da dependéncia, mas a propria condicdo humana se expressa na
interdependéncia, pois "todos somos filhos de uma mae". Séo os vinculos de dependéncia que
estruturam as relacGes humanas, visto que a dependéncia € algo inescapavel a histéria de vida

de todas as pessoas.
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A respeito, diz HELD (2006, p. 13):

A ética do cuidado vé as pessoas em relacdo e interdependentes, moral e
epistemologicamente. Todos nds surgimos como criangas dependentes daqueles que
nos provém cuidado, e continuamos interdependentes com o0s outros de modo
fundamental ao longo de nossas vidas. O que nos faz pensar e agir como se f6ssemos
independentes depende de uma rede de relagdes sociais que o tornem possivel. E
nossas relagdes sdo parte de nossa identidade.

A ética do cuidado valoriza os vinculos com o Outro particular, e reconhece a responsabilidade

herdada como fendmeno normal em nossas vidas.

Ainda segundo Virginia Held:

A ética do cuidado valoriza os vinculos que temos com outras pessoas particulares e
as relagBes que parcialmente constituem nossa identidade. [...] A concepgao de pessoa
adotada pelas teorias morais dominantes prevé condutas morais como mais adequadas
a interac@es legais, politicas e econdmicas entre estranhos, uma vez que confianca
existe ai para formar uma entidade politica. A ética do cuidado, por sua vez, é
receptiva ao relacionamento de pessoas, e V& muitas de nossas responsabilidades ndo
livremente assumidas, mas apresentadas a n6s pelos acidentes de nosso engajamento
em contextos historicos familiares e sociais. Ela frequentemente nos chama a assumir
responsabilidade, enquanto a moral individualista liberal foca em como deveriamos
deixar cada um por si. (HELD, 2006, p. 14)

O filésofo alemdo Hans Jonas (1903-1993) conceitua o “Principio da Responsabilidade”
(JONAS, 2006), segundo o qual a geracdo presente tem obrigacdes em relacdo a geracoes
futuras quanto a preservar um mundo ecologicamente sustentavel. Trata-se de algo a cuidar
para quem ainda ndo existe nem vai retribuir essa heranca, em uma relacdo assimétrica.
Analogamente, a ética do cuidado também abrange o atendimento a um “Principio de
Responsabilidade”, em uma relacdo assimétrica, voltado a quem, presente, estad em grande
vulnerabilidade e dependéncia, como € o0 caso das pessoas autistas e outras com deficiéncias

cognitivas graves.

4.7.1 Interdependéncia

Os teoricos da primeira fase do modelo social da deficiéncia enxergavam a deficiéncia como
socialmente construida, e defendiam ajustes no ambiente social para o alcance da independéncia

das pessoas com deficiéncias (fisicas).

Mas o conceito de independéncia também é uma construcdo que reforca prejuizos contra a

deficiéncia. Mais importante que se buscar uma suposta independéncia é reconhecer que a
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sociedade evolui com base na interdependéncia entre as pessoas, conceito fundamental para
uma vida melhor das pessoas com deficiéncia, especialmente deficiéncia cognitiva, incluidas ai

as pessoas autistas.

Qualquer pessoa pode ao longo da vida alternar entre os papéis de quem depende e de quem
cuida. Inicia a vida como completamente dependente como bebé, pode cuidar de filhos e pais
na condicdo de adulto, e pode terminar completamente dependente na velhice.

Em relagéo ao conceito de interdependéncia, vale tomar emprestado o conceito de Marx de que
os beneficios e a carga devem ser atribuidos a cada um conforme sua necessidade e sua

capacidade.

4.7.2 Familia

Historicamente a sociedade tem relegado a tarefa do cuidado a familia, no nivel privado, fora
do &mbito do Estado.

Segundo a jurista americana Martha McCluskey, “na teoria politica liberal, autonomia é a
chave tanto para um Estado livre como para um mercado livre; dependéncia é relegada a
familia.” (MCCLUSKEY, 2002, posicdo 2787).

Por parte de setores insensiveis a questdo da deficiéncia existe pressdo permanente no sentido
de que se mantenha restrita as familias a responsabilidade por suas pessoas com deficiéncias, e
ainda para que, dentro das familias, se consolide a responsabilidade feminina pelo cuidado a

oferecer a essas pessoas.

O modelo social da deficiéncia representou um avanco no reconhecimento da questdo da
deficiéncia como um problema ndo exclusivo do individuo e de sua familia. Tendo sido criado
a partir da organizacao de pessoas de destaque intelectual com deficiéncias fisicas, posicionou-
se basicamente na luta por espacos que lhes garantissem condicdes de competicdo no mercado
de trabalho. Isso ndo atendeu a necessidade de pessoas com deficiéncias graves de maior
comprometimento, como as deficiéncias cognitivas, 0 que ensejou o surgimento de um
movimento que vai além, baseado no conceito de interdependéncia, originado no movimento

feminista.
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O Estado, com sua economia fundada na competicdo do mercado, reluta em reconhecer a

responsabilidade pelo cuidado das pessoas como questdo social.

Subsidios publicos para suporte ao capital sdo apresentados como essenciais ao Estado e ao
mercado, e indiretamente as familias. Mas subsidios publicos para o suporte do cuidado s&o
apresentados como opostos aos interesses do Estado e do mercado, relegando-se a
responsabilidade do cuidado apenas a esfera privada familiar.

O cuidado com o Outro é um valor necessario em uma sociedade necessariamente
interdependente. O envelhecimento da populacéo exigira isso cada vez mais. A pratica de uma

ética do cuidado deve ser cada vez mais cultivada e estimulada como um valor de cidadania.

A ética da alteridade e a ética do cuidado podem apoiar a concretude do amor preconizado por

Edgar Morin no ultimo paragrafo de seu livro “O Método 6: Etica ”:

Paracelso dizia: “Toda medicina é amor.” Digamos também e sobretudo: “Todo amor
é medicina.” O médico amor diz-nos: ame para viver, viva para amar. Ame o fragil e
0 perecivel, pois 0 mais precioso, o melhor, inclusive a consciéncia, a beleza, a alma,
sdo frageis e pereciveis. (MORIN, 2011, p. 203):

Conclusao Parcial

A relacdo da sociedade com as pessoas vulneraveis, como 0 S0 as pessoas autistas e pessoas
com deficiéncias cognitivas graves em geral, visando o0 seu reconhecimento e a garantia de sua
dignidade, deve ser desenvolvida com base em principios filoséficos e éticos adequados a esse

sentido.

Teorias morais classicas ligadas ao pensamento liberal basearam-se na autonomia e
independéncia do sujeito, desconsiderando as pessoas com deficiéncia cognitiva quanto a

direitos de cidadania.

Mas, de modo distinto, outras abordagens filosoficas e éticas postulam principios relevantes
guanto a relacdo com as pessoas vulneraveis, como aquelas com deficiéncias cognitivas. Sdo

exemplos a ética da alteridade e a ética do cuidado.
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Para se estabelecer uma relagdo adequada com pessoas autistas vulneraveis e incapazes de
cuidar de si mesmas, é fundamental adotar-se uma postura fundada no reconhecimento do
préximo (Outro). A ética da alteridade e a ética do cuidado representam suportes éticos para

essa atitude.

Embora as pessoas com deficiéncias cognitivas ndo correspondam ao modelo necessario para a
produtividade exigida pelo sistema econbémico vigente, as éticas baseadas na alteridade e no
cuidado com as pessoas vulneraveis devem ser apoiadas no plano das ideias e visando-se
medidas concretas, mesmo se sabendo que as condic¢des objetivas determinadas pelas estruturas
econdmicas atuais sdo limitadoras de projetos e acGes de solidariedade. Mas ndo ha que se
esperar uma prévia mudanca radical da estrutura econdmica da sociedade para que somente
entdo a vida das pessoas com deficiéncias cognitivas possa alcancar maior dignidade. A busca

e a conquista dessa maior dignidade se d&do em processo.

O reconhecimento da vulnerabilidade de pessoas com deficiéncias cognitivas e 0 exercicio da
ética da alteridade devem conduzir a disponibilizacdo de direitos especiais a essas pessoas
levando em conta suas limitacdes. No capitulo seguinte serdo discutidos direitos especiais a

serem garantidos as pessoas com deficiéncias cognitivas.
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5 DIREITOS HUMANOS, CIDADANIA E DEFICIENCIAS COGNITIVAS

Nesta parte serdo discutidos direitos especiais necessarios as pessoas com deficiéncias
cognitivas em geral, onde se incluem as pessoas autistas. Mas essa discusséo deve ser precedida
por uma breve secdo em que se alerta quanto a presenca de linhas de pensamento que ainda
questionam a propria preservacao da vida de pessoas com deficiéncias cognitivas graves.

5.1 “Vida que Vale a Pena Ser Vivida”?

Pesquisas com embribes humanos ja permitem detectar sinais que possibilitam atribuir
probabilidades de que uma crianca a nascer possua algum defeito congénito grave. Segundo
KITTAY (2002, posi¢do 6529), “a deficiéncia é a maior causa de abortos seletivos por pais

prospectivos.”

Né&o sera abordada aqui a questdo do abortamento de fetos, e foge ao escopo deste trabalho a
discusséo sobre 0 momento em que comeca a vida. Mas inexiste duvida quando a crianca nasce.
Nesse caso a discussdo quanto a esse aspecto pode terminar, tem-se ai uma vida sem sombra de

duvida. Este trabalho limita-se ao caso de criancas vindas a luz.

Vale comentar de passagem que no Brasil algumas tribos indigenas da Amaz6nia ainda
praticam infanticidio. Criangas com deficiéncias nessas tribos sdo enterradas vivas (SILVA,
2014). O respeito a cultura dessas tribos é um valor a preservar, mas € importante o
estabelecimento de uma limitacédo, pois nesse caso a pratica do infanticidio se choca contra um

principio maior de respeito e preservacdo da vida de um ser humano, e deve ser evitada.

Tendo como referéncia de “vida que vale a pena” aquela dotada de autonomia e independéncia,
alguns filésofos questionam se a vida de uma pessoa com deficiéncia grave ¢ uma “vida que
vale a pena ser vivida” e se ndo seria valida sua eliminacdo (MCMAHAN, 2010). Essa ideia é
ameacadora, pois poderia trazer desdobramentos imprevisiveis e perigosos. O desdobramento
dessa ideia poderia abrir caminho a que alguns setores radicais elitistas da sociedade viessem a
pregar o abandono a prépria sorte (quem sabe a eliminacao) de pobres em condi¢6es de miséria,

de idosos muito debilitados, e de outros grupos muito vulneraveis.
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Nenhum ser humano tem o direito de negar que a vida de outro ser humano valha a pena ser
vivida. A filosofa Eva Kittay, mae de uma filha com deficiéncia mental grave e completamente
dependente de cuidados, relata a grande empatia entre ambas, e assinala a experiéncia prazerosa
de ver sua filha sorrir em sua direcdo (KITTAY, 2002). Como outro exemplo (historia real
presenciada), imagine-se uma mée idosa muito doente, presa a uma cama, absolutamente
dependente. Seus filhos diariamente a visitam e contam-lhe coisas de todo tipo, relembram
momentos felizes, cantarolam suas cantigas preferidas que ela Ihes ensinou; e ela fica feliz com
isso, e os filhos ficam felizes por poderem conforta-la. Quem podera negar a validade da
preservacao dessa vida, se a mde deseja ver o filho amanhd, e o filho amanha quer vé-la também,

para viverem juntos esses momentos?

5.2 Pessoas com Deficiéncias Cognitivas

A prépria condicdo de pessoa de quem tem deficiéncia cognitiva acentuada € posta em questéo

por alguns.

Em (CARLSON, 2010) a filosofa Licia Carlson critica com veeméncia alguns filésofos para os
quais aqueles com deficiéncia intelectual nem s@o pessoas e somente devem receber respeito e
justica em virtude de seu relacionamento com membros familiares sem deficiéncia que sdo
pessoas. Ela critica ainda os detentores de tal pensamento excludente que consideram os que
possuem relacdo estreita com aqueles com deficiéncia intelectual como incapazes de se situar

a distancia requerida para consideracGes morais objetivas e razoaveis.

Se pessoas com deficiéncias cognitivas podem ndo ter consciéncia da prépria condicéo, pelo
menos sua dignidade é protegida pelas pessoas que lhes sdo proximas, seus responsaveis e
defensores. Desqualificar essas pessoas protetoras pelo envolvimento emocional com aqueles
com deficiéncias cognitivas parece querer afastar o que mais profundamente humano pode
caracterizar o ser humano, que é a capacidade potencial de indissociar razdo e empatia em sua

relacdo com o proximo.

E diz Licia Carlson:

Questdes que emergem em conexdo com a deficiéncia intelectual ndo somente tém
valor académico como também remetem aos problemas da exclusdo, opressédo e
desumanizacdo; a proximidade de alguém com pessoas com deficiéncia intelectual
ndo deve representar nem uma base para sua participacdo nessa questdo nem razdo
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para desqualifica-la de falar filosoficamente a respeito. (CARLSON, 2010, posicdo
73)

No que concerne ao objeto deste trabalho, logo no inicio deste texto féz-se questdo de usar a

denominagdo “pessoa autista” ou “pessoa com autismo” para acentuar a condi¢cao de “pessoa”

de quem se situa no espectro do autismo. Isso se considerou importante visto que alguns autores,

como MCMAHAN (2010), questionam o status de “pessoa” de quem possui deficiéncia

cognitiva grave. Este trabalho opde-se a toda mencdo que queira reduzir, mesmo que

enviesadamente, a condicdo e dignidade humanas dessas pessoas, aqui consideradas valores

fundamentais.

Visando discutir direitos das pessoas com deficiéncias cognitivas, vale inicialmente resumir

conceitos sobre direitos humanos e cidadania para a sociedade em seu sentido mais geral.

5.3 Cidadania

“O que é ser cidaddo?”, pergunta e responde o historiados Jaime Pinsky:

Ser cidaddo é ter direito a vida, a liberdade, a propriedade, a igualdade perante a lei:
é, em resumo, ter direitos civis. E também participar no destino da sociedade, votar,
ser votado, ter direitos politicos. Os direitos civis e politicos ndo asseguram a
democracia sem os direitos sociais, aqueles que garantem a participacdo do
individuo na riqueza coletiva: o direito a educacéo, ao trabalho, ao salério justo, a
salide, a uma velhice tranquila. Exercer a cidadania é ter direitos civis, politicos e
sociais. (PINSKY, 2003, p. 9)

O conceito de cidadania € historico, varia no tempo e no espaco. 1sso ndo impede ser dito que

existe um processo de evolucdo que marcha da auséncia de direitos para a sua crescente

ampliacdo ao longo da histdria, embora possam ocorrer intervalos de retrocesso.

Buscando na Antiguidade as bases da cidadania moderna, o jurista Dalmo Dallari assinala que:

A palavra cidadania foi usada na Roma antiga para indicar a situa¢do politica de
uma pessoa e o0s direitos que essa pessoa tinha ou podia exercer de acordo com a
classe social a que pertencia. Havia, em primeiro lugar, 0s romanos e 0s estrangeiros,
mas os romanos ndo eram considerados todos iguais, existindo vérias categorias.
Em relacdo a liberdade das pessoas era feita a diferenciacdo entre livres e escravos,
mas entre os que eram livres também ndo havia igualdade, fazendo-se distin¢ao
entre os patricios — membros das familias mais importantes que tinham participado
da fundacdo de Roma e por isso considerados nobres — e os plebeus — pessoas
comuns que ndo tinham o direito de ocupar todos os cargos politicos. (DALLARI,
2002, p. 10)
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Os romanos livres tinham cidadania, mas havia distingdes entre “cidadania” ¢ “cidadania ativa”.
Somente os cidadédos ativos tinham o direito de participar das atividades politicas e de ocupar

0s mais altos cargos da administracdo publica. As mulheres ndo tinham cidadania ativa.

Permitindo-se dar um salto na histéria, pode-se dizer que a cidadania, como costuma ser
compreendida hoje em dia, instaurou-se a partir dos processos de luta que culminaram na
Independéncia dos Estados Unidos e na Revolucdo Francesa. Esses dois eventos romperam o
principio de legitimidade que vigia até entdo, baseado nos deveres dos suditos, e passaram a
estruturd-lo a partir dos direitos do cidaddo. Desse momento em diante surgiu a moderna

concepcéo de cidadania.

A Constituicdo francesa de 1791, proclamada no desdobramento da Revolucdo de 1789,
estabeleceu que somente os cidadaos ativos poderiam ser eleitos para a Assembleia Nacional.
Ficou sendo tambem um dos privilégios dos cidad&os ativos o direito de votar para escolher o0s
membros da Assembléia. E para ser cidaddo ativo era preciso ser francés, do sexo masculino,

ser proprietario de bens imdveis e ter uma renda minima anual elevada (DALLARI, 2002).

As mulheres, os trabalhadores, as camadas mais pobres da sociedade, todos esses grupos sociais
foram excluidos da cidadania ativa e tiveram que iniciar uma nova luta desde o comeco do
século XIX para obterem os direitos da cidadania. Ja sdo mais de 200 anos de lutas que
proporcionaram muitas vitorias, mas ainda falta caminhar bastante para que a cidadania seja,
realmente, expressdo dos direitos de todos e ndo privilégio dos setores mais favorecidos da

sociedade.

De qualquer forma, o conceito e a pratica da cidadania tém se ampliado no sentido da

consideracdo das mulheres, criancas, minorias nacionais, étnicas, sexuais e etarias.

A cidadania das pessoas com deficiéncias fisicas tem também se ampliado, mesmo que a passos

mais vagarosos.

Porém, atras nesse processo, a cidadania das pessoas com deficiéncias cognitivas ainda carece
de muitos avancos, devido a invisibilidade social desse contingente de pessoas. E, dadas as
limitagcOes dessas pessoas, 0 empenho nesse sentido depende fortemente daqueles que se

inscrevem entre seus defensores.
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5.4 Emancipacgao Politica e Emancipa¢do Humana

A cidadania, como é hoje entendida, surge historicamente como resultado das lutas de setores
ndo dominantes da sociedade, na passagem do feudalismo ao capitalismo.

O educador e fildsofo Ivo Tonet, numa analise com base na teoria marxista, questiona a logica
da transformacdo do individuo em cidaddo, afirmando que a natureza essencial da cidadania
“se encontra naquele ato fundante da sociabilidade capitalista, que ¢ o ato de compra-e-venda

de forca de trabalho e que resulta na producdo de mercadorias.” (TONET, 2013, p. 127).

Segundo sua anélise, os direitos de liberdade e igualdade foram instituidos a partir das bases
econémicas do sistema capitalista. Nesse caso trata-se da liberdade de cada individuo dispor
seus valores-de-troca, que sdo as mercadorias que possua e o seu tempo de trabalho. Assim, a
igualdade entre os individuos provem de sua liberdade como intercambiantes de valores-de-

troca. Os individuos nesse processo sao equivalentes e indiferentes.

Esses direitos (liberdade e igualdade) seriam fundantes dos outros direitos. Té-los implicaria
cidadania, implicaria participacdo numa comunidade politica, implicaria emancipacédo politica

€m resumo.

Mas a emancipacdo politica ndo equivale a emancipagdo humana.

Para Ivo Tonet, ha uma diferenca grande e essencial entre comunidade politica e comunidade
humana. Enquanto a comunidade politica é restrita, parcial e limitada, a comunidade humana é

ampla, integral e ilimitada.

E prossegue Ivo Tonet:

A comunidade politica, da qual o cidaddo € momento essencial, ndo é nem poder4 ser
uma comunidade real, efetiva, porque no solo social que Ihe d& origem as relagdes
entre os homens ndo sdo de unido, mas de oposi¢ao, ndo sdo de matuo enriquecimento,
mas de mutua desapropriacgdo. E se de algum modo alguma unido existe entre eles, ou
é como uma imposicao juridico-politica ou como uma reacao alienada (solidariedade,
assisténcia, campanhas de fraternidade), ou, ainda, como resisténcia e como luta tendo
em vista a construcdo de uma comunidade efetivamente humana. (TONET, 2013, p.
137)
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Para Ivo Tonet, uma “comunidade efetivamente humana” seria uma “sociedade comunista” em
seu sentido original. A primeira enfatizaria a questdo da liberdade, enquanto a segunda

enfatizaria uma nova sociabilidade.

Em principio uma sociedade sem classes, ndo baseada na exploracdo do homem pelo homem,
seria mais propicia que uma sociedade capitalista e liberal para a fixagdo de politicas publicas
visando o atendimento de pessoas vulneraveis, como o0 sdo as pessoas com deficiéncias
cognitivas. Mas ndo se pode afirmar que isso tenha ocorrido até aqui nas experiéncias havidas
de sociedades dirigidas por partidos comunistas em alguns paises.

Apesar de salientar a distincdo entre emancipacdo politica e emancipacdo humana, Tonet
reconhece que a cidadania, caracterizada pela essencial limitacdo da emancipagéo politica, tem
seu papel positivo, e cita as palavras do proprio Marx: “Ndo ha davida que a emancipagédo
‘politica’ representa um grande progresso. Embora ndo seja a ultima etapa da emancipagéo

humana dentro do contexto do mundo atual.” (apud TONET, 2013, p. 133).

A argumentacdo de Ivo Tonet fala do homem genérico na sociedade capitalista. O contexto
adotado ndo considera as particularidades das pessoas com deficiéncias cognitivas, como de
resto as teorias gerais que falam de cidadania também partem do pressuposto de pessoas sem

deficiéncia cognitiva.

Dado que o dominio do entendimento humano entre as pessoas é a base da vida social, as
limitacGes das pessoas com deficiéncias cognitivas as colocam entre as mais vulneraveis dentre
as vulneraveis, se ndo forem as de maior vulnerabilidade. Enquanto o individuo trabalhador
(assalariado) é explorado no sistema de producdo capitalista, e luta contra essa exploracédo, as
pessoas com deficiéncias cognitivas acentuadas sequer sdo consideradas, ndo interessam ao
sistema econdmico, sendo deixadas a margem, praticamente situadas abaixo da posicdo dos

mais explorados.

Historicamente as pessoas com deficiéncias cognitivas foram beneficiadas quando a ética cristd
as livrou da “exposi¢do”, e quando a ciéncia superou a supersti¢do simultaneamente a formacao
do capitalismo. Esse mesmo capitalismo engendrou um quadro que induziu no século XIX as
pessoas com deficiéncias cognitivas a serem isoladas em institui¢des, & margem da sociedade.

Mas 0s movimentos sociais posteriores puderam criar condigdes para que hoje elas obtenham
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mais aceitacdo do que em épocas passadas. Nesse processo, se pessoas com deficiéncias
cognitivas conseguirem alcancar direitos basicos de que os cidaddos em geral ja usufruem (ou
pretensamente usufruem), isso j& serd um grande salto de qualidade na condicdo que possuem.
E se pessoas com deficiéncias cognitivas podem ndo ter a compreenséo da propria condicéo,

certos direitos civis merecem um tratamento diferenciado em seu caso.

Assim, considera-se aqui a obtencdo de direitos basicos pelas pessoas com deficiéncias
cognitivas no estagio atual da historia, sem se conjecturar sobre 0 que seria uma verdadeira

emancipacdo humana futura.

5.5 Direitos Humanos

Os direitos garantidos aos seres humanos nas sociedades sempre dependeram dos resultados
das lutas entre grupos dominados e grupos dominantes. Ao longo da historia houve conquistas
importantes dos grupos vulneraveis nesse sentido, assim como periodos de agresséo aos direitos

dessas camadas vulneraveis.

Em 10 de dezembro de 1948 a Assembléia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU)
aprovou e proclamou a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. Essa Declaracdo diz em
seu primeiro artigo que: “Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e
direitos. Sao dotados de razdo e consciéncia e devem agir em relagdo uns aos outros com espirito

de fraternidade”.

Nota-se a referéncia explicita a “razéo e consciéncia”, que de certa forma ndo leva em conta
gue pessoas com deficiéncias cognitivas graves podem nao dispor de modo integral dessa razéo
e dessa consciéncia tais como certamente previstas. Mesmo que ndo intencionalmente, essas
pessoas sdo esquecidas nessa conceituacdo. Mas isso seria a época uma omissdo perdoavel

diante da importancia do surgimento de tal documento.

Atualmente, no site das Nac¢bes Unidas para o Brasil, ha uma pergunta e uma resposta
estampadas relativas ao que sdo direitos humanos. A pergunta “O que sdo direitos humanos?”
¢ acompanhada da resposta: “Os direitos humanos sdo direitos inerentes a todos os Seres

humanos, independentemente de raca, sexo, nacionalidade, etnia, idioma, religido ou qualquer
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outra condi¢do.” (NACOES UNIDAS NO BRASIL, 2017). Nota-se nesse caso uma

abrangéncia maior, que inclui realmente todas os seres humanos de “qualquer condigdo”.

O jurista Dalmo Dallari diz que, em se tratando de direitos humanos, as discussdes sofisticadas
sobre davidas tedricas ndo sao indispensaveis nem prioritarias. Segundo ele, sdo pressupostos
dos direitos humanos que a pessoa humana € essencialmente a mesma em toda parte, e que é

indispensavel ter em conta a individualidade das pessoas e a peculiaridade das culturas.

Nenhuma pessoa teria nascido e sobrevivido sem o0 amparo e a ajuda de muitos. E todos, mesmo
0s mais saudaveis e poderosos, podem facilmente perceber que ndo podem dispensar a ajuda
constante de muitas pessoas para conseguirem satisfazer suas necessidades basicas. EXxiste,
portanto uma solidariedade natural que decorre da fragilidade humana e que deve ser
completada com o sentimento da solidariedade. Este € o ponto de partida para a concep¢éo

basica dos direitos humanos.

Dalmo Dallari aponta que é importante perceber que, enquanto determinados direitos receberam
muito cedo o reconhecimento unanime, outros somente foram expressamente incorporados ao
elenco dos direitos fundamentais da pessoa humana em épocas mais recentes, como por

exemplo, o direito a um meio ambiente sadio.

Por outro lado, os direitos das pessoas com deficiéncias cognitivas merecem um tratamento

especial em funcdo da vulnerabilidade dessas pessoas.

A preocupacdo em oferecer tratamento especial a pessoas com deficiéncias cognitivas passa
pelo exercicio de uma ética de reconhecimento do proximo diferente, como acima foram citadas

a ética da alteridade e a ética do cuidado.

Quanto a isso, as éticas fundadas na autonomia e independéncia do sujeito ndo provém a atitude
necessaria, como sdao exemplos a ética utilitarista e a €tica contratualista. Como observado em
capitulo anterior, enquanto herdeiros da ética utilitarista levantam ideias que ameacam pessoas
com deficiéncias cognitivas, a ética contratualista ndo oferece justica a quem ndo entra em

“adequados termos de cooperacdo” (no conceito contratualista).
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Essa omisséo é observada pela filosofa americana Martha Nussbaum, uma pensadora liberal
(reformista), que reconhece que a teoria contratualista, propria do liberalismo, falha em néo
considerar pessoas com deficiéncias cognitivas graves (acrescenta imigrantes e animais nao
humanos). De modo a tentar modernizar e tentar robustecer a teoria contratualista, Martha
Nussbaum advoga que os bens primarios (a perseguir) do contratualismo, a saber, renda e
riqueza, sejam acrescidos do minimo de atingimento de algumas capacidades humanas nao
materiais (NUSSBAUM, 2013).

5.6 Direitos Bésicos e Direitos Especiais de Pessoas com Deficiéncias Cognitivas

O primeiro direito humano é a vida. Como um principio fundamental ndo se deve negar o direito
a vida de quem queira viver. O direito a vida de pessoas com deficiéncias cognitivas graves
ainda sofre contestacdes. A pessoa com deficiéncia cognitiva deve ser garantido o direito a vida,
independentemente das limitagdes que possua. Mas, garantida a vida, vejam-se 0s demais

direitos.

A Lei Brasileira de Incluséo das Pessoas com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
registrada como Lei n.° 13.146, de 6 de julho de 2015, preconiza como direitos fundamentais:
o direito a vida, o direito a saude, o direito a habilitacdo e a reabilitacdo, o direito a educacéo,
o direito a moradia, o direito ao trabalho, o direito a assisténcia social, o direito a cultura,

esporte, turismo e lazer, e o direito ao transporte.

Essa lei visa atender as pessoas com deficiéncias em geral, e atribui um capitulo a cada um
desses direitos fundamentais (BRASIL, 2015)

Como este trabalho versa sobre pessoas com deficiéncias cognitivas, vai-se falar aqui dos
direitos que merecem uma discussdo especifica por serem impactados pelas caracteristicas e

limitacGes das pessoas com deficiéncias cognitivas, como 0 Sao as pessoas autistas.

No que se refere as pessoas com deficiéncias cognitivas, incluidas as pessoas autistas, que
necessitam constante supervisdo, precisam ser acrescentados direitos especiais, como a
protecdo, o cuidado e sua representacao civil por responsaveis legais. E esses direitos precisam

ser materializados em medidas concretas.
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No caso de pessoas com deficiéncias cognitivas, o atendimento a esses direitos depende de uma
legislacdo aperfeicoada que o0s expresse, da acdo do Estado no sentido de garantir sua
implementacdo, e da sociedade em geral quanto a atitude ética no cotidiano em relacéo a essas

pessoas.

No sistema econdmico capitalista em que vivemos, baseado na producdo e consumo de
mercadorias visando o0 méximo lucro, onde a busca da maxima eficiéncia exige se produzir o
maximo no minimo tempo, as pessoas com deficiéncias cognitivas ndo correspondem aos
requisitos (de produtividade) do sistema e efetivamente ndo interessam ao seu comando (ao
capital). Ndo se poderia afirmar que em um sistema econémico socialista real a situacdo das
pessoas com deficiéncias cognitivas, como as autistas, que necessitam constante supervisao,
seria diferente, observando-se 0s paises que tém ou ja tiveram essa experiéncia de organizacao
econdmica. Tem-se mostrado comum aos dois tipos de sistemas econdmicos o empenho
absoluto na produtividade maxima das coisas. Esse objetivo por si s6 ndo conta com as pessoas

com deficiéncias cognitivas.

Porém, a imensa maioria da sociedade é formada por seres humanos que buscam viver suas
vidas tecendo lacos familiares e de sociabilidade dentro de suas rela¢bes, enquanto obviamente
lutam por seu sustento. Embora necessitem lutar pela obtencdo de seu lugar de trabalho para
sobreviver, tém em suas vidas valores onde estdo presentes a emocédo, a solidariedade, o
interesse em cuidar de suas pessoas com deficiéncias. E lutam ou apoiam a luta pela ampliacéo

dos direitos basicos das pessoas com deficiéncias cognitivas.

Educacao e trabalho sdo exemplos de direitos basicos de qualquer pessoa, ao lado de outros, e
devem também ser garantidos as pessoas com deficiéncias cognitivas. No que segue serdo
abordados alguns aspectos especiais importantes a considerar quanto a garantia desses direitos

béasicos as pessoas com deficiéncias cognitivas.

5.6.1 Educacéo

Logo apds o fim da Il Guerra Mundial, em 1948, foi proclamada na ONU a Declaracao
Universal dos Direitos Humanos. Esse documento representou um marco fundamental ao
proclamar o ideal da garantia de dignidade a todo ser humano em todos os pontos do planeta.

A partir de entdo tém crescido no mundo de modo mais vigoroso 0s movimentos contra todo
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tipo de discriminagdo. Conferéncias internacionais elaboraram documentos que passaram a
nortear politicas publicas. Esse movimento favoreceu a adogdo de medidas de apoio as pessoas

com deficiéncias em diversos paises.

Dentre os referidos documentos ressaltam as Declaragdes de Jomtien (UNESCO, 1990) e de
Salamanca (UNESCO, 1994). Esses documentos trouxeram apoio a luta contra a discriminacéao
social das pessoas com deficiéncias, abordando a questéo da educacdo. No passado a educacéo
das pessoas com deficiéncia era separada da educacao geral, sendo chamada educacao especial.
As Declarac6es de Jomtien (Tailandia) e de Salamanca (Espanha) proclamaram que as pessoas
com deficiéncia deviam ser educadas juntamente com as pessoas em geral em um modelo que

ganhou o nome de “educacdo inclusiva”.

Educacéo Inclusiva

“Educacédo inclusiva” € um ideal a ser alcancado. Na préatica faz mais sentido se falar em
“inclusdo na educacao”, que é um processo, uma busca de constante melhoria de algo inacabado.
Neste texto vai-se utilizar o termo “educagdo inclusiva” por simplicidade e costume geral, mas
com o sentido de “inclusdo na educagao”. A inclusdo que se busca em geral, em seu sentido
amplo, é a inclusdo de grupos discriminados de todo tipo. As pessoas com deficiéncias estao

entre as mais discriminadas na educacdo, principalmente aquelas com deficiéncia cognitiva.

Inspirado nas DeclaracGes acima mencionadas cresceu no Brasil o movimento pela incluséo na
educacdo de pessoas com deficiéncia. O objetivo é o oferecimento as pessoas com deficiéncia

do mesmo e pleno direito a educagdo sem distingdo em relacdo as demais pessoas.

Mas o trabalho de educacdo de pessoas com deficiéncia possui necessidades técnicas a serem
atendidas que introduzem uma complexidade maior: ambientes, preparacdo especial de
professores, metodologia de avaliacdo, etc. As necessidades especiais das pessoas com

deficiéncia sdo variadas, exigindo tipos de apoio igualmente variados.

Educacao Especial

As tradicionais instituicdes de educacgdo especial como as Associagdes de Pais e Amigos dos

Excepcionais (APAES), institutos para pessoas com deficiéncia auditiva e para pessoas com
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deficiéncia visual, etc, possuem vasta experiéncia nos servicos prestados as pessoas com
deficiéncias. Quando ndo se falava em inclusdo dessas pessoas, j& estavam as instituicbes de
educacéo especial fazendo seu trabalho. Nessas instituicdes especializadas a dindmica de ensino
é propria, de acordo com a capacidade de cada educando, ndo necessariamente se prendendo a
dindmica da educagéo geral.

Uma critica que alguns setores fazem ao modelo da educacdo especial refere-se a possivel
segregacdo das pessoas com deficiéncia numa espécie de gueto, e a que o mundo fora dessas

instituicOes possui uma realidade muito mais complexa.

Por seu turno, defensores da tradicional educacdo especial temem o relativo abandono das
pessoas com deficiéncia nos ambientes inclusivos com professores sem 0 necessario preparo
especial. Temem ainda que o apoio financeiro publico a seus projetos de educacgéo especial
venha a ser paulatinamente perdido. Para estes a pura educacao inclusiva pode significar a perda

de precioso tempo em que um trabalho individualizado seria fundamental.

De um lado e de outro ha setores que radicalizam sua visdo. Qualquer visdo radical de um lado
ou de outro estara impondo ao educando o ajustamento forcado a um modelo, perdendo-se com
iSSO as caracteristicas positivas do outro. Em cada modelo ha aspectos positivos convivendo

com aspectos negativos.

O mais adequado é o estabelecimento de um modelo combinado de acordo com as necessidades
de cada educando, devendo ser aplicada uma combinacgéo cooperativa entre educacéo inclusiva

e educacao especial.

A educacdo deve ser inclusiva na medida do possivel em cada caso, ndo se abrindo mao de um
apoio paralelo da educacdo especial. O beneficio da socializacdo ampla da educacéo inclusiva
é inegavel. Esse beneficio se estende inclusive aos alunos sem deficiéncia que, convivendo com
colegas com deficiéncia desde a infancia, provavelmente serdo adultos que mais facilmente
aceitardo o convivio com as diferencas, o que certamente fundamenta uma sociedade melhor.
Mas esse beneficio ndo pode negligenciar o maximo cuidado nas técnicas especificas de
aprendizagem do aluno com deficiéncia que cada situacao exija. Assim, ao mesmo tempo em
que a educacdo inclusiva deve ser um objetivo idealizado a ser permanentemente buscado, a

educacdo especial ndo deve ser abandonada, e sim deve ser mantida e apoiada para ndo sé
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alimentar a educacdo inclusiva como para garantir a educagdo, mesmo néo inclusiva, das

pessoas com maiores necessidades especiais.

5.6.2 Trabalho

Falar de trabalho € falar de um conceito central na obra de Marx. Para ele o trabalho é a prépria
exteriorizacdo do ser humano, a esséncia humana manifestada. Diferentemente dos animais, 0s
homens concebem em um projeto algo a ser construido (ideacdo), realizam esse projeto e, em
sucessivas tentativas em um processo recorrente (dialético), vao modificando o projeto inicial
conforme os resultados verificados até chegar a um produto final (objetivacdo). Isso é trabalho.
Nesse processo 0 homem modifica a realidade e modifica-se a si mesmo pelo acimulo da nova
experiéncia adquirida (LESSA; TONET, 2011).

Alienacéao

No fim do processo de trabalho, o produto se transforma em algo estranho, independente de
quem o produziu. Esse estranhamento entre produtor e produto situa-se na raiz do conceito de
alienacdo. A alienacéo € um processo de exteriorizacao de uma esséncia humana acompanhado

do ndo reconhecimento dessa exteriorizagao.

A alienacdo se manifesta sob diferentes modos. Uma primeira forma de alienacdo se da em
relacdo ao produto do trabalho pelo estranhamento em néo se reconhecer que o produto contém
em si a esséncia do trabalhador, mas escapa do trabalhador para gerar a riqueza do capitalista
que o emprega. A alienacdo também se manifesta no processo de producéo pela constatacéo de
que o trabalhador é condicionado pelo préprio modo organizacional imposto e controlado pela
geréncia do processo de producdo (BRAVERMAN, 1980). A alienacdo do sujeito como
pertencente ao género humano se da quando no processo de trabalho ele esta separado de sua
ligacdo com a comunidade, e se individualiza. A alienacdo em relacdo aos outros homens se da

pela consequéncia da individualiza¢do de sua vida.

A alienacdo principal é a transformacdo da forca de trabalho do homem, o que significa o

proprio homem, em mercadoria, ou seja, a reificacdo (coisificacdo) do homem.

Quando o sujeito ndo se reconhece em seu aspecto mais fundamental, que € o trabalho, e quando

o trabalho ndo é reconhecido como parte essencial de sua condicéo de ser humano, a vida perde
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significado. A teoria da alienagcdo de Marx mostra o esvaziamento do sujeito alienado, mostra
a descaracterizacdo da propria humanidade, da esséncia do sujeito.

Sujeito alienado é aquele que ndo consegue perceber a possibilidade de uma mudanca. O sujeito
que ndo se reconhece no produto de seu trabalho, que ndo se satisfaz na sua atividade de
trabalho, que nédo se reconhece enquanto membro de uma comunidade e que ndo reconhece a
alteridade é um sujeito impotente. Isso é a reproducdo perfeita das estruturas vigentes em uma

sociedade pautada pelo trabalho na qual a estrutura econdmica assume papel determinante.

Sentido Econdmico e Sentido Filoséfico do Trabalho

O modelo de sociedade em que vivemos valoriza o individuo conforme sua eficacia na maxima
producéo de coisas por unidade de tempo, mercadorias em nosso sistema econdémico capitalista.
Discutir sobre eficiéncia/deficiéncia remete imediatamente a capacidade de realizacdo de
trabalho.

Normalmente fala-se do trabalho em seu sentido puramente econémico. Mas o trabalho pode

ser pensado segundo um enfoque filoséfico mais amplo.

O filésofo tcheco Karel Kosic faz a distingéo:

Enquanto indagamos a relacdo entre o trabalho e a criacdo da realidade humano-
social, ndo descobrimos no trabalho nada de econdémico. O trabalho como agir
objetivo do homem, no qual se cria a realidade humano-social, é o trabalho no
sentido filosdfico. Ao contrério, o trabalho em sentido econémico é o criador da
forma especifica, historica e social da riqueza. Do ponto de vista da economia o
trabalho se manifesta como regulador e como estrutura ativa das relagfes sociais na
produgdo. O trabalho como categoria econdmica € a atividade produtiva social, que
cria a forma especifica da riqueza social. O trabalho em geral é o pressuposto do
trabalho em sentido econémico, mas ndo coincide com este. O trabalho que forma a
riqueza da sociedade capitalista ndo é o trabalho em geral; é um determinado trabalho,
o trabalho abstrato-concreto ou um trabalho dotado de dupla natureza, e apenas nesta
forma pertence a economia (KOSIC, 1986, p. 191)

O trabalho em seu sentido econémico é motor da criacdo de riqueza. Mas quando se pensa na
dignidade da pessoa com deficiéncia cognitiva, desconsiderada pelos sistemas de producéo,
pode-se pensar em tomar o conceito de trabalho em seu sentido filoséfico mais amplo. Isso quer
dizer primeiramente enxergar o trabalho como um meio para expressao da condi¢do humana da
pessoa no que tem de mais fundamental, o que ndo coloca a prioridade na produgdo econémica,

embora ndo a descarte.
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No sentido ontoldgico o trabalho é fundamento da autoconstru¢do humana. Quando se concebe
algo a ser feito, imaginam-se previamente as etapas a serem seguidas, procede-se a efetivacéo
dessas etapas e se chega a um resultado, produz-se valor de uso, realiza-se trabalho. Em nivel
mais elementar, quem concebe e opera sobre objetos da natureza visando algum fim especifico
do exercicio ativo de viver, realiza trabalho em seu sentido filos6fico. Em um nivel mais
abstrato, quem, por exemplo, concebe e faz poesia, e a declama numa praca, ndo esta fazendo
trabalho no sentido econdémico, mas é possivel interpretar que esta realizando trabalho em sua

forma filosofica.

Emprego e Trabalho Significativo

A filésofa e cientista politica americana Iris Young (1949-2006) distingue 0s conceitos de
autonomia e autossuficiéncia, entendendo autonomia como um direito, e autossuficiéncia como

um impossivel ideal de normalizagéo.

Segundo ela:

A retorica de autossuficiéncia repousa sobre o valor positivo da autonomia, mas a
pratica do bem-estar repousa sobre outro valor positivo, isto é, que cada um deveria
fazer uma contribuigdo social, mas isso erradamente se reduz a se ter um emprego.”
(YOUNG, 2002, posicdo 1084)

Para Iris Young, o trabalho ndo tem que se reduzir a um emprego:

Eu defino um emprego como uma tarefa atribuida por uma pessoa poderosa pela qual
ele ou ela deseja pagar. Ter um emprego e realizar uma contribuicéo social podem ou
ndo coincidir. Muitos empregos sdo socialmente in6cuos, mesmo diretamente
prejudiciais em seus efeitos. Ao mesmo tempo muitas atividades ndo pagas ou mal
pagas contribuem para o bem social (cuidar de criancas e de outros membros
familiares, e fazer trabalho doméstico para eles e para si mesmo, etc) (YOUNG, 2002,
posicao 1084).

Iris Young ainda define o que chama de “trabalho significativo”. Para ela “trabalho
significativo” é um ideal de trabalho que as pessoas fagcam claramente conectado a usos sociais

e reconhecido por sua contribui¢cdo ao bem-estar de outras criaturas em seus ambientes de
convivéncia (YOUNG, 2002).
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Um exemplo de trabalho significativo € o trabalho de cuidadores de pessoas vulneraveis, como
idosos e pessoas com deficiéncias cognitivas que necessitam supervisao, e o trabalho voluntéario

em geral. O trabalho da dona-de-casa tradicional é outro exemplo de trabalho significativo.

Na questdo do trabalho em sentido puramente econdmico, como gerador de valores de troca,
as possibilidades da pessoa com deficiéncia cognitiva diferem em grande medida das
possibilidades da pessoa com deficiéncia fisica.

Para as pessoas com deficiéncia fisica, uma vez eliminadas barreiras de natureza também fisica,
praticamente ndo ha impeditivo para que possam ocupar postos de trabalho como as pessoas
sem deficiéncia. A luta das pessoas com deficiéncia fisica organizadas, que primeiramente
propuseram o modelo social da deficiéncia, se dava no sentido de serem garantidas condicdes
de acesso aos postos de trabalho. Uma vez eliminadas as barreiras as deficiéncias fisicas,
acreditavam que poderiam disputar posicdes em pe de igualdade com as pessoas sem
deficiéncia. Seu objetivo consistia e tem consistido em se integrar ao sistema produtivo, sem
critica a aspectos desse sistema que ndo sejam as barreiras de ordem fisica. Esse pensamento,

por mais respeitavel que seja, € um exemplo da alienacdo como conceituada em Marx.

Mas para as pessoas com deficiéncias cognitivas ha que considerar também um outro sentido.
N&o se deve tratar simplesmente de se obter acesso a algum posto de trabalho tradicional, e sim
da possibilidade do exercicio da caracteristica mais profundamente humana que é a criacdo em
si, seja isso trabalho em sentido econémico ou ndo. Para isso, muito além de barreiras fisicas a
eliminar, interessam politicas publicas que criem espacos de aceitacdo e desenvolvimento a lhes

serem oferecidos.

E claro que essa sugestdo gera uma situacdo ambigua. A pessoa com deficiéncia cognitiva néo
interessa ao capital por ndo ser produtiva em geral como as pessoas consideradas normais. Se,
para a sua dignidade, for possibilitado a ela realizar trabalho fora do setor produtivo e como
expressdo de sua humanidade natural, como indicado acima, isso ird emular a idealizacdo de
Marx concebida para um contexto de uma sociedade sem classes: “De cada um segundo sua

capacidade, a cada um conforme sua necessidade.”
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5.6.3 Representacéo Civil

Diferentemente da pessoa com deficiéncia fisica, a pessoa com deficiéncia cognitiva grave
pode ndo possuir compreensdo da propria condicdo. Nessa condicdo, provavelmente ndo é
capaz de defender o que interessa ao seu bem-estar. Dai necessita de protecdo especial através

de um responsavel.

Para que esse responsavel assuma legalmente a defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia

cognitiva, se esta for adulta, ela deve ser judicialmente interditada segundo a legislagé&o.

Conforme a Convencdo Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, realizada na Guatemala, em 1999,
em relacdo a essas pessoas com deficiéncia, “nos casos em que a legislagdo interna preveja a
declaracé@o de interdicdo, quando for necessaria e apropriada para o seu bem-estar, esta ndo
constituira discriminacgo.” (ORGANIZACAO DOS ESTADOS AMERICANOS, 2001)

Segundo a jurista e Procuradora da Republica Eugénia Favero, “a interdi¢do também ¢é um
direito. Pessoas com deficiéncia, muitas vezes, precisam da protecdo especial do legislador. A
interdicdo, se aplicada corretamente, ndo implicard em restricdo, mas em garantia de direitos”
(FAVERO, 2007, p. 239).

Essa interdicdo torna a pessoa inimputavel de um lado, e impedida de assinar contratos e votar
por outro lado. Seu responsavel assina os devidos contratos eventualmente referentes a pessoa

interditada e periodicamente presta contas ao Ministério Publico.

No Direito Brasileiro, para os casos em que uma pessoa adulta com deficiéncia cognitiva €
considerada incapaz de defender seus direitos civis, existe a figura juridica da curatela associada
a interdicdo da pessoa em questdo (no caso de menores a figura juridica € a tutela). Isso esta

previsto pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Conclusao Parcial

Pessoas com deficiéncias cognitivas sdo as mais vulneraveis dentre as vulneraveis por poderem
ndo conseguir manifestar seus sentimentos e necessidades. Seu proprio direito a vida é

questionado por alguns. Algumas ideias circulam questionando a validade da manutencdo da
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vida de pessoas com deficiéncias graves. Esse pensamento deve ser combatido pois a vida de
qualquer pessoa, que obviamente tem absoluto valor para si e para seu circulo de relagbes (no
minimo), ndo se deve admitir ser desprezada por ninguém. A ninguém cabe juizo de valor sobre

a vida alheia.

A cidadania e os direitos humanos tém histéria. Na forma atual resultaram de lutas de setores
subalternos em relacgéo as classes dominantes no seculo XVIII, com a ascenséo da burguesia
solidificando o modelo econdmico capitalista. A cidadania fundou-se sob 0s marcos do
capitalismo, e desde o inicio marginalizando setores da sociedade, como os pobres, mulheres,
etc. Desde entdo, a custa de muita luta social vém se alargando os espacos de cidadania e de

direitos basicos na sociedade, mesmo havendo intervalos de retrocesso.

A cidadania e direitos para as pessoas com deficiéncias, especialmente deficiéncias cognitivas,
séo historicamente muito recentes. De qualquer modo, tem havido avangos. Um exemplo
importante no caso brasileiro foi a promulgacao do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, voltado

as pessoas com deficiéncias em geral.

Pessoas com deficiéncias cognitivas necessitam usufruir de direitos especiais, dada a sua
especial vulnerabilidade. Assim, é importante que lhes sejam garantidas condi¢cfes especiais

para que possam viver com dignidade.

Quanto a educacéo, é importante que se busque sua incluséo, sem prejuizo do apoio da educacgédo
especial no sentido de favorecer a almejada inclusdo. Esses dois enfoques para a educacao da

pessoa com deficiéncia cognitiva podem e devem ser combinados.

Quanto ao trabalho, é importante para as pessoas com deficiéncias cognitivas que lhes seja
possibilitado seu exercicio em um sentido ndo necessariamente econdémico da producéo de
rigueza (embora obviamente ndo se o descarte), mas em um sentido mais profundo de

manifestacdo da esséncia humana.

A representacdo civil de uma pessoa adulta com deficiéncia cognitiva grave por um responsavel
configura-se como um direito tendo em vista sua protecdo. Mas esse instituto passa pelo
processo da interdicdo, a qual se configura como condicdo necessaria para garantia daquela

protecéo legal.
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Essas consideragdes sobre direitos especiais abrangem as pessoas com deficiéncias cognitivas
em geral. Essas consideracOes serdo retomadas em capitulo posterior quando serdo observadas

condi¢des especificas do autismo, objeto primeiro deste trabalho.

Sendo o autismo uma condicéo bastante complexa, com varias conjecturas sobre suas causas e
manifestacdes, e muitas incertezas em relagdo ao seu melhor acompanhamento, no capitulo
seguinte discute-se a abordagem de alguns de seus aspectos sob a 6tica de conceitos do chamado

“paradigma da complexidade”.
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6 AUTISMO E COMPLEXIDADE

O autismo se revelou uma condicdo de muito dificil compreensdo desde o inicio das

investigacOes a seu respeito.

Como afirma o neurologista britanico Oliver Sacks (1933-2015):

Néo ha duas pessoas com autismo que sejam iguais; sua forma precisa ou expressao
é diferente em cada caso. Além disso, pode haver uma interacdo mais intricada (e
potencialmente criativa) entre os tragos autistas e outras qualidades do individuo.
Ainda que um simples passar de olhos possa ser suficiente para um diagndstico
clinico, sera sé levando em conta a totalidade da biografia do individuo que
poderemos ter a esperanca de compreender realmente o autista. (SACKS, 2006, p.
251)

Para o exame das questdes a discutir sobre o autismo na sociedade e sobre as atitudes da
sociedade diante da condicdo autista, essa complexidade que permeia o autismo deve ser

reconhecida e considerada quando se propdem caminhos e medidas.

6.1 Complexidade

Complexidade é uma nocdo utilizada em varios campos do saber cuja definicdo varia
significativamente conforme a area do conhecimento. Aqui sera tratada conforme abordada pelo

filosofo Edgar Morin.

O filésofo francés Edgar Morin € um critico contundente de abordagens simplificadoras e
reducionistas das grandes questdes. Propde uma abordagem que leve em conta de modo amplo
todos o0s aspectos e ambiguidades que cercam essas questbes (complexas), ao que chama
“pensamento complexo”. A necessidade dessa abordagem seria imposta progressivamente ao
longo de um percurso onde surgiriam primeiro os limites, as insuficiéncias e as caréncias do

pensamento simplificador.

A ciéncia e a técnica tém se desenvolvido lancando mdo de modelos simplificados para
representacdo de sistemas mais elementares. Esses modelos simplificados visam observar os
aspectos mais significativos dos fenémenos, desprezando-se os menos significativos. Por
exemplo, em mecanica € comum ser estudado o movimento de um objeto empregando-se
modelos que desprezam a resisténcia do ar ao movimento, desde que o objeto se mova em baixa

velocidade. Com base em simplificagdes como essa, modelos matematicos descritos por
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equacOes lineares séo adotados para representar sistemas reais que efetivamente operam de
modo ndo linear. Modelos simplificados desprezam diversas causas secundarias, supondo que

os fendmenos dependam apenas de uma causa principal ou poucas causas principais.

Mas ha sistemas de tal complexidade que a adoc¢do de modelos muito simplificados conduzem
a grandes erros. Os sistemas ecoldgicos de grande escala sdo um exemplo: sdo tantos os fatores
em jogo que as simplificagdes produzem modelos por vezes geradores de conclusdes falsas e
perigosas. Fendmenos naturais de grande impacto frequentemente surpreendem os analistas.
Em Economia, como alerta GEORGESCU-ROEGEN (2012), sdo usados modelos que apenas
descrevem a circulagédo do poder de compra em um sistema fechado, como se nele nada entrasse
e dele nada saisse. Esses modelos ndo levam em conta o papel da natureza, a qual interage com
0 processo econémico pelo fornecimento de matéria (finita) que retorna a essa natureza sob a

forma de residuos e poluicao.

Os fendmenos que envolvem o comportamento humano sdo ainda mais complexos e de dificil
previsdo. O autismo envolve o comportamento humano e & um problema de grande
complexidade. Diversas sdo suas supostas causas, diversos sdo seus efeitos nas pessoas,

diversas séo as propostas de seu manejo.

Para Edgar Morin,

A complexidade surge onde o pensamento simplificador falha. [...] Enquanto o
pensamento simplificador desintegra a complexidade do real, o0 pensamento complexo
integra 0o mais possivel os modos simplificadores de pensar, mas recusa as
consequéncias mutiladoras, redutoras, unidimensionais e finalmente ofuscantes de
uma simplificacdo que se considera reflexo do que ha de real na realidade (MORIN,
2011, p. 6).

Morin propde o que denomina “paradigma da complexidade” para a analise dos problemas
complexos, e assinala que a consciéncia da complexidade faz compreender que jamais se podera

escapar da incerteza e que jamais se podera ter um saber total.

Morin ndo acredita em uma totalidade que seja capaz de traduzir em si uma explicacdo completa
de grandes questdes complexas. Para ele, ha que se conviver com as incertezas inerentes aos
grandes problemas, com abertura as distintas interpretacGes e ideias que surgem. Valoriza o que
chama “principio da dialdgica”, variante da dialética, pelo qual os conceitos que se opdem

podem conviver sem serem superados por um terceiro, sintese (pode-se ilustrar essa ideia
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lembrando da fisica o fenbmeno da luz: certos efeitos da luz sdo explicados pelo conceito de
onda, outros pelo conceito de particula, um unico conceito ndo sendo suficiente para explicar

todos os efeitos do fendmeno).

Combatendo a abordagem reducionista e simplificadora no tratamento dos problemas
complexos, Morin afirma que ndo se pode conhecer o todo através da sua subdivisdo em partes
separadas. Para Morin, enquanto cada parte traz em si uma imagem parcial do todo (como um
holograma), a reunido das partes € mais, € a0 mesmo tempo menos, que sua soma, gerando a
emergéncia de propriedades somente contidas no todo e escondendo propriedades singulares
das partes. E resume, parafraseando Blaise Pascal, dizendo que “ [...] considero impossivel
conhecer as partes enquanto partes sem conhecer o todo, mas ndo considero menos impossivel
a possibilidade de conhecer o todo sem conhecer singularmente as partes.” (MORIN, 2014, p.
103)

Esses elementos do pensamento de Morin servem como referéncia quando se percebe que
considerar 0 autismo exige pensar as deficiéncias em sentido amplo, e, se se quer pensar a
questdo da deficiéncia, ndo se pode deixar de considerar o autismo. Além disso, o autismo €
uma condicdo sobre a qual pairam grandes incertezas em relacéo a praticamente todos 0s seus

aspectos, como anteriormente comentado.

O autismo, como uma deficiéncia cognitiva, € uma das mais enigmaticas condicdes, com
diferentes teorias que tentam sua explicacéo a partir de diferentes conjecturas. Apresenta varias
formas de comprometimento e recebe distintas abordagens terapéuticas. As pessoas autistas séo
discriminadas como 0 sdo as que possuem outras condi¢cGes de vulnerabilidade. Ao mesmo

tempo o autismo apresenta certas caracteristicas Unicas.

Interessa tentar encontrar o que € essencial entre as pessoas autistas independentemente do seu
tipo de comprometimento. Sendo o autismo uma deficiéncia cognitiva, interessa observar
também o que traz em comum com outras deficiéncias cognitivas, 0 que tem em comum com
qualquer tipo de deficiéncia, e 0 que as pessoas autistas tém em comum com as pessoas

vulneraveis e discriminadas em geral.

Em outro sentido, interessa ver, dentre os vulneraveis e discriminados, o que é especifico das

pessoas com deficiéncias em geral, dentre essas o que € especifico daquelas com deficiéncias
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cognitivas, e dentre estas o que é proprio das pessoas com autismo, e que seria ocultado se

apenas considerado um conjunto muito amplo.

Reconhecendo a complexidade do autismo e as inevitaveis incertezas em sua interpretagdo,
observa-se aqui 0 autismo evitando o abandono aprioristico das diversas teorias que tentam
aborda-lo e explica-lo, e justamente reunindo as visdes, em principio conflitantes, que podem
conviver no sentido de serem encontrados os melhores caminhos para as pessoas dessa

condig&o.

6.2 Sobre as Teorias a Respeito do Autismo

O carater complexo do autismo, com sua multidimensionalidade e as incertezas quanto a sua
compreensdo, enseja muitas teorias sobre suas possiveis causas e sobre as melhores abordagens
para seu acompanhamento. Segundo SACKS (2006, p. 248), ... nenhuma teoria abarca, até
agora, a totalidade do conjunto de fendmenos vistos no autismo.” O reconhecimento dessa
complexidade sugere examinar criticamente, mas sem preconceito, as diferentes teorias que

surgiram e continuam surgindo.

6.2.1 Sobre as Causas Hipotéticas e os Tratamentos Decorrentes

Praticamente ja ficou para trds a suposicdo da “mae-geladeira”, sob influéncia da teoria
psicanalitica, que atribuia a causa do autismo a uma suposta frieza dos pais, da mde em
particular. Tem amplo reconhecimento a afirmativa de que a prevaléncia absoluta dessa ideia

acarretou um atraso de décadas na pesquisa sobre o autismo.

A fixacdo em uma s6 hipotese apresenta maior risco (epistemoldgico) de se tomar uma direcdo
falsa: foi 0 que aconteceu com a adocao praticamente exclusiva do enfoque psicanalitico por
muito tempo. Por uma confusdo entre causa e efeito, pais foram estigmatizados por uma falsa

culpabilidade quanto ao autismo de seus filhos.

Porém em alguns circulos psicanaliticos ainda persiste a atribuicdo de causa psicogénica ao
autismo, em oposicdo ao predominio atual de hipdteses organicas. Nao para explicar o autismo,
mas para tentar minorar os efeitos do isolamento de pessoas autistas, ndo se deve afastar de
todo as possibilidades potenciais da psicoterapia. Como tratamentos psicoterapéuticos baseiam-

se fortemente no discurso do paciente, na exposi¢cdo de estados interiores profundos, essa
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possibilidade fica prejudicada para os casos graves de autismo. Mas para pessoas com formas
brandas de autismo, em que a pessoa autista, por exemplo, até possa ter um emprego formal e
formar familia, seu nivel de discurso pode buscar o beneficio do acompanhamento
psicoterapéutico, dentro de limites proprios da condigdo autista. Assim, ndo se deve negar a
abordagem psicologica de todo, mas restringindo-a aos casos mais favoraveis dentro do

espectro.

Mais recentemente tem crescido a aceitagdo da hipotese de causa genética para 0 autismo,
associada possivelmente a algum gatilno ambiental. Mas parece haver uma multiplicidade de
genes suspeitos de possuirem relacdo com o autismo, assim como multiplos possiveis gatilhos
ambientais. E a lista de possiveis gatilhos ambientais aumenta a medida que a producédo

industrial moderna cresce e cria produtos de todo tipo.

Esse desconhecimento em relacdo as causas determinantes do autismo abre espaco para a
proliferacdo de teorias que se propdem explica-lo, dai sendo propostos medidas e tratamentos

decorrentes dessas teorias.

Em 1998 provocou impacto o artigo do medico gastroenterologista inglés Andrew Wakefield,
publicado na revista médica The Lancet, no qual o pesquisador associava 0 aumento de casos
de autismo a aplicacdo da vacinacgdo triplice contra sarampo, caxumba e rubéola (sigla MMR,
dos nomes em inglés). Essa vacina costuma ser aplicada nas criancas entre 2 e 3 anos de idade.
Nessa epoca da vida deve aparecer ou se consolidar a fala. Esse estudo foi posteriormente
desacreditado pela comunidade cientifica internacional dedicada ao autismo e condenado pela
justica como fraudulento (TASCHNER, 2017; DONVAN, 2016). Porém ja tinha resultado em
gue muitas criancgas deixaram de ser vacinadas contra MMR na devida época, 0 que levou parte
dessas criangas a contrairem algumas dessas doencas e sofrerem as mas consequéncias

associadas.

Essa suposicdo que atribuia a vacina contra MMR um gatilho provocador de autismo apresentou
como resultado secundario a exposicdo desnecessaria de criangas as doencas que seriam
prevenidas por essa vacina. Essa suposicdo se insere em uma hipotese mais geral de atribuicédo
do autismo a uma possivel intoxicacdo dos organismos dos individuos autistas por certos
metais. Dai decorre o tratamento por quelacdo, que consiste em desintoxicar o organismo pela

introducdo de substancias especiais.
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Assim como a proposta de quelacdo, ha outras propostas para tratamento do autismo com base
em outras conjecturas sobre suas causas, como dietas alimentares (eliminagdo de gliten e

caseina) e suplementacGes vitaminicas.

Claudia Marcelino, mée de um jovem autista, fala da aposta que féz na dieta livre de gluten e
caseina, e relata, ndo a cura, mas alguma atenuacdo dos sintomas autisticos de seu filho. Nessa
publicacdo ela divulga uma série de receitas criadas com base nessa dieta (MARCELINO,
2010).

O surgimento dessas propostas sempre traz esperancas, mas elas ndo tém sido validadas em
testes cientificos extensivos e controlados. Os pais ficam divididos entre somente esperar pela
ciéncia médica oficial ou depositar suas esperangas em tratamentos alternativos. O fato é que
hd uma “industria” do autismo prometendo solugbes por diferentes métodos de discutivel
validade. N&o se deve desprezar o fato de que algumas dessas propostas rendem grandes lucros
a seus promotores e oneram familias de pessoas autistas. Mas o desespero de pais leva a que
precisem apostar em algo, mesmo que ndo cientificamente comprovado. Segundo a americana
Nancy Shute, jornalista de ciéncia, pesquisas apontam que nos Estados Unidos 75% das
familias estejam lancando mé&o dessas terapias alternativas sem que sejam encontrados

resultados positivos consistentes (SHUTE, 2010).

Por outro lado, uma outra conjectura que ndo pode ser subestimada € a da hipersensibilidade
sensorial, como j& mencionado. Essa hipersensibilidade sensorial abrangeria supostas
hipersensibilidades auditiva, visual, olfativa, tatil e/ou gustativa, as quais forneceriam

explicacdes para varios comportamentos arredios da pessoa autista.

Por exemplo, € comum ver pessoas autistas repentinamente cobrindo seus ouvidos com 0s
dedos sem motivo aparente aos circundantes. Segundo essa hip6tese de disturbios sensoriais,
para as pessoas autistas sons podem ser altos demais, luzes serem ofuscantes em demazia,
texturas de tecidos serem muito irritantes, etc, tudo isso além do padrdo normal da populagéo.
Por outro lado, costuma haver baixa sensibilidade a dor. Embora tudo isso também possa
ocorrer em pessoas comuns, nNo caso das pessoas autistas isso se mostra exacerbado. A aversdo
ao contato fisico poderia ser resultado de hipersensibilidade tatil, o isolamento poderia provir
da busca de afastamento em relacio a sons e luzes incdmodos. E comum que a pessoa autista

ndo explicite verbalmente o incémodo, apenas reaja com o préprio afastamento. Nessa situacdo
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1SS0 parece representar uma necessidade da pessoa autista no sentido de diminuir sua sobrecarga

sensorial e sua frequente grande ansiedade.

Essa conjectura ensejou o desenvolvimento de técnicas de “dessensibilizagdo sensorial”. Como
exemplo, suponha-se um menino autista que tenha medo de ter o cabelo cortado pelo barbeiro,
provavelmente devido a tesoura pontiaguda ou ao contato das maos do profissional. Imposta a
situacdo, entra em panico. Faz parte da técnica de dessensibilizacdo que 0s pais em casa usem
apetrechos de barbeiro de brinquedo e brinquem de simular a situacdo do corte com esses
brinquedos. Se a crianca aceitar participar da brincadeira, terd aumentadas as chances de aceitar

o trabalho do corte na prética.

6.2.2 Sobre a Farmacoterapia para a Reducéo de Sintomas Autisticos

Paralelamente, na via tradicional, a industria farmacéutica cria drogas que séo aplicadas no
sentido da diminuigdo de sintomas-alvo, por exemplo, ansiedade, obsessividade, etc. Muitas
vezes, sem haver uma demonstracdo clara do porqué do eventual beneficio obtido, essas drogas
apresentam eficacia na diminuicdo de sintomas-alvo, produzindo efeitos positivos em uma
fracdo de casos (e efeitos negativos colaterais). Mas as mesmas drogas podem nao ter eficacia
alguma quanto a diminuicdo dos mesmos sintomas-alvo numa outra parte dos casos. Os pais,
diante de graves sintomas de seus filhos autistas, séo compelidos a apostar no emprego dessas

drogas e ficarem vigilantes quanto aos seus efeitos.

A utilizacdo de medicacdo para reducao de sintomas autisticos é controversa. Quem I uma bula
fica assustado com os possiveis efeitos colaterais e pouco seguro quanto as estatisticas que
relatam os beneficios obtidos. Drogas que reduzem sintomas autisticos em uma parte das

pessoas ndo funcionam para outra parte, e nao é facil se acertar a dosagem adequada.

A sucessdo de novas drogas sempre traz esperancas de maior diminuicdo de sintomas-alvo com
reducdo de efeitos colaterais negativos. Mas, conforme a médica americana Marcia Angell, ao
mesmo tempo ndo se pode desconhecer os fortes interesses econbémicos da industria
farmacéutica, para a qual a administracdo continua de drogas é a fonte de seus lucros
(ANGELL, 2004).
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6.2.3 Sobre Teorias Cognitivas e as Intervengdes Decorrentes

O porqué do autismo ainda é um problema em aberto. Independentemente das incertezas quanto
a real causa bioldgica (ou as reais causas biologicas), pesquisas tém se realizado no sentido de
se entender como funciona a mente da pessoa autista, uma vez presente o quadro. Ou seja, se
ndo se sabe bem o “porqué” neuroldgico, tenta-se descobrir o “como” no nivel da mente em
funcionamento, pois a vida corre e as pessoas autistas tém que viver suas vidas

independentemente de uma incerta causa que tenha produzido seu transtorno.

Quanto a esse aspecto, deve ser reconhecido que na pessoa autista, como afirmado pela
psicéloga Uta Frith, a falta ou prejuizo de uma “teoria da mente”, inata nas demais pessoas,
revela-se a falha fundamental que mostra maior coeréncia com 0s comportamentos que se

observam.

Por essa falha, a pessoa autista tem dificuldade em inferir estados mentais ocultos no
interlocutor. Para ela € muito dificil entender uma ironia. Por exemplo, uma crianga autista,
lambuzada de chocolate, ao ouvir ironicamente “Como vocé esta limpinho!”, muito
provavelmente vai acreditar no dito ao pé da letra, e vai se manter lambuzada por estar
“limpinho”. Como outro exemplo, uma crian¢a autista geralmente tem dificuldade em brincar
de esconde-esconde. Se alguém a chama por seu nome, ndo lhe faz nenhum sentido esconder-
se, ndo lhe faz sentido a brincadeira, e ela se anuncia. Com base no mesmo deficit, a pessoa
autista talvez passe toda a sua vida sem jamais dizer uma mentira, pois ndo Ihe faz sentido

falsear fatos.

Essa falha ou prejuizo de teoria da mente ocorre juntamente com um grande deficit de
comunicacdo. Isso torna particularmente dificil a insercdo da pessoa autista na sociedade, pois

a humanidade se desenvolveu justamente sobre a base da comunicagéo entre os seres humanos.

A falha ou prejuizo de uma teoria da mente praticamente impede o entendimento de intencGes
ocultas no discurso de um interlocutor, o que fragiliza a pessoa autista. 1sso gera a necessidade
de sua protecdo e representacdo por alguém responsavel. Como ja mencionado, um subproduto
notavel dessa caracteristica € que a pessoa autista parece jamais mentir, mesmo em seu
beneficio, ja que falha em imaginacéao e ndo escapa de viver em um mundo em que praticamente

sO vé o concreto.
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A educacéo da crianca autista envolve tanto o aspecto da escolaridade, como o da reducdo dos

sintomas autisticos que Ihe causam prejuizo.

E necesséario ser feito um balanco entre a reducdo de sintomas autisticos e a ndo intervengao
diante de manifestacdes desses sintomas. Por exemplo, a ecolalia é uma caracteristica presente
em grande parte das pessoas autistas verbais. A pessoa autista pode passar grandes intervalos
de tempo em didlogos imaginéarios, reproduzidos de alguma situagdo ou criados por ela. 1sso

pode ser uma necessidade de expressao verbal, a qual fica travada na presenca de outras pessoas.

Sendo a condicao autista muito variada, é preciso tomar cuidado com a generalizacdo: a pessoa
autista que ndo desenvolveu a fala (autismo severo) tem necessidades em ordem muito mais
elevada que a pessoa autista de “alto funcionamento”. A pessoa autista de alto funcionamento
que é capaz de autonomia a ponto de cuidar plenamente de si, trabalhar e sustentar familia, tem
necessidades de uma ordem muito distinta das necessidades da pessoa autista que necessita
constante supervisao. Entre os dois extremos ha uma distribuicéo de casos com diferentes graus

de comprometimento em um modo multidimensional.

Conclusao Parcial

A abordagem simplificadora dos problemas, dando-se énfase a uma causa principal, € um meio
valido para se visualizar aspectos essenciais desses problemas. Isso tem sido uma abordagem

comum adotada em investigacdes cientificas e no desenvolvimento de tecnologias.

Mas ha problemas onde entram tantos fatores relevantes em jogo que tal simplificacdo ndo é
satisfatoria. Problemas da ordem do autismo ndo podem ser arbitrariamente simplificados. O
autismo coloca desafios e gera incertezas quanto a sua completa compreensao, caracterizando-

se por grande complexidade.

Teorias surgem para identificar causas do autismo. Nenhuma dessas teorias esclareceu
completamente essa condicdo. Provavelmente o autismo seja multifatorial quanto a suas causas.
Os pais buscam diversos tipos de tratamento na esperanca da cura. A corrente médica
dominante privilegia a medicalizacdo visando reducdo de sintomas-alvo, mas existem ainda
tentativas de tratamento por meio da nutrigdo (dietas), quelacdo e outros. Ndo ha resultados

concretos e extensivos, mas para 0s pais ansiosos por uma solucdo tudo é valido em principio.
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Apesar das incertezas quanto as causas do autismo, sdo conhecidas suas manifestagdes
comportamentais. Os estudos dos comportamentos das pessoas autistas geraram teorias sobre o
funcionamento cognitivo dessas pessoas. A falha ou prejuizo de uma teoria da mente nas
pessoas autistas parece ser uma importante caracteristica a corroborar parte de seus
comportamentos. Hipersensibilidade sensorial € uma outra caracteristica que se coaduna muito
bem com as reagdes de pessoas autistas. Medidas terapéutico-educacionais sdo produzidas em

funcédo desse conhecimento, e tém conseguido avan¢os no manejo das pessoas autistas.

Considerando as limitacGes das pessoas autistas, assim como as capacidades especiais que
possuem, € importante estabelecer para elas direitos especiais que minimizem os problemas
decorrentes de suas limitagcbes especificas e gerem oportunidades que valorizem suas
capacidades. Assim, no capitulo seguinte serdo vistos aspectos a serem levados em conta para

uma protecao especial das pessoas autistas.
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7 PROTECAO ESPECIAL DE PESSOAS AUTISTAS

S&o aqui apresentadas minhas reflexdes sobre possiveis caminhos que reduzam as dificuldades
das pessoas autistas na sociedade. Essas reflexfes procuram levar em conta justamente as

caracteristicas peculiares das pessoas autistas que as prejudicam nas interagdes sociais.

7.1 Pessoas Autistas com Necessidade de Supervisdo Constante

O autismo se apresenta em um espectro multidimensional, com caracteristicas diversas que

podem ou ndo estar presentes nos casos particulares.

O termo “autista” virou moda, havendo até pessoas que se dizem ou sdo ditas “autistas” por
possuirem um comportamento arredio, solitario, muitas vezes fruto de simples timidez. A midia
especula sobre o autismo até mesmo como caracteristica de algumas “celebridades” que
possuem certos comportamentos excéntricos. 1sso aguga a curiosidade do publico, e gera

conceitos €nganosos.

Trata-se neste trabalho do autismo como classicamente foi reconhecido, como deficiéncia

cognitiva limitadora de algumas capacidades basicas.

Como o transtorno autista apresenta-se em um espectro, para melhor especificacdo é preciso
ser feito um recorte, e serem delimitados o0s casos que mais interessam a este trabalho no que

concerne a necessidade de protecao especial.

As pessoas com formas mais brandas de autismo podem falar de suas experiéncias, sentimentos
e estados interiores, enquanto aquelas com formas mais severas de autismo ndo conseguem

verbalizar sobre seu intimo néo visivel aos que as circundam.

Predominantemente o que segue quer se referir as pessoas autistas de condicdo severa ou
moderada, com pouca ou nenhuma capacidade de cuidar bem de si, que necessitam constante
supervisdo, e que nao sdo capazes de tomar suas proprias decisdes em situacdes nao triviais; e,
mesmo que sejam verbais, ndo sejam capazes de atribuir corretamente estados mentais as outras
pessoas (prejuizo da teoria da mente), e por conseguinte ndo tenham a capacidade de discernir

e relatar o que pode prejudicéa-las.
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Para se enfrentar um problema grave é necessario primeiramente tentar reconhecé-lo em sua
inteireza. Uma pessoa autista nas condi¢des de necessitar de supervisdo constante ndo pode ser
abrangida pela visdo de que simplesmente dispde de uma varia¢do neuroldgica natural e que

possa sobreviver no mundo sem grande ajuda.

A esse subconjunto flagrantemente vulneravel sdo preferencialmente referidas minhas
reflexbes. Mesmo dentro desse subconjunto, h& grande variedade: pessoas autistas verbais e
ndo verbais, com escolaridade pelo menos bésica ou nem isso, de comportamento sereno ou
agressivo, etc. O que caracteriza esse subconjunto, em ultima analise, € a necessidade de
supervisdao constante, o prejuizo na atribuicdo de estados mentais a outrem e a consequente

incapacidade de autoprotecéo nas interacdes sociais.

A delimitacdo é nebulosa, ndo ha um teste simples e objetivo que possa fazer essa distincao.
Mas essa dificuldade ndo impede que uma sucesséo de testes e indagacfes e uma observacéo
cuidadosa permitam perceber a eventual incapacidade da pessoa autista de se cuidar e se
proteger, reconhecer inten¢es em interlocutores, avaliar possibilidades futuras e fazer escolhas

conscientes.

7.2 Protecdo Especial de Pessoas Autistas

E fato que presentemente a sociedade esta longe de respeitar devidamente a pessoa autista.
Sequer as caracteristicas do autismo sd@o bem conhecidas pelas pessoas em geral. Imagine-se
um jovem autista abordado e questionado por algum policial que estranhe seu comportamento.
Provavelmente, devido ao seu problema de comunicacdo, ndo sabera se explicar nem entender
a postura do policial. As consequéncias sdo perigosas. Se diante de um assaltante armado, sua
reacao imprevisivel a surpresa da situacdo desconhecida pode lhe ser ainda mais perigosa, sendo
fatal.

Nas escolas, principalmente entre adolescentes, € bem sabido que a pratica do “bullying” é
comum e atinge aqueles que destoam do padrdo tomado como normal no grupo. O adolescente
autista é frequentemente vitima disso. Suas estereotipias e sua ecolalia, seu comportamento em

geral destoante do padrdo, tendem a chamar a atencdo e provocar reagcoes irresponsaveis.
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Em diversas situacfes sociais, a pessoa autista, ndo sendo supervisionada, pode ficar & mercé
de acontecimentos imprevisiveis devido a sua incompreensdo de regras sociais e devido ao

desconhecimento geral das pessoas quanto a suas limitacoes.

Diante disso, as pessoas autistas que necessitam constante supervisdo precisam de protecdo
especial em varios aspectos, essa protecdo incluindo a pratica do cuidado a Ihes ser oferecido e
a sua representacdo civil por um responsavel. Para que isso lhes seja garantido de modo
adequado, é importante que as pessoas que as protegem, as cuidam e as representam sejam
imbuidas da ética da alteridade como fundamento de conduta e da ética do cuidado como atitude

e prética.

Faz parte dessa préatica e dessa atitude a ndo espera de reciprocidade, pois a pessoa autista
provavelmente ndo podera retribuir essa solidariedade devido a sua tendéncia ao
comportamento oposto, isto €, ao isolamento e ao egocentrismo, frutos involuntarios de sua

condig&o neuroldgica.

7.3 Observancia de Caracteristicas Peculiares das Pessoas Autistas

Né&o se pretende propor aqui um receituario de medidas especificas detalhadas para a protecdo
de pessoas autistas. Mas € importante estabelecer um conjunto minimo de ideias para o

norteamento a geracdo de medidas adequadas ao bem de pessoas autistas.

Essas ideias originam-se na observacao das caracteristicas tipicas das pessoas autistas. A partir
de um conjunto de ideias que levem em conta essas caracteristicas tipicas, dentro do exercicio
da ética da alteridade e do cuidado, podem ser geradas propostas e medidas positivas efetivas
nas instancias apropriadas. Propostas detalhadas podem ser criadas através de grupos de pressédo

politica e grupos de assessoramento de governo.

A importancia neste trabalho de se enfatizar a discussdo de ideias gerais alicercadas em
principios éticos é reforcada pelo reconhecimento de que as medidas especificadas em lei,
mesmo necessarias, podem ser ignoradas na pratica, ou até mesmo revertidas, se 0s valores

éticos que as norteiam ndo se solidificam ou até se modificam em sentido oposto.
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No campo legal, um passo importante em termos concretos foi dado com a Lei n.° 12.764 (Lei
Berenice Piana), de 28 de dezembro de 2012, regulamentada pelo Decreto n.° 8368, de 2 de

dezembro de 2014, documentos que serdo comentados adiante.

Seja em sua educacéo, seja em um possivel trabalho, ou em outra situacdo qualquer, devido as
caracteristicas do autismo, héa que se levar em consideragdo as peculiaridades da pessoa autista,
as quais podem se afastar muito das caracteristicas das pessoas comuns e das caracteristicas de

pessoas com outros tipos de deficiéncias cognitivas.

Essas caracteristicas da pessoa autista incluem: atencdo fugaz ao interlocutor,
hipersensibilidade sensorial (a certos sons e luzes, etc), hiperfoco em coisas de seu restrito
interesse, estereotipias, prejuizo da teoria da mente, comportamentos ritualisticos, etc. E comum
ainda o sintoma de ansiedade, havendo necessidade de intervalos de escape de modo a ser
reduzida a sobrecarga sensorial. Por outro lado, a pessoa autista costuma seguir melhor pistas
visuais e ter grande capacidade de memorizacdo, além de forte interesse em organizar e

classificar objetos.

7.4 Direitos Especiais Ligados a Relacdo Direta com Outras Pessoas

Comentam-se em seguida aspectos a serem levados em conta para a garantia de direitos as
pessoas autistas em algumas situacdes mais criticas, justamente aquelas em que € necessaria
uma relacdo direta com as pessoas, ou seja, aquelas que péem em cheque as dificuldades

fundamentais das pessoas autistas, que sdo a comunicacao e a interacdo social.

7.4.1 Quanto a Educacéo

Acima foi comentada a importancia da educacao inclusiva sem prejuizo do apoio das técnicas
da educacéo especial para as pessoas com deficiéncias cognitivas em geral. Aqui se considera

especificamente a pessoa autista.

A experiéncia mostra que, quanto a sua educacao, a primeira dificuldade para a pessoa autista
é sua simples aceitacdo por uma escola. No caso de escolas publicas vagas existem, embora
frequentemente as condigOes materiais sejam muito limitadas. No caso de escolas particulares,
é comum a alegacdo de falta de preparo para o melhor atendimento ao aluno autista, uma

maneira de evita-lo. Alega-se falta de preparo, mas também ha falta de empenho na busca desse
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preparo, fugindo-se a responsabilidade, restringindo-se a um interesse apenas por alunos
considerados normais. Embora a lei obrigue a aceitacdo do aluno autista, é dificil para os pais

confiar a educacéo de seus filnos a quem néo os quer ali.

Uma solucdo de compromisso para facilitar a inclusdo do aluno autista é a presenca de um
mediador, uma pessoa preparada que acompanhe a crianga autista em suas atividades, fazendo
a intermediacdo entre ela e professores.

Geralmente a atencédo e a concentragdo de um aluno autista em uma sala de aula séo fugazes
em relagcdo ao conteldo abordado, a ndo ser que o contetdo coincida com o tema de seu

obsessivo interesse.

Numa sala de aula inclusiva o aluno autista necessita do mediador entre ele e o professor, de
modo que ele possa se manter com foco no contetdo abordado o maior tempo possivel. Sem
essa mediacao € muito dificil que o professor possa atender a toda uma turma de alunos e ao
mesmo tempo dar a atencao especial que o aluno autista necessita. Esse trabalho pode ser mais

facilitado se o aluno autista é inserido em turma regular pequena.

No sentido da convivéncia do aluno autista em turma e em sociedade, sua educacao deve ser
inclusiva na medida do possivel, sem se abrir mdo do apoio da educacdo especial em paralelo
para superacdo de suas deficiéncias especificas. A educacgdo inclusiva e a especial ndo precisam

nem devem mutuamente se excluir.

Em relacdo a maneirismos estranhos de alunos autistas, a tentativa de uma “normalizacao”
forcada pode causar sofrimento e ser infrutifera. Esses maneirismos estdo sempre presentes,
parecem derivar de sobrecargas sensoriais e de algum modo parece haver uma necessidade de
uma autorregulacdo através dessas estereotipias. No caso da pessoa autista certos

comportamentos estranhos sdo valvulas de escape necessarias para diminuicdo de ansiedade.

Mas um minimo de modificacdo de comportamentos indesejaveis do aluno autista é importante,
visando a garantia de um nivel basico de aceitacdo pelo grupo para a sua inclusao,
principalmente em se tratando de um tempo de escolarizacdo. A possibilidade de escolarizacao
de uma crianca autista depende em parte de um espaco de convivéncia receptivo, e isso depende

da reducdo dos sintomas autisticos indesejaveis. Encontrar o balan¢o adequado entre a admissdo
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de estereotipias e a correcao de comportamento € uma preocupagdo constante de quem zela pela
pessoa autista.

Em MAURICE (1994), a autora relata o caso de superagdo de muitos sintomas autisticos de sua
filha por meio de intensa terapia comportamental através do método de Analise do
Comportamento Aplicada (ABA), como ja anteriormente mencionado. Por outro lado
SILBERMAN (2015) relata casos de maus tratos em criancas autistas através das medidas
aversivas aplicadas por parte de terapeutas comportamentais nos primeiros anos de uso desse
método. Hoje em dia, com o desenvolvimento das técnicas de modificacdo de comportamento,

ndo tem havido mais noticia do uso de medidas aversivas que possam configurar maus tratos.

Para a escolarizacédo, a crianga tem que estar suficientemente disciplinada e atenta ao professor
0 maior tempo possivel. Aplicada de modo competente, a terapia comportamental tem grande
importancia e deve ser considerada. As técnicas de modificagdo de comportamento, baseadas
em reforco positivo e limitadas quanto a medidas aversivas, devem ser aplicadas pelo menos
de modo que a crianga autista atinja condicdes minimas de comportamento que Ihe permitam

estar disponivel para a escolarizacao.

A educacdo da pessoa autista ndo deve se restringir a correcao de debilidades, mas tambem
deve enfatizar as habilidades, os interesses espontaneamente demonstrados. O uso de
computadores e softwares educacionais se encaixa com algumas caracteristicas proprias das
pessoas autistas, como 0 apego a previsibilidade, ja& que programas de computador respondem
sempre da mesma maneira se 0s comandos se repetem. O desenvolvimento de softwares
educacionais pode contribuir com oOtimas ferramentas para a educacdo de criancas autistas,

como por exemplo, na modelagem de comportamentos sociais desejaveis.

E importante salientar que a presenca de um aluno autista em uma turma inclusiva traz
beneficios a formacdo de carater dos alunos comuns. Esse convivio contribui para desde cedo
os alunos comuns respeitarem as diferencas entre as pessoas e compreenderem a importancia
da solidariedade, da alteridade. Essa vivéncia pode gerar como fruto uma nova geracdo de
adultos constituindo uma sociedade mais justa e melhor, a qual provavelmente ira lidar melhor
com problemas de deficiéncias em um futuro que certamente trara um crescente percentual de

idosos (com deficiéncias) na populagéo.
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7.4.2 Quanto ao Trabalho

Considerando as pessoas com deficiéncias cognitivas, acima foi comentado que o trabalho,
normalmente pensado no sentido puramente econdmico como gerador de riqueza, também pode
ser pensado em seu sentido mais geral, filoséfico, como expressdo natural da condi¢do humana
na criacdo de valores de uso. Aqui consideram-se as especificidades da pessoa autista e sua
relagdo com trabalho.

No sentido econdmico do trabalho, as dificuldades da pessoa autista, com hipersensibilidade
sensorial e outras dificuldades e limitagdes, podem impedir-lhe a realizacdo de diversas tarefas
e atividades.

Por suas caracteristicas peculiares (hipersensibilidade sensorial, prejuizo da teoria da mente,
ansiedade), ndo é imagindvel uma pessoa autista se sentir bem em um trabalho que envolva
ambientes com aglomerados de pessoas e muito ruido (por exemplo, um shopping
movimentado), ou que envolva decifracdo de inten¢des ocultas das pessoas ou o convencimento

de alguem relutante. A pessoa autista ndo sabe mentir nem em seu proprio beneficio.

Mesmo no sentido econémico, a pessoa autista pode possuir certas caracteristicas incomuns
que podem ser especialmente favoraveis. O hiperfoco com que se concentra em atividades de
seu interesse pode gerar mais eficiéncia do que a que seria alcancada pelas pessoas consideradas
normais. A pessoa autista costuma ser possuidora de memoria excepcionalmente boa, assim
como costuma sentir prazer em organizar e classificar objetos. Ha trabalhos que sédo

beneficiados por essas caracteristicas pessoais.

Mas para beneficio de uma pessoa autista se deve pensar no trabalho indo além do seu sentido
puramente econdmico. Tomando-se como referéncia a esséncia da condi¢do humana, e ndo do
sistema econdmico vigente, para 0 bem-estar da pessoa autista € importante a garantia do
oferecimento de espaco para o desenvolvimento do seu interesse por atividades livremente

criativas, mesmo gue ndo economicamente produtivas.

Um exemplo classico desse enfoque foi a acdo da psiquiatra Nise da Silveira (1905-1999)
viabilizando o trabalho de pacientes esquizofrénicos através de expressdo pela pintura de
quadros artisticos (CARVALHO, 2006; SCHLEDER, 2015).
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Isso ndo desmerece o treinamento para trabalhos formais de acordo com as caracteristicas da
pessoa autista. Possivelmente uma familia muito pobre contendo uma pessoa autista teria como
meta inseri-la em algum trabalho remunerado, por mais simples que fosse, desde que isso ndo
exacerbasse seus problemas comportamentais. Véem-se em alguns supermercados pessoas
autistas (e com outras deficiéncias cognitivas) trabalhando como empacotadores, por exemplo.

Isso ocorre para uma minoria de pessoas autistas.

Por outro lado, tém surgido iniciativas que justamente buscam aproveitar as caracteristicas
positivas excepcionais de pessoas com formas mais brandas de autismo, apesar de seus
problemas comportamentais. Por exemplo, a empresa dinamarquesa Specialisterne oferece
treinamento para pessoas autistas com formacdo de nivel médio completo e preferencialmente
cursando ensino superior. Em seu site na internet a empresa declara que seu objetivo inicial é
enxergar além do diagndstico e identificar o talento. Declara que as pessoas que procuram nao
precisam ter que aprender a se adaptar a trabalhar em equipe, possuir empatia, controlar stress
ou ter flexibilidade; e que justamente querem pessoas que tenham como caracteristicas:
capacidade de identificar padrbes que ndo séo visiveis facilmente para a maioria das pessoas,
capacidade de manter um nivel muito alto de concentracdo durante periodos muito longos de
tempo, terem uma memdria excepcional, ou serem capaz de realizar tarefas repetitivas e ndo
cometerem erros (consulta na internet realizada no site da empresa em 28 de outubro de 2017).
Essas sdo justamente caracteristicas proprias de pessoas autistas encontraveis na parte mais
favoravel do espectro. Vale lembrar que Hans Asperger previa em 1944 que as caracteristicas

peculiares de pessoas autistas poderiam no futuro ser especialmente valorizadas e aproveitadas.

Porém, apesar de algumas iniciativas, as estatisticas relativas ao trabalho formal de pessoas
autistas mostram numeros modestissimos. Em 2 de abril de 2015, por ocasido da comemoracao
do Dia Mundial da Conscientizacdo do Autismo, criado pela Organizacdo das Na¢des Unidas
(ONU), o ex-secretario geral da entidade, Ban Ki-moon, noticiou que estimativamente 80% das

pessoas autistas no mundo estavam totalmente fora do mercado de trabalho.

7.4.3 Quanto a Representacéo Civil

Uma questdo muito sensivel € a da possivel interdicdo da pessoa autista adulta para sua

representacdo civil por um responsavel com base no instituto da curatela.
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Ao atingir a idade adulta, a pessoa autista ndo interditada passa a ter todas as obrigacdes das
demais pessoas. Se do sexo masculino, por exemplo pode ser obrigada ao servigo militar. Os
pais que avaliam a falta de condi¢&o do filho autista de enfrentar as situacdes imprevisiveis da
vida sdo levados a admitir sua interdigdo e consequente representacdo por outra pessoa.

Essa decisdo é muito dificil e dolorosa para os pais. Os pais nessa situacdo certamente desejaram
como quaisquer pais que seus filhos fossem capazes de cuidar de si mesmos na idade adulta em
total igualdade de condicGes com as demais pessoas nesse aspecto. O reconhecimento da
incapacidade do filho autista para o cuidado pleno de si causa grande sofrimento. Mas é preciso

encarar a realidade como ela é.

Por outro lado, se a pessoa autista é dotada de suficiente compreenséo das coisas, se ela é capaz
de avaliar que apenas tem um “jeito diferente de ser”, ndo seria justificada a necessidade de sua

representagdo por outra pessoa.

Porém, as pessoas autistas que necessitam supervisdo, com significativo prejuizo na atribuicéo
de estados mentais a outrem, estariam muito vulneraveis na lida social por ndo serem capazes

de suficiente discernimento.

A pessoa autista judicialmente interditada ndo pode exercer em plenitude a totalidade dos atos
da vida civil. Essa pessoa autista, necessitada de supervisdo, obviamente ndo teria condicdo de
se sustentar economicamente, nem deveria ser passivel de imputacdo por atos desprovidos de

uma plena consciéncia de suas consequéncias.

Nesses casos de pessoas autistas que necessitam supervisdo constante, a interdicdo judicial
representa uma seguranca de modo a que possa ser protegida atraves da representacdo por seu

responsavel.

A interdicdo judicial € um instrumento que a faz ser considerada dependente, como um menor
de idade, de modo vitalicio. Em consequéncia a pessoa interditada pode adquirir direitos
previdenciarios especiais, como, por exemplo, pensdo por morte dos pais. Por outro lado a

pessoa interditada também se torna inimputavel.
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Para isso € fundamental o estabelecimento da representacdo civil por um curador através do
processo de interdicdo nos casos delimitados. Embora a interdicdo judicial encontre criticas

devido a limitacdo em atos civis, ela representa um direito a protecdo garantido pelo Estado.

Vale atentar para o fato de que as necessidades de protecdo, cuidado e representacdo se
estendem naturalmente a populacdo idosa, que caminhard inexoravelmente para essa
dependéncia. Essa situacdo deve ser assinalada em um momento em que propostas de
legislagdo, patrocinadas pelos setores econémicos dominantes no Brasil, apontam no sentido
oposto, ou seja, de se tratar a dignidade na velhice como um projeto de cunho pessoal baseado
no investimento financeiro individual (incentivo a previdéncia privada em detrimento de

previdéncia social).

7.4.4 Sobre Outros Direitos Especiais

Além dos direitos mais basicos, diversos sdo os demais direitos devidos as pessoas em geral no
atual estagio da nossa sociedade: direito a informacdo, direito a um meio ambiente sadio, etc.
Mas 0 que interessa destacar aqui sdo os direitos especiais devidos as pessoas autistas em
virtude de suas peculiaridades. Apos discorrer sobre os direitos especiais relativos a educacgéo,
ao trabalho e a representacdo civil, os quais sdo ligados a uma necessaria e mais intensa
interacdo social, vale complementar com outros direitos especiais importantes. Quanto a esses
outros direitos especiais além dos mencionados acima, podem ser exemplificados os relativos

a seguranca e ao lazer.

Seguranca

A seguranca aqui referida é a de a pessoa autista dispor de quem a supervisione ao longo da

vida.

Ap0Os viver com 0s pais, 0s quais em algum momento vao falecer, chega 0 momento em que a
pessoa autista ndo mais os tém como protetores. Algumas familias dispdem de relacdes
intrafamiliares ou interfamiliares que possibilitam a protecéo da pessoa autista em uma familia.
Mas outras familias ndo dispbem dessa possibilidade. E a pessoa autista se vé sozinha e
continuando a demandar protegdo especial. Uma alternativa é o estabelecimento de “residéncias

protegidas”.
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Residéncias dessa natureza, comuns em alguns outros paises, sdo locais destinados a jovens e
adultos com deficiéncias em situacdo de dependéncia e vulnerabilidade social, localizadas em

areas residenciais da comunidade.

Essas residéncias, custeadas pelo Estado, devem dispor de servicos de assisténcia e cuidados,
incluindo atividades educativas permanentes, oficinas de trabalho e atividades de lazer.

No Brasil tais residéncias sdo previstas na Lei Berenice Piana a ser comentada adiante, embora

ainda ndo tenha ocorrido sua implementagéo.

Lazer

Para uma melhor qualidade de vida, sdo fundamentais atividades de lazer para as pessoas.
Pessoas autistas obviamente também tém essa necessidade, mas suas caracteristicas peculiares

colocam alguns problemas e exigem providéncias.

Cinema, teatro, espetaculos musicais e outros espetaculos envolvem todo tipo de estimulos

sensoriais ou envolvem aglomeracdes de pessoas.

Em um cinema, a escuriddo e o som alto sdo incémodos as pessoas autistas. Em um teatro os
jogos de luzes as ofuscam. Em espetaculos musicais 0 som alto e as manifestacbes de

entusiasmo do publico as perturbam.

Em eventos que envolvem aglomeracdo de pessoas a hipersensibilidade sensorial provoca

desconforto.

Assim essas atividades de lazer, quando destinadas a pessoas autistas, devem ser planejadas de
modo especial em locais e horarios especiais para essas pessoas. Por exemplo, alguns cinemas
ja realizam sessdes especiais para pessoas autistas, com reduzido nimero de pessoas presentes

e com todos os cuidados para evitar sobrecargas sensoriais (de som, de luz, etc).

7.5 Legislacéo e Politicas Publicas

Em termos de direitos, legislacdo e politicas publicas, a luta das pessoas autistas e de suas

familias ndo pode se desgarrar da luta das pessoas com deficiéncias em geral.
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A sociedade somente vai respeitar de modo adequado a pessoa autista se respeitar as pessoas
com deficiéncia em sentido amplo. Mas também somente serd& uma sociedade que
verdadeiramente respeita as pessoas com deficiéncia se estiver incluido o respeito as pessoas

autistas.

A simples caridade e a benevoléncia ndo garantem o respeito a dignidade humana das pessoas
com deficiéncia. Essa garantia exige direitos assegurados em leis e respeitados no cotidiano.

Os direitos das pessoas autistas e com deficiéncias em geral necessitam serem transformados
em politicas publicas. Para isso devem se materializar em legislacdo. Isso por si s6 ndo é

suficiente se ndo acompanhado de vigilancia, mas a legislacdo representa um inicio necessario.

Para as pessoas autistas um passo importante foi dado pela sancéo da Lei n.° 12.764, de 27 de
dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), regulamentada pelo Decreto n.° 8.368, de 2 de
dezembro de 2014. Essa lei, resultado da luta de associacdes de pais de filhos autistas, instituiu
a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a
qual, dentre outros pontos, finalmente caracterizou o autismo como deficiéncia. Através dessa
lei, passaram a ser extensivos as pessoas autistas 0s mesmos direitos ja anteriormente

estabelecidos em lei para pessoas com outras deficiéncias.

Essa medida resultou da luta de associacbes de pais durante muitos anos. Note-se que 0
reconhecimento do autismo como deficiéncia situa-se na contramdo do que tém defendido

ativistas do movimento da neurodiversidade.

7.5.1 A Lei Berenice Piana

A Lei 12.764 (Lei Berenice Piana), de 2012, e regulamentada em 2014, citada acima, estabelece
gue a pessoa autista € considerada para todos os efeitos legais uma pessoa com deficiéncia.
Com isso ela passa a ter legalmente todos os direitos conferidos as pessoas com deficiéncias

em todas as leis.

Essa lei resultou de projeto (PLS 168/2011) de autoria da Comissdo de Direitos Humanos e
Legislacéo Participativa (CDH), presidida pelo senador Paulo Paim (PT-RS). A proposta surgiu
de proposicdo da Associacdo em Defesa do Autista (ADEFA), transformada em projeto da

Comisséo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa (CDH).
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A Lei ganhou o nome de Lei Berenice Piana em homenagem a Berenice Piana, mae de uma
pessoa autista e lider do movimento que lutou pelo projeto e culminou na san¢do da Lei e sua

regulamentagéo.

Através dessa lei a pessoa autista passa a ser considerada uma pessoa com deficiéncia para
todos os efeitos legais, podendo ser abrangida pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2015).

A Lei enumera as seguintes diretrizes:

(1 intersetorialidade;

(i) participacdo social;

(iii)  atencdo integral a saude;

(iv)  insercdo no mercado de trabalho;

(v) informacdo sobre o transtorno do espectro autista;
(vi)  capacitacdo de profissionais;

(vii)  estimulo a pesquisa cientifica.

Foi vetada a diretriz relativa a inclusdo escolar prevista na proposta enviada pelo Congresso a
Presidéncia da Republica (ANEXO C).

De acordo com a diretriz de intersetorialidade, as ac6es, as politicas e 0 atendimento devem
ocorrer de maneira conjunta envolvendo varios setores publicos, ndo somente o setor de saude

mental como outrora.

De fato, a complexidade do autismo exige interdisciplinaridade na sua consideracdo, portanto
que os diversos setores publicos contribuam em um todo, tais como os setores de educacéo,

saude, direitos humanos, etc.

A diretriz de participacdo social indica que a gestdo de governo nessa area deve consultar

profissionais e pais através de suas associagdes.

Profissionais experientes no trato do autismo tém obviamente muito a contribuir,

principalmente aqueles com experiéncia bastante extensiva, como 0s que atuam nos espagos
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publicos de atendimento. Os pais sdo insubstituiveis como fontes de conhecimento sobre as
pessoas autistas de sua responsabilidade. E as associa¢des de pais congregam oS pensamentos

desses pais, reunindo portanto amplas experiéncias quanto ao autismo.

De acordo com a diretriz de atencdo integral a satde, devem ser garantidos diagndstico precoce,

atendimento multiprofissional e acesso a medicamentos e nutrientes.

O diagnostico precoce é fundamental para a rapida tomada de providéncias de estimulacdo da
crianga autista, assim como a interacdo de diferentes visdes profissionais. Assegurar em lei 0
acesso a medicamentos e nutrientes garantidos pelo Estado é de grande importancia devido aos

custos dificilmente assumiveis pela imensa maioria das familias brasileiras.

A diretriz de insercdo no mercado de trabalho indica que devem ser observadas as

peculiaridades do comportamento autista para essa insercao.

Como comentado acima, a pessoa com autismo apresenta comportamentos proprios nédo
encontraveis em outras sindromes, e isso exige adaptacdes do ambiente. No trabalho as
peculiaridades da pessoa autista precisam ser consideradas, tanto para evitar sobrecargas

sensoriais como para aproveitar caracteristicas especialmente positivas dessas pessoas.

De acordo com a diretriz de informacéo sobre o transtorno do espectro autista, o poder pablico

deve fazer ampla divulgacéo a respeito do autismo.

A sociedade precisa conhecer mais sobre autismo para que possa compreender 0S
comportamentos estranhos das pessoas autistas. O desconhecimento sobre as caracteristicas do
autismo é fonte de situacdes de incompreensdo e discriminacdo que podem ser evitadas com a

divulgacdo sobre o autismo em campanhas.

A diretriz de capacitacao de profissionais indica que deve haver incentivo tanto a formacéo de

profissionais como ao treinamento de pais e responsaveis por pessoas autistas.

A formacdo médica deve considerar o estudo da condicdo autista, pois € comum o
desconhecimento em relagdo a sindrome até mesmo por pediatras. Pais e responsaveis devem

ser treinados e aprender o maximo possivel sobre como lidar com seus filhos autistas, pois sao
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0s de contato mais estreito e extensivo com eles, principalmente em nossa sociedade com um

nivel de educacgdo ainda longe do desejavel.

De acordo com a diretriz de estimulo a pesquisa cientifica, devem ser desenvolvidos estudos

epidemioldgicos de modo a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do autismo no pais.

A ocorréncia do autismo tem apresentado indices crescentes, sendo necessario haver um
levantamento mais preciso para clarear a dimensao do problema no pais. Sabe-se que o autismo
ndo escolhe classe social. Portanto, enquanto pais com melhores condic¢des financeiras tentam
investir em tratamento para seus filhos, os pais mais pobres dependem apenas dos servigos
publicos. E esses servicos publicos ndo tém dado conta do nimero crescente de casos de

autismo.

A Lei prevé que o poder publico pode firmar contrato de direito publico ou convénio com

pessoas juridicas de direito privado para a execucdo das diretrizes acima.

Todas as fontes de apoio ao bem-estar de pessoas autistas devem ser bem-vindas, e a iniciativa

privada deve ser incorporada ao esforco de contribuicdo em favor das pessoas autistas.

Para o veto apresentado pela Presidéncia da Republica quanto a educacédo inclusiva foi alegado
gue o texto proposto abria a possibilidade de que a crianga autista em alguns casos recebesse

somente educacdo especial, e que isso iria contrariar a politica de inclusdo. (ANEXO C)

A incluséo escolar é muito importante, e como principio e objetivo deve haver todo o empenho
em sua concretizacdo. E justo o esforco maximo pela inclusdo, ndo se desconsiderando a
importancia da educacdo especial em apoio. Mas como a educacdo especial apresenta custos
altos, o que ndo se pode admitir é que a tese da inclusdo seja usada como escudo visando apenas

um barateamento de custos que seriam produzidos pela presenca da educacéo especial.

Por outro lado, na Lei ndo se fala em trabalho a ndo ser no sentido econémico. Expandir a nogédo
de trabalho, como foi feito acima, exige um aprofundamento do conceito. Para as familias mais
pobres o trabalho no sentido tradicional é o que contribui para o sustento familiar, sendo
compreensivel que essa visdo simples ainda seja predominante mesmo quando se trata do

trabalho de pessoas autistas.
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Quanto a representacdo civil essa lei especifica ndo se refere. Mas essa questdo estd contida na
legislagdo geral que se refere a pessoas ndo capazes de decidir sobre seus proprios interesses,
sendo explicitada também no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. E nesse Estatuto a protecéo
da pessoa com deficiéncia esta prevista pelo processo de interdigcdo e curatela.

A Lei Berenice Piana incorporou reivindicacdes historicas dos pais de filhos autistas, embora
haja pontos a serem aperfeicoados ao longo do tempo. Mas ja representou um passo muito
importante. Tendo sido promulgada e regulamentada, impde-se a luta por sua efetivagdo na
pratica em todos os aspectos. Ao mesmo tempo a discussdo sobre o que é mais adequado as
pessoas autistas deve prosseguir no sentido de serem ampliados os direitos das pessoas autistas

em nossa sociedade.

7.6 Movimentos Organizados de Pais de Pessoas Autistas

Ao longo da historia das sociedades a discriminagdo contra alguns grupos humanos sempre
esteve presente, seja por critérios de classe social, etnia, género, religido, ou por outras
condicdes. Em particular as pessoas com deficiéncias cognitivas sofreram essa discriminacao

praticamente em toda parte do mundo e em todas as epocas.

A luta organizada pelos direitos das pessoas autistas e das pessoas com deficiéncias cognitivas
em geral surgiu na esteira do crescimento das lutas organizadas de outros grupos discriminados,

como pessoas com deficiéncias fisicas, negros, mulheres, homossexuais e outros.

As pessoas autistas de condi¢do mais severa, com necessidade de supervisdo constante, por suas
limitacGes ndo tém possibilidade de se organizarem em movimentos como 0 movimento da
neurodiversidade das pessoas com formas mais brandas de autismo. Para suporte reciproco e
para defenderem medidas positivas em relacdo a seus filhos, grupos de pais se organizaram e
comecaram a trocar informacdes e ajuda. Como exemplos, nos Estados Unidos formou-se a
Autism Society of America (ASA), no Reino Unido a National Autistic Society (NAS), e mais
tarde no Brasil associacfes como a pioneira Associacdo de Amigos do Autista (AMA). Diversas

associacgdes locais e nacionais foram criadas em todo o mundo.
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O advento da internet permitiu uma maior divulgacéo dessas associagdes. Mais do que isso, 0
advento da internet permitiu o estreitamento de contato direto entre pais de filhos autistas.

Primeiramente surgiram os féruns de discussdo, e mais tarde grupos em diversas redes sociais.

Cada associacéo, cada forum de discusséo, cada rede social apresenta uma dindmica prépria em
suas discussdes internas, mas é possivel perceber as ideias dominantes. Por exemplo, a lista de
discussdo sobre o autismo, Autism List, centralizada na Universidade Saint Johns nos Estados
Unidos, iniciada em 1992, caracterizou-se por enfatizar a importancia do método de Analise do
Comportamento Aplicada (ABA). No Brasil o grupo de discussdo Autismo no Brasil existe
desde 2001.

Duas das associacdes mais atuantes atualmente nos Estados Unidos sdo a Autism Speaks e a
Cure Autism Now (CAN), que fazem campanhas para angariar recursos e pressionar autoridades
americanas no sentido de mais verbas para pesquisas visando a cura do autismo. No Brasil foi
criada em 2005 a organizagcdo ndo governamental de &mbito nacional Movimento Orgulho
Autista Brasil (MOAB). Como comentado acima, esse movimento, emergindo com base em
associagdes de pais de filhos autistas, como a ADEFA e outras, conseguiu a aprovacéo da Lei
Berenice Piana que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista. Essa lei, entre outros itens, reconheceu 0 autismo como
deficiéncia, de modo a que seus portadores passaram a ser abrangidos pelo Estatuto da Pessoa

com Deficiéncia.

Percebe-se que nesses grupos de pais as pessoas autistas consideradas sd@o principalmente
aquelas necessitadas de maior suporte, de maior supervisdo, e com maior comprometimento.
Assim geralmente entre as associacdes de pais predomina a luta por medidas compensatérias
em politicas publicas em favor de seus filhos. Esses grupos de pais defendem o reconhecimento

do autismo como de fato uma deficiéncia cognitiva grave.

7.6.1 Relacdo com Outros Movimentos de Respeito a Diferenca

Os direitos das pessoas autistas serdo tdo mais respeitados quanto mais o forem os direitos de
todos os discriminados de todo tipo, e vice-versa. A medida que a sociedade se conscientiza do
respeito aos direitos de um determinado grupo discriminado, torna-se mais capaz de

conscientizacdo quanto ao respeito a outros grupos discriminados. Por exemplo, em uma
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sociedade em que ha reconhecimento do direito a diferenca de uma pessoa homossexual (ou de
qualquer pessoa discriminada por qualquer motivo) ha maior probabilidade de reconhecimento
e respeito ao direito a diferenca de uma pessoa autista, e vice-versa. Assim, 0 movimento pelos

direitos das pessoas autistas reforca e € reforcado pelos movimentos desses outros grupos.

Colocar-se ao lado das pessoas autistas em defesa do respeito aos seus direitos enseja
naturalmente colocar-se ao lado de todas as pessoas discriminadas e vulneraveis (pessoas sem-
teto, abandonados de todo tipo), corolério natural da tomada de consciéncia a respeito do que
séo de fato direitos humanos.

Conclusao Parcial

As pessoas autistas se distribuem em um espectro, havendo condi¢des muito distintas entre
aquelas de mais alta capacidade funcional e aquelas mais comprometidas, embora haja
caracteristicas comuns ao longo de todo o espectro, como a dificuldade de comunicacédo e a

tendéncia ao isolamento. N&o é possivel ser estabelecido um tunico modelo prototipico.

As pessoas autistas mais comprometidas obviamente necessitam de condicdes especiais mais

abrangentes do que as de baixo comprometimento.

As peculiaridades das pessoas autistas incluem hipersensibilidade sensorial, maneirismos
estranhos e prejuizo na teoria da mente, sempre mais graves nas pessoas mais comprometidas.
Isso gera comportamentos e reacdes estranhos, fora dos padrbes normais, implicando no

sofrimento de discriminacdes.

O conhecimento desses comportamentos estranhos sugere que as pessoas autistas sejam
cercadas de condicGes adaptadas em seus ambientes de vivéncia para controle desses
comportamentos e supressdo de seus efeitos negativos. As caracteristicas especificas de pessoas

autistas devem ser levadas em conta para o estabelecimento dessas condi¢es adaptadas.

Assim, na educacdo é importante a presenca de um mediador que acompanhe a pessoa autista,
de modo que ela possa de fato se beneficiar de uma educacdo inclusiva. Em paralelo é

importante o apoio da educacdo especial.
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E importante que o trabalho para a pessoa autista tenha o sentido do exercicio de sua condicio
humana natural, ndo necessariamente no sentido de producdo de riqueza. E na realizacdo de
trabalho em seu sentido econdmico é importante que as habilidades especiais das pessoas
autistas sejam levadas em conta, como seu hiperfoco em atividades de seu interesse, sua

obsessao por regularidade e o uso de sua memoria excepcional.

A representacdo civil por um curador é também fundamental para os mais comprometidos. 1sso
passa por um processo de interdigdo, que nesses casos de maior comprometimento é necessario

para a obtencao da seguranca legal.

Essas reflexdes mostram a necessidade fundamental da protecdo das pessoas autistas que
demandam constante supervisdo, incluindo a pratica do cuidado e a representacdo civil dessas

pessoas, e a persistente vigilia quanto a efetivacdo desses direitos.

As associacOes de pais de filhos autistas sempre tiveram um papel fundamental na defesa das
pessoas autistas. Houve conquistas em beneficio de pessoas autistas onde houve maior

organizagdo de movimentos de pais.

No Brasil a Lei Berenice Piana resultou do esforco de pais no sentido de pressionar o Estado
por politicas compensatdrias. Essa lei veio materializar diversos direitos devidos as pessoas
autistas, significando um passo muito importante. A boa pratica dessa lei vai depender de
vigilancia e da conscientizacdo cada vez maior da sociedade. Uma questdo fundamental foi o
entendimento contido na lei de que o autismo é uma deficiéncia. Com isso tornaram-se
extensivos as pessoas autistas diversos direitos previstos no Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia.

Esse reconhecimento do autismo como deficiéncia, pelo qual tanto lutaram os pais de pessoas
autistas, tem sido questionado pelo movimento da neurodiversidade promovido por pessoas
com formas mais brandas de autismo. Mas para qualquer forma de autismo as conquistas das
associacdes de pais e o reforco identitario promovido pelo movimento da neurodiversidade

podem convergir em um todo de interesse para as pessoas autistas em geral.

No capitulo seguinte serd discutida justamente a combinacdo entre a necessaria protecdo

especial as pessoas autistas e 0s principios defendidos pelo movimento da neurodiversidade.
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8 COMBINACAO DIALOGICA ENTRE A PROTECAO ESPECIAL DE PESSOAS
AUTISTAS E O MOVIMENTO DA NEURODIVERSIDADE

Nesta parte sdo discutidos em conjunto os objetivos dos movimentos de pais em favor da
protecéo especial de seus filhos autistas e 0s objetivos do movimento da neurodiversidade.

A tecnologia da informacdo e da comunicagéo (principalmente internet) veio abrir caminho e

possibilitar mais facilmente a formacao de grupos de suporte em todas as esferas da vida social.

Assim foram formados grupos dos “neurodiversos”, pessoas autistas de alto nivel de autonomia
e independéncia (com Transtorno de Asperger segundo a versdao antiga do DSM-4), que
constituiram o movimento da neurodiversidade, e puderam passar a trocar suas experiéncias de

vida como pessoas dentro do espectro autista.

Da mesma forma, e ha mais tempo ainda, foram criados grupos de suporte entre pais de filhos
autistas. Essas redes de suporte entre pais de filhos autistas diminuiram seu isolamento e

permitiram sua troca de experiéncias na luta pelo bem de seus filhos autistas.

Assim, ha comunidades na internet, tanto de pessoas que advogam a neurodiversidade, formado
por pessoas autistas do tipo Asperger, como comunidades de pais de filhos autistas, de maior
comprometimento, em luta por uma cura, tratamentos, e suportes diversos. Ambos o0s
movimentos puderam crescer gracas a agora ampliada possibilidade de comunicacéo entre seus

participantes.

O conjunto dos sérios problemas derivados da condicdo autista é o gerador da necessidade de
formacdo dessas redes de apoio. Mas nem sempre esses movimentos tém reunido esforgcos na

mesma direcdo e sentido.

O movimento da neurodiversidade apresenta um significado especifico de reforco da identidade
e da autoestima de pessoas dentro do espectro autista, e ainda surge e se insere em meio a um
movimento mais amplo de respeito as diferencas. Ele reforca e é reforcado pelos movimentos
contra discriminagdes de todo tipo, como as relativas a género, etnia, sexualidade e outras, o
que inegavelmente contribui no sentido de uma sociedade mais justa. Por tudo isso ele deve ser

saudado e merece apoio.
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Os movimentos de mais longa data sempre foram importantes quanto ao reforgo das identidades
daqueles que os constituem. Assim, 0 movimento de pessoas com deficiéncia auditiva criou a
“cultura surda”, e luta pelo reconhecimento da lingua de sinais como um idioma tanto quanto o
é a Lingua Portuguesa em nosso pais; 0 movimento dos negros criou o “orgulho negro” e
conseguiu politicas sociais compensatdrias em seu favor; o movimento dos homossexuais
conseguiu mudar a forma como a sociedade enxergava a sexualidade dessas pessoas, criou o
“orgulho gay” e leis foram criadas em seu favor; 0 movimento feminino avangcou muito na
conquista de direitos em favor das mulheres em busca de igualdade de direitos
comparativamente aos homens. E assim tem sido o resultado das lutas dos movimentos dos

grupos historicamente discriminados e que agora se organizam.

A convivéncia entre grupos distintos ndo é negada por reforcos identitarios desses grupos.
Grupos distintos podem conviver como um todo, cada um preservando suas caracteristicas
proprias. Por exemplo, comunidades étnicas minoritarias integram-se a culturas dominantes,
mas em geral procuram resguardar suas proprias culturas, e assim preservam as identidades que
as distinguem. Isso acontece, por exemplo, com indigenas e minorias étnicas. As que nao
preservam as suas caracteristicas proprias fundamentais se diluem e acabam se tornando

invisiveis.

No que concerne a promover uma conscientizacdo no sentido de aceitacdo e reconhecimento
da diferenca e de compreensdo das caracteristicas do autismo, o movimento da
neurodiversidade interessa a todas as pessoas autistas em toda a extensdo do espectro. Interessa
compreender as caracteristicas especiais daquelas pessoas autistas de mais alto desempenho,
assim como interessa mais ainda compreender as caracteristicas especiais daquelas pessoas
autistas muito comprometidas. Essas caracteristicas podem ser muito distintas em muitos
aspectos entre 0s grupos mais comprometidos e os de condicdo mais favoravel, mas a
dificuldade de interacdo social em todo o espectro sempre esta presente. Assim, 0 respeito a
neurodiversidade interessa a todas as pessoas autistas que obviamente querem e precisam ser
aceitas e respeitadas. A condi¢cdo neurodiversa das pessoas autistas que necessitam supervisao
constante é ainda mais acentuada, portanto a elas obviamente interessa o respeito ao principio

da neurodiversidade.

Mas um outro aspecto importante deve ser também levado em conta. O movimento da

neurodiversidade é dirigido por pessoas autistas na ponta mais favoravel do espectro, que
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guardam caracteristicas gerais do autismo, mas em um grau diminuido, sendo ndo teriam a
capacidade de autonomia que possuem. Para o publico em geral, ndo ligado diretamente a
quest&o do autismo, pode passar a impressao de que esse movimento expressa a voz das pessoas

autistas em seu amplo conjunto.

Mas é importante levar em conta que é comum e passivel de distor¢édo a préatica reducionista da
tentativa do estabelecimento de modelos prototipicos para representacéo de grupos.

No caso do autismo, caracterizado por muito diferentes niveis de comprometimento dentro de
um espectro multidimensional, imaginar-se um determinado modelo como protétipo, e
raciocinar sobre o autismo com base nesse modelo, pode levar a falsas conclusdes sobre o que
é realmente o autismo, de modo tdo mais enganoso quanto maior a amplitude de possiveis

generalizagoes.

E preciso muito cuidado em néo se generalizar um modelo prototipico, pelo qual alguns sujeitos
sdo tomados como mais representativos que outros. A midia costuma criar prototipos para todas
0S grupos, e no caso do autismo isso também acontece. Ao contrario disso, ha que se levar em

conta a heterogeneidade dentro do espectro do autismo.

E comum ouvir-se que as pessoas autistas, além de serem estranhas e viverem em um mundo
proprio, sdo “muito inteligentes” e possuem habilidades extraordinarias. Esses mitos de
inteligéncia e habilidades extraordinarias servem apenas para alimentar a producéo de matérias
na midia que despertam curiosidade. Embora pessoas autistas possam possuir certas
capacidades extraordinarias devido ao seu hiperfoco em coisas de seu interesse obsessivo, essas
capacidades frequentemente ndo sao aplicaveis em necessidades préaticas da vida cotidiana; e
quase sempre as pessoas autistas ndo sabem interagir socialmente, o que lhes limita

extremamente as possibilidades de inclusao e aceitacao.

Em um extremo uma pessoa autista que tenha uma vida com alto grau de independéncia pessoal
vai ter uma problematica muitissimo distinta da de uma pessoa autista que, por exemplo, ndo
fala e se automutila. E dentro desse espectro ha pessoas que estdo comprometidas em diversos

graus em suas dificuldades.
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Cada caso precisa ser examinado em suas particularidades, e deve ser visado um balancgo entre,
de um lado, respeitar e aceitar as caracteristicas peculiares da pessoa €, de outro, educé-la no
sentido de aproxima-la de um minimo necessario de comportamento social mais facilmente
compreensivel as pessoas em torno, reduzindo os comportamentos que lhe causem grandes

prejuizos.

O movimento da neurodiversidade deve ser apoiado no que tem de fundamental, no
fortalecimento da autoestima dos neurodiversos e na luta contra o estigma sofrido pelas pessoas
autistas; mas vale repetir e salientar que foi desenvolvido pela agcdo dos grupos de pessoas
autistas na ponta mais favoravel do espectro do autismo, com capacidade de autonomia e
independéncia em muito boa medida, com necessidades de outra ordem comparativamente as

pessoas com autismo necessitadas de supervisdo constante.

Esse movimento, que se empenha pelo estabelecimento de uma espécie de “orgulho autista”,
para enfatizar esse orgulho chega a combater as campanhas que propugnam por uma “cura” do
autismo, ou mesmo a aplicacdo de métodos terapéuticos para eliminacdo de comportamentos

estranhos das pessoas autistas.

Por seu lado, os pais, principalmente os que possuem filhos com autismo severo, empenham-
Se no apoio a pesquisas em busca de uma sonhada cura, ou pelo menos no apoio a programas
que visem medidas educativas e terapéuticas de supressdo ou reducdo de comportamentos tidos

como socialmente inadequados.

Quanto a parte comum, da neurodiversidade em si, no que significa de respeito a diferenca
neuroldgica, isso € causa comum ao longo de todo o espectro, ndo sé em relagdo ao autismo
como em relacdo a qualquer deficiéncia cognitiva. Apoiar esse movimento contribui para dar

apoio ao movimento mais amplo de respeito as diferencas entre seres humanos.

Porém, quando o movimento da neurodiversidade, para afirmar a naturalidade dessa
neurodiversidade, combate 0 movimento de busca da cura do autismo por parte de pais,
alimenta evasivas de governos ndo suficientemente sensiveis a questao do autismo. N&o se deve
jamais esquecer dos casos do autismo mais severo, casos na parte mais desfavoravel do

espectro, em que pessoas podem viver a gravidade de nem serem verbais e se autoagredirem.
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Para esses casos graves ha necessidade de se buscar o auxilio médico, técnicas de mudanca de
comportamento, medicacdo e outras medidas que visem minorar esse quadro. Em suma, todo
tipo de empenho na busca de melhoria dos quadros, de modo que as pessoas afetadas alcancem
um minimo de aceitacdo social. Nesses casos, independentemente do ambiente social, 0 modelo

baseado na intervencdo médica também é indispensavel e tem que ser chamado a acao.

O modelo médico foi enriquecido pela emergéncia do modelo social e de seu desdobramento
no modelo da interdependéncia, mas sempre tera um lugar proéprio, ja que a deficiéncia parte

de alguma lesdo no corpo, embora se componha conforme o ambiente social.

N&o ha contradicdo entre o respeito as caracteristicas neuroldgicas diversas de uma pessoa,
expressas por seu modo de ser, e a intervencdo no sentido de Ihe garantir um minimo

indispensavel de aceitacdo social.

As pessoas autistas de condicdo mais favoravel ndo precisam se submeter a procedimentos
terapéuticos que ndo aceitem nem queiram reconhecer. Para isso tém autonomia suficiente para
evitd-los. Mas ndo podem ser porta-vozes daquelas pessoas autistas que quase ndo podem se
comunicar. Essas pessoas podem e devem ser representadas por seus pais ou responsaveis, 0s
mais interessados e empenhados em seu bem-estar. Os casos graves do espectro exigem

medidas que visem um minimo de comportamento socialmente adequado.

A radicalizacdo em uma ou em outra posi¢cdo conduz a exclusdo dos aspectos positivos da outra
posicdo. Uma pessoa autista que se automutila ou que é agressiva necessita absolutamente de
um tratamento visando a eliminacdo desses comportamentos. Uma pessoa autista de alto
desempenho (tipo Asperger), que consegue ter trabalho e formar familia, mas que apresenta

isolamento, tem necessidade de simples aceitacao.

O empenho pelo reconhecimento da neurodiversidade favorece a todos as pessoas autistas de
qualguer nivel de severidade (assim como pessoas com outras deficiéncias), mas é um erro a
oposicdo a métodos terapéuticos que visem a reducao de sintomas autisticos que claramente
limitem a sociabilidade. A reducdo de sintomas autisticos que limitem profundamente o

convivio social de pessoas autistas deve ser permanentemente buscada.
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Portanto, 0 movimento da neurodiversidade é auspicioso ao defender o respeito a condicdo dos
neurodiversos, mas de outro lado as pessoas autistas sem suficiente autonomia necessitam ser
atendidas e protegidas em todos os sentidos. Em resumo, necessitam de protecéao, de cuidado e
de representacéo civil.

Mas vale a pergunta: dar a pessoa autista protecdo, cuidado e principalmente representacao por

um responsavel significaria por outro angulo retirar sua cidadania?

Se uma pessoa autista ndo reconhece intenges em interlocutores devido a uma deficiéncia
inata, pode ficar a mercé de mas inten¢Ges de outrem se ndo for representada por um responsavel
autorizado pela Justica. De outro lado essa medida a limita quanto ao exercicio autbnomo de
alguns direitos civis, por exemplo ela seria impedida de assinar contratos da vida civil. Mas
assinar contratos sem ser capaz de dominar o seu significado ndo alcanca a condicdo de se

exercer um direito de fato.

Comparativamente, quando o movimento da “cultura surda” se opde ao implante coclear em
pessoas surdas, ele faz diminuir a presséo para que esses implantes sejam garantidos as pessoas

surdas que os querem.

Analogamente, se 0 movimento da neurodiversidade se opde a que as pessoas autistas sejam
tratadas como pessoas com deficiéncia, ele faz diminuir a presséo social junto a governos para

que direitos especiais sejam garantidos aos que deles necessitam.

O primeiro passo para superacdo de uma dificuldade ou limitacdo por qualquer pessoa € o
reconhecimento da referida dificuldade ou limitacdo, ou seja, ver as coisas como efetivamente
0 sdo. Os pais de pessoas autistas sempre foram os primeiros a perceber o autismo claramente
como deficiéncia, pois, mais do que ninguém, percebem as limitacGes de seus filhos e
preocupam-se com seu futuro. Reconhecida a deficiéncia, véo a luta, de inicio individualmente,

em um segundo momento sentem a necessidade de reunir seus esfor¢os aos de outros pais.

O reconhecimento do autismo como deficiéncia no Brasil foi uma conquista de grupos de pais
de pessoas autistas, pois abriu caminho para a elaboracédo de leis de protecdo. Uma das leis de
protecdo € a que reconhece a importancia da representacdo de pessoas autistas adultas por um

responsavel através do instituto da curatela com interdigdo. A eventual interdicdo judicial
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necessaria para a curatela visando representacdo civil da pessoa autista justamente preserva
direitos ameacados, e direitos reconhecidos e respeitados significam cidadania, significam

reconhecer a neurodiversidade da pessoa interditada.

O movimento da neurodiversidade reforca a luta contra as diferencas e deve ser saudado por
essa importancia. Mas é preciso reconhecer e manter o reconhecimento de que o autismo € uma
deficiéncia, como defendem os pais. A protecdo, incluindo o cuidado e a representacdo das

pessoas autistas, é fundamental, assim como o é para idosos e criancas.

A falta da compreensdo do conceito de neurodiversidade tende a isolar as pessoas dentro do
espectro autista como desviantes em relagdo a uma norma, o0 que tende a acentuar

discriminagéo.

A falta de protecéo especial as pessoas autistas as coloca em grande desvantagem social devido
as suas limitagdes, em particular a crucial limitacao na interagéo social. Estudar sem mediacdo,
trabalhar em ambientes que exacerbem sua hipersensibilidade sensorial, ou ficar indefesa na
lida social por seu prejuizo na compreensdo de estados mentais (prejuizo da teoria da mente)

sdo situacdes que prejudicam enormemente as pessoas autistas.

A oposicdo entre algumas bandeiras do movimento da neurodiversidade e as bandeiras das
associagdes de pais de filhos autistas também contribuiria para enfraquecer as reivindicacoes

relativas as pessoas autistas mais vulneraveis.

Ambos 0s movimentos ganham se se alinham e se conseguem aliar a compreensdo do principio

da neurodiversidade e a devida protecdo especial as pessoas autistas.

Como exemplo da combinacéo entre reforco identitario e luta por direitos especiais, vale citar
0 movimento negro. Este, ao mesmo tempo em que desenvolveu uma campanha de reforco de
sua identidade (“orgulho negro”), lutou e conquistou politicas publicas compensatérias das
discriminacGes que sofreu na histdria, como € o caso do estabelecimento de cotas para negros

em instituicdes publicas.
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O mesmo tem se dado de modo cada vez mais avancgado quanto ao movimento de mulheres em
busca de direitos especiais, assim como no movimento de pessoas com deficiéncias fisicas

(locomotoras e sensoriais). As politicas de a¢do afirmativa vém se impondo.

Da mesma forma, o0 movimento da neurodiversidade promovido por pessoas com formas mais
brandas de autismo vem reforcar uma identidade autista, a0 mesmo tempo em que movimentos
de pais de filhos autistas de maior comprometimento lutam por direitos especiais para seus
filhos.

Portanto o apoio ao principio da neurodiversidade e a defesa da protecéo, do cuidado e da
representacdo de pessoas autistas sdo bandeiras que se combinam dialogicamente e que s6 tém

a somar em um todo pelo bem das pessoas autistas. A complexidade do autismo as redne.

Conclusao Parcial

N&o se pode adotar um modelo Unico para representacdo do conjunto amplo das pessoas

autistas.

A complexidade do autismo sugere uma abordagem cuidadosa reunindo dois aspectos:

De um lado, o reconhecimento de que os comportamentos peculiares das pessoas autistas
correspondem a diferencas que sdo proprias da variedade humana, como bem defendido pelo

movimento da neurodiversidade.

De outro lado, o reconhecimento de que o autismo é uma deficiéncia cognitiva, e que exige
todos os esforgcos no sentido de minorar suas consequéncias negativas através da protecdo das
pessoas autistas necessitadas de supervisdo constante, incluidos o cuidado a lhes oferecer e sua

representacdo civil por responsaveis. Essa € a bandeira das associacdes de pais de filhos autistas.

Ao movimento de pais por protecéo a seus filhos autistas (de maior comprometimento) interessa
o reconhecimento da diversidade entre os seres humanos, bandeira principal do movimento da
neurodiversidade, de modo a que seus filhos possam ser socialmente inseridos e respeitados,

Ao movimento de pessoas com formas mais brandas de autismo interessam politicas publicas
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que criem condigdes favoraveis a sua adaptacdo aos diversos espacgos da vida social, bandeira
principal do movimento de pais de pessoas autistas.

Essas duas bandeiras sdo fundamentais e se combinam dialogicamente em beneficio das pessoas
autistas.
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CONCLUSAO

Na introducdo deste trabalho foram formuladas questGes a respeito das pessoas autistas.
Algumas dessas questdes envolviam a possivel protecdo especial de pessoas autistas e o
movimento da neurodiversidade. Pretende-se aqui reunir de modo abrangente as conclusoes
parciais dos varios aspectos abordados nos capitulos precedentes e enfatizar as respostas as

perguntas formuladas, com isso reafirmando a tese sustentada.

Partindo de um histérico sobre as deficiéncias em geral, com realce para as deficiéncias
cognitivas, observou-se que a medida que os valores em sociedade foram se modificando ao
longo da historia, assim também foram se modificando as formas como as pessoas com

deficiéncia foram consideradas.

Em geral houve uma evolugédo no sentido positivo de como as pessoas com deficiéncia foram
consideradas ao longo do tempo, apesar de intervalos de retrocesso. Por exemplo, apds o fim
da Idade Meédia, e com o predominio do racionalismo em lugar da supersticao, as pessoas com
deficiéncias cognitivas puderam receber tentativas de educacdo, e nas Ultimas décadas os
movimentos de defesa dos direitos humanos passaram a incorporar de modo especial as pessoas
com deficiéncias em geral. Porém, na Antiguidade, pessoas com deficiéncias eram eliminadas,
e no século XX praticas eugenistas representaram grande ameaca as pessoas com deficiéncias

cognitivas, eliminando muitas delas.

A defesa de direitos para as pessoas com deficiéncias exige uma luta permanente, sendo
necessaria uma permanente vigilancia e dentncia de ideias e agdes que ameacem os direitos ja

conquistados.

O antigo modelo médico da deficiéncia enxergava-a como exclusiva tragédia pessoal. A criacdo
do conceito de modelo social da deficiéncia veio mostrar que as atitudes da sociedade em
relacdo as pessoas com deficiéncias podiam minorar ou agravar seus problemas. Uma evolugéo
desse conceito gerou 0 modelo da interdependéncia que mostra que todos o0s seres humanos
oscilam entre a autonomia e a dependéncia, necessariamente precisando uns dos outros. Nao ha
que se abandonar nenhum dos modelos. Todos devem ser combinados. E claro que os modelos

social e da interdependéncia (este evolugdo daquele) abrangem mais aspectos da vida da pessoa
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com deficiéncia. Mas ndo se pode esquecer que a medicina obviamente sempre terd seu lugar

na eliminacdo ou atenuacdo das lesdes que levam a deficiéncia.

O avanco da tecnologia oferece novas possibilidades em beneficio da funcionalidade das
pessoas com deficiéncias, embora no caso das deficiéncias cognitivas essas possibilidades ainda
tenham menor concretude. Mas pelo menos o avangco nas comunicagdes (internet
principalmente) garante a criacdo de redes de contato para suporte entre pessoas com
deficiéncias cognitivas e/ou seus responsaveis, 0 que € um passo muito importante para o bem

dessas pessoas.

As deficiéncias cognitivas representam uma condicdo de deficiéncia ainda mais agravada, pois,
diferentemente das pessoas com deficiéncias fisicas, podem seus portadores ndo terem a

consciéncia de sua propria condicdo, dai sua maior vulnerabilidade.

Dentre as deficiéncias cognitivas figura o autismo como talvez a mais complexa e enigmatica
das condicbes de deficiéncia, gerando dificeis controversias epistemoldgicas quanto a

compreensdo de muitos de seus aspectos.

O autismo comegca como um problema medico, mas é agravado pela ainda incipiente
conscientizacdo social a seu respeito. Enquanto a ciéncia de um lado faz o seu trabalho em
busca de cura e tratamentos, € imprescindivel a luta por uma melhor conscientizacdo social

acerca do autismo promovida por aqueles que o vivem de alguma forma.

O autismo ndo comporta ser analisado como uma totalidade, havendo grande variedade de
condic@es mais ou menos agravadas ao longo de um espectro que é multidimensional. O estudo
de suas causas e dos modos de tratamento se defronta com muitas incertezas. Ha varias
abordagens para explica-lo, trata-lo ou maneja-lo. As diversas abordagens tém seus espacos de
aceitacdo e eficacia, com limitacdes, e podem coexistir. Esse quadro nos sugere o
reconhecimento da complexidade do autismo e o exame das questdes a ele relativas levando em

conta conceitos do paradigma da complexidade.

Embora o autismo ainda represente um desafio, ndo sendo conhecidas as suas causas, tem
avancado o conhecimento sobre suas manifestacGes comportamentais. H4 modelos explicativos

muito interessantes para 0s comportamentos estranhos de pessoas autistas, como por exemplo
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a hipersensibilidade sensorial, 0 prejuizo na teoria da mente, a falha na coeréncia central e o
prejuizo em fungdes executivas. Esses modelos se coadunam com a existéncia de prejuizos
flagrantes na interacdo social, a vulnerabilidade nas relac6es sociais, 0 hiperfoco em detalhes e

as falhas em contextualizag&o.

Esforgos tém sido desenvolvidos quanto ao manejo do comportamento de pessoas autistas. As
técnicas de modificagdo de comportamento tém se mostrado muito relevantes para o alcance de
um minimo de comportamento desejavel da pessoa autista de modo a que possa poder participar
do convivio social e para a obtencio de condicdes necessarias para uma escolaridade. E preciso
que a pessoa autista seja minimamente aceita de inicio, para em seguida poder ser desenvolvida
empatia no grupo onde deva ser inserida. Mas é importante que sejam abertos espagos para
momentos de isolamento que parecem ser necessarios para diminuicéo de ansiedade e alivio de

sobrecargas sensoriais.

O conceito de neurodiversidade preconiza que, sendo natural haver diferencas neurologicas
entre as pessoas, 0 autismo € um exemplo de diferenca e representa um modo de ser e pensar

distinto do padréo largamente predominante.

As pessoas autistas da parte mais favoravel do espectro, com suficiente autonomia e
independéncia, tém lutado pelo reconhecimento de suas peculiaridades, e, segundo seus
ativistas, ndo querem ser vistas como pessoas com deficiéncia. Delas emergiu 0 movimento da
neurodiversidade. Esse movimento é muito positivo por reforcar a importancia do respeito em

relacdo as diferencas entre os seres humanos.

Perante as dificuldades das pessoas com autismo, é fundamental uma postura adequada da
sociedade. Para uma relacdo adequada das pessoas em geral com as pessoas autistas é
fundamental a prevaléncia de uma ética favoravel a essa relacdo. Isso é ainda mais necessario
quando se consideram aquelas pessoas autistas do tipo classico, vulneraveis e em geral

incapazes de cuidar de si mesmas.

As éticas baseadas na autonomia e independéncia derivadas do individualismo liberal, como a
ética utilitarista e a ética contratualista, desconsideram as pessoas com deficiéncias cognitivas,

COMO as pessoas autistas.
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A ética da alteridade, baseada em que o proprio reconhecimento do Mesmo se da pelo
reconhecimento do Outro, representa uma direcdo ética adequada diante das pessoas com
deficiéncia. E a ética do cuidado deve ser cultivada em relacdo as pessoas mais vulneraveis,
COmo as pessoas autistas que necessitam supervisao constante, principalmente quando se sabe
que se caminha para uma sociedade com proporgdo crescente de pessoas idosas. A
interdependéncia deve ser reconhecida como a relagdo natural entre os seres humanos; a

autonomia e a independéncia devem ser entendidas como condi¢des provisorias.

N&o € possivel se falar em nome das pessoas autistas em sua totalidade, ja que ndo ha um
modelo que se possa conceber como representativo de todo o espectro. E importante serem
conhecidas as caracteristicas fundamentais dos grupos de pessoas autistas a que se queira
referir. E importante demarcar o tipo de autismo caracterizado por necessidade de supervisio
constante, flagrante prejuizo da teoria da mente e incapacidade da pessoa de se cuidar sozinha.
Para pessoas autistas com necessidade de supervisdo constante as medidas de protecdo
obviamente devem ser muito mais abrangentes do que para as pessoas com formas mais brandas

de autismo na parte mais favoravel do espectro.

Um aspecto fundamentalmente positivo do principio da neurodiversidade € que ele reforca uma
identidade autista, e com isso contribui para elevar a autoestima de pessoas autistas. O respeito
ao principio da neurodiversidade interessa a todas as pessoas autistas independentemente da
gravidade de sua condicdo. Até mesmo as pessoas autistas de condicdo mais adversa podem ser

mais bem aceitas considerando-se esse principio.

O respeito ao principio da neurodiversidade implica o respeito as diferencas entre as_pessoas, e
reforca e é reforcado pelo movimento geral de respeito aos diversos grupos discriminados
(mulheres, negros, homossexuais, minorias étnicas, etc). A reducdo ou eliminacdo da
discriminacdo de qualquer desses grupos favorece a mesma reducdo ou eliminacdo da

discriminacdo dos demais grupos ainda discriminados.

N&o se deve tentar impor uma “normaliza¢ao” for¢ada da pessoa autista. Embora a modificagédo
parcial de comportamentos autistas seja importante para a inclusao escolar e a inclusdo social
em geral, a pessoa autista também precisa de momentos de escape devido a sobrecarga sensorial

que costuma sofrer.
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H& necessidade da criacdo de condigBes especiais em apoio a superacdo das limitagfes de
pessoas autistas nas diversas atividades (educacéo, trabalho, etc), até mesmo em qualquer parte
do espectro autista. As caracteristicas peculiares de pessoas autistas devem ser levadas em conta
para o0 estabelecimento dessas condigdes adaptadas. Essas condi¢des especiais abrangem, por
exemplo, a presenca de mediadores na educacdo e a organizagdo de ambientes de trabalho que

ndo exacerbem hipersensibilidades sensoriais.

A educacdo da pessoa autista deve ser preferencialmente inclusiva, contando com mediacdo, e
combinada com uma educacao especial voltada a favorecer essa inclusdo através do refor¢o das

habilidades necessarias.

O trabalho da pessoa autista deve ser incentivado e favorecido, ndo necessariamente no sentido
econémico (visando producdo de riqueza), embora ndo haja por que se opor a isso, mas podendo
ser tomado em seu sentido filosofico amplo, como manifestacdo da esséncia humana da pessoa
(criacdo de valores de uso). E na realizacao de trabalho em seu sentido econdmico € importante
que as habilidades especiais das pessoas autistas sejam levadas em conta, como seu hiperfoco
em atividades de seu interesse, sua obsessdo por regularidade e o0 uso de sua memoria

excepcional.

As associacOes de pais de filhos autistas sempre tiveram um papel fundamental na defesa das
pessoas autistas. No mundo tem havido conquistas em beneficio de pessoas autistas onde tem

havido maior organizacdo de movimentos de pais.

No Brasil a Lei Berenice Piana resultou do esforco de pais no sentido de pressionar o Estado
por politicas compensatorias. Essa lei veio trazer diversos direitos as pessoas autistas,
representando um primeiro passo muito importante. A boa préatica dessa lei vai depender de
vigilancia dos pais de filhos autistas e da conscientizacdo cada vez maior da sociedade quanto
a sua justeza. Um ponto fundamental dessa lei € o reconhecimento do autismo como deficiéncia,

pelo qual tanto lutaram os pais de filhos autistas.

Nos casos de pessoas autistas necessitadas de constante supervisao, com flagrante prejuizo da
teoria da mente e dependentes de cuidados, é fundamental a representacdo civil por um
responsével; o instrumento juridico da interdigcdo, exigido para o instituto da representagéo, se

configura como um direito nesse caso.
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Assim, o0 autismo, perpassado pelo problema fundamental da interagéo social, abrange pessoas
com caracteristicas de autonomia de um lado, mas de absoluta necessidade de supervisdo de
outro. Essa complexidade do autismo sugere a conjugacdo de dois aspectos que se
complementam: de um lado o reconhecimento de que o autismo € uma deficiéncia grave que
exige todos os esforcos no sentido de minorar suas consequéncias negativas, seja através de
intervengdes de tratamento, seja através da protecdo das pessoas autistas, do cuidado a lhes
oferecer e da sua representacdo civil por um responsavel legal; de outra parte e a0 mesmo
tempo, o reconhecimento de que, como seres humanos que sdo, as pessoas autistas devem ser
todas respeitadas em suas diferencas, o que significa compreender que possuem modos

peculiares de ver o mundo e nele agir, 0s quais se deve compreender e aceitar.

O reconhecimento da neurodiversidade interessa também as pessoas autistas mais
comprometidas, mas ndo se lhes deve negar a devida protecéo e as melhores condicGes para sua
adequacdo ao convivio social. E também a protecdo as pessoas com autismo também deve
interessar aquelas pessoas autistas de suficiente grau de autonomia (alto desempenho), pelo
menos de modo que suas diferencas em relagdo as pessoas neurotipicas ndo Ihes privem de

oportunidades.

Essas duas perspectivas séo fundamentais e se somam pelo bem das pessoas autistas como um
todo. O principio da dialégica reune essas perspectivas, de modo que podem coexistir em
harmonia a protecdo as pessoas autistas como politica e o respeito a neurodiversidade como

principio.

Assim, reafirmo a tese de que, considerando a ética da alteridade e o conceito de
interdependéncia entre os seres humanos, a protecdo especial de pessoas autistas e o
respeito ao principio da neurodiversidade sdo fundamentais e se combinam

dialogicamente em beneficio das pessoas com autismo.
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ANEXO A

Transtorno do Espectro Autista
(extraido do DSM 5)
Critérios Diagndsticos

A. Déficits persistentes na comunicagdo social e na interacdo social em multiplos contextos,
conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por histéria prévia (os exemplos séo
apenas ilustrativos, e ndo exaustivos):

1. Deficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem social
anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento reduzido de
interesses, emocdes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interacdes sociais.

2. Deficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para interagdo social,
variando, por exemplo, de comunicacéo verbal e ndo verbal pouco integradas a anormalidade
no contato visual e linguagem corporal ou deficits na compreensao e uso de gestos, a auséncia
total de expressdes faciais e comunicacao ndo verbal.

3. Deficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por exemplo,
de dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais diversos a
dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de
interesse por pares.

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, conforme
manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por historia prévia (os exemplos
sdo apenas ilustrativos, e ndo exaustivos):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p. ex.,
estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia, frases
idiossincraticas).

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento extremo em relacdo a pequenas
mudancas, dificuldades com transicdes, padrdes rigidos de pensamento, rituais de saudacéo,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos alimentos diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco (p. ex., forte
apego a ou preocupacdo com objetos incomuns, interesses excessivamente circunscritos ou

perseverativos).
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4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos
sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenca aparente a dor/temperatura, reagdo contréria a sons
ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinacéo visual por luzes
Ou movimento).

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento (mas
podem ndo se tornar plenamente manifestos até que as demandas sociais excedam as
capacidades limitadas ou podem ser mascarados por estratégias aprendidas mais tarde na vida).
D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social,

profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo no presente.
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ANEXO B

Lei n.° 12.764, de 27 de dezembro de 2012

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista; e altera 0 § 3° do art. 98 da Lei n.° 8112, de 11 de dezembro de 1990

A PRESIDENTA DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu

sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecucao.

8 1° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do espectro autista aquela

portadora da sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes incisos I ou Il:

| — deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagédo e da interacdo sociais,
manifestada por deficiéncia marcada de comunicacéo verbal e ndo verbal, usada para interacao
social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e manter relac6es apropriadas

ao seu nivel de desenvolvimento.

Il — padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, manifestados
por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos sensoriais
incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de comportamento ritualizados; interesses

restritos e fixos.

§ 2° A pessoa com transtorno do espectro autista € considerada pessoa com deficiéncia para

todos os efeitos legais.

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno

do Espectro Autista:

| —a intersetorialidade no desenvolvimento das ac6es e das politicas e no atendimento a pessoa

com transtorno do espectro autista;

Il —a participacdo da comunidade na formulagédo de politicas publicas voltadas para as pessoas
com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagdo, acompanhamento e

avaliacdo;
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Il — a atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e 0 acesso a medicamentos

e nutrientes;
IV — (VETADO);

V —o estimulo a insercdo da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho,
observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposic¢des da Lei n.° 8.069, de 13 de julho de
1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente);

VI — a responsabilidade do poder publico quanto a informacao publica relativa ao transtorno e

suas implicagdes;

VIl — o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemiologicos tendentes

a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema.

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 relativo ao

transtorno do espectro autista no Pais de direito privado.
Art. 3° 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 protecdo contra qualquer forma de abuso e exploracao;

I11 — 0 acesso a acdes e servicos de salde, com vistas a atencdo integral de suas necessidades

de saude, incluindo:

a) o diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;
b) o atendimento multiprofissional;

c) anutricdo adequada e a terapia nutricional,

d) os medicamentos;

e) informacg6es que auxiliem no diagndstico e no tratamento;
IV — 0 acesso:

a) aeducacdo e ao ensino profissionalizante;
b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;
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d) a previdéncia social e a assisténcia social,

Parégrafo Unico. Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com transtorno do espectro
autista incluida nas classes comuns do ensino regular, nos termos do inciso IV do art. 2°, tera

direito a acompanhante especializado.

Art. 4° A pessoa com transtorno do espectro autista ndo sera submetida a tratamento desumano
ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar nem sofrera

discriminacéo por motivo da deficiéncia.

Paragrafo Unico. Nos casos de necessidades de internagdo médica em unidades especializadas,
observar-se-a 0 que dispde o art. 4° da Lei n.° 10.216, de 6 de abril de 2001.

Art. 5° A pessoa com transtorno do espectro autista ndo serd impedida de participar de planos
privados de assisténcia a saude em razdo de sua condicdo de pessoa com deficiéncia, conforme
dispde o art. 14 da Lei n.° 9.656, de 3 de junho de 1998.

Art. 6° (VETADO).

Art. 7° O gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno com
transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, serd punido com multa de

3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos.

8§ 1° Em casos de reincidéncia, apurada por processo administrativo, assegurado o contraditorio

e a ampla defesa, havera a perda do cargo.
§ 2° (VETADO).

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Brasilia, 27 de dezembro de 2012, 191° da Independéncia e 124° da Republica.
DILMA ROUSSEFF

José Henrigue Paim Fernandes

Miriam Belchior

Publicacdo:

e Diario Oficial da Unido — Secdo 1 — 28/12/2012, Pégina 2
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ANEXO C

Lei n.° 12.764, de 27 de dezembro de 2012 — Veto

Mensagem n.° 606, de 27 de dezembro de 2012

Senhor Presidente do Senado Federal, Comunico a VVossa Exceléncia que, nos termos do § 1°
do art. 66 da Constituicdo, decidi vetar parcialmente, por contrariedade ao interesse publico e
inconstitucionalidade, o Projeto de Lei n.° 168, de 2011 (n.° 1.631/11 na Camara dos
Deputados), que “Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista; e altera o 8 3° do art. 98 da Lei n.° 8.112, de 11 de dezembro
de 1990”.

Ouvido, o Ministéerio da Educacdo manifestou-se pelo veto aos seguintes dispositivos:

Inciso 1V do art. 2°

“IV —a incluséo dos estudantes com transtorno 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 funcao de condic6es especificas,
ndo for possivel a sua insercdo nas classes comuns de ensino regular, observado o disposto no
Capitulo V (Da Educacao Especial) do Titulo V da Lei n.° 9.394, de 20 de dezembro de 1996

(Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional);”

Paragrafo 2° do art. 7°

“§ 2° Ficam ressalvados os casos em que, comprovadamente, ¢ somente em fungdo das
especificidades do aluno, o servico educacional fora da rede regular de ensino for mais benéfico

ao aluno com transtorno do espectro autista.”

Razbes do veto

“Ao reconhecer a possibilidade de exclusdo de estudantes com transtorno do espectro autista

da rede regular de ensino, os dispositivos contrariam a Convencdo Internacional sobre os
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Direitos das Pessoas com Deficiéncia, internalizada no direito brasileiro com status de emenda
constitucional. Ademais, as propostas ndo se coadunam com as diretrizes que orientam as agdes
do poder publico em busca de um sistema educacional inclusivo, com atendimento educacional

especializado nas formas complementar e suplementar.”

J& 0 Ministério do Planejamento, Or¢camento e Gestdo opinou pelo veto ao dispositivo a seguir

transcrito:
Art, 6°

“Art. 6° O § 3° do art. 98 da Lei n.® 8.112, de 11 de dezembro de 1990, passa a vigorar com a

seguinte redacéo:
“Art, 98.

8 3° A concessao de horario especial de que trata o § 2° estende-se ao servidor que tenha sob

sua responsabilidade e sob seus cuidados cénjuge, filho ou dependente com deficiéncia.”

Razdes do veto

“Ao alterar o § 3° do art. 98 da Lei n.° 8.112, de 11 de dezembro de 1990, a proposta viola o

art. 61, 8 1°, inciso I, alinea ‘c’, da Constitui¢do Federal.”

Essas, Senhor Presidente, as razdes que me levaram a vetar os dispositivos acima mencionados
do projeto em causa, as quais ora submeto a elevada apreciacdo dos Senhores Membros do

Congresso Nacional.

Publicacdo:

e Diario Oficial da Unido — Secdo 1 — 28/12/2012, Péagina 23 (Veto)
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ANEXO D

DECRETO N.° 8.368, DE 2 DE DEZEMBRO DE 2014

Regulamenta a Lei n.° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica
Nacional de Protegéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista

A PRESIDENTA DA REPUBLICA, no uso da atribuicio que lhe confere o art. 84, caput,
inciso 1V, da Constituicdo, e tendo em vista o disposto na Lei n.° 12.764, de 27 de dezembro
de 2012,

DECRETA:

Art. 1° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada uma pessoa com deficiéncia,

para todos os efeitos legais.

Paragrafo unico. Aplicam-se as pessoas com transtorno do espectro autista os direitos e
obrigac6es previstos na Convencao Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
e seu Protocolo Facultativo, promulgadas pelo Decreto n.° 6.949, de 25 de agosto de 2009, e na

legislacdo pertinente as pessoas com deficiéncia.

Art. 2° E garantido & pessoa com transtorno do espectro autista o direito & saide no ambito do

Sistema Unico de Satde — SUS, respeitadas as suas especificidades.
® 1° Ao Ministério da Saude compete

| —promover a qualificacéo e a articulacdo das acdes e dos servicos da Rede de Atencédo a Saude

para assisténcia a salide adequada das pessoas com transtorno do espectro autista, para garantir:

1. a) o cuidado integral no ambito da atencdo basica, especializada e hospitalar;

1. b) aampliacdo e o fortalecimento da oferta de servigos de cuidados em saude bucal das
pessoas com espectro autista na atencdo basica, especializada e hospitalar; e

1. c)aqualificacdo e o fortalecimento da rede de atencdo psicossocial e da rede de cuidados
de satde da pessoa com deficiéncia no atendimento das pessoas com o transtorno do
espectro autista, que envolva diagnostico diferencial, estimulacdo precoce, habilitacédo,

reabilitacdo e outros procedimentos definidos pelo projeto terapéutico singular;
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I1 — garantir a disponibilidade de medicamentos incorporados ao SUS necessérios ao tratamento
das pessoas com transtorno do espectro autista;

Il — apoiar e promover processos de educacdo permanente e de qualificagdo técnica dos
profissionais da Rede de Atencdo a Saude quanto ao atendimento das pessoas com transtorno

do espectro autista;

IV — apoiar pesquisas que visem ao aprimoramento da atencao a satde e a melhoria da qualidade
de vida das pessoas com transtorno do espectro autista; e

V — adotar diretrizes clinicas e terapéuticas com orientacdes referentes ao cuidado a satde das
pessoas com transtorno do espectro autista, observando suas especificidades de acessibilidade,

de comunicacdo e atendimento.

e 2° A atencdo a saude a pessoa com transtorno do espectro autista tomard como base a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF e a Classificacdo
Internacional de Doencas — CID-10.

Art. 3° E garantida protecéo social & pessoa com transtorno do espectro autista em situacdes de
vulnerabilidade ou risco social ou pessoal, nos termos da Lei n.° 8.742, de 7 de dezembro de
1993.

Art. 4° E dever do Estado, da familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar o direito
da pessoa com transtorno do espectro autista a educacdo, em sistema educacional inclusivo,
garantida a transversalidade da educacdo especial desde a educacdo infantil até a educacao

superior.

e 1° O direito de que trata o caput sera assegurado nas politicas de educagéo, sem discriminacéo
e com base na igualdade de oportunidades, de acordo com os preceitos da Convencéo

Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

e 2° Caso seja comprovada a necessidade de apoio as atividades de comunicagao, interacéo
social, locomocdo, alimentacdo e cuidados pessoais, a instituicdo de ensino em que a pessoa
com transtorno do espectro autista ou com outra deficiéncia estiver matriculada disponibilizara
acompanhante especializado no contexto escolar, nos termos do paragrafo Unico do art. 3° da
Lein.° 12.764, de 2012.
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Art. 5° Ao tomar conhecimento da recusa de matricula, o 6rgdo competente ouvird o gestor
escolar e decidiré pela aplicacdo da multa de que trata o caput do art. 7° da Lei n.° 12.764, de
2012.

e 1° Cabera ao Ministério da Educagdo a aplicagdo da multa de que trata o caput, no ambito
dos estabelecimentos de ensino a ele vinculados e das instituicbes de educagdo superior
privadas, observado o procedimento previsto na Lei n.® 9.784, de 29 de janeiro de 1999.

e 2° O Ministério da Educacao dara ciéncia da instauracdo do processo administrativo para
aplicacdo da multa ao Ministério Publico e ao Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Conade.

® 3° O valor da multa sera calculado tomando-se por base o nimero de matriculas recusadas

pelo gestor, as justificativas apresentadas e a reincidéncia.

Art. 6° Qualquer interessado poderd denunciar a recusa de matricula de estudantes com

deficiéncia ao 0rgdo administrativo competente.

Art. 7° O 6rgdo publico federal que tomar conhecimento da recusa de matricula de pessoas com
deficiéncia em instituicdes de ensino vinculadas aos sistemas de ensino estadual, distrital ou
municipal deverd comunicar a recusa aos 0rgdos competentes pelos respectivos sistemas de

ensino e ao Ministério Publico.

Art. 8° A Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, juntamente ao Conade,
promoverd campanhas de conscientizacdo sobre os direitos das pessoas com transtorno do

espectro autista e suas familias.

Art. 9° Este Decreto entra em vigor na data de sua publicacéo.

Brasilia, 2 de dezembro de 2014; 193° da Independéncia e 126° da Republica.

DILMA ROUSSEFF
José Henrigue Paim Fernandes
Arthur Chior

Ideli Salvati



