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Resumo

Este artigo refere-se as percepcdes e reivindicacgdes
de dois principais grupos de pais-ativistas do au-
tismo - Azul Claro e Azul Celeste -, no percurso de
“luta” por “direito ao tratamento”, no estado do Rio
de Janeiro. Focaliza, sobretudo, como se constroem
discursos e tensdes acerca dos cuidados e dos tra-
tamentos oferecidos no ambito do Sistema Unico
de Satde (SUS). Portanto, € nosso objetivo compre-
ender em que medida as reivindicacdes referentes
ao tratamento do autismo se inserem no contexto
mais amplo das politicas nacionais em satude volta-
das ao segmento. Recebem destaque as legislacdes
elaboradas por pais-ativistas em conjunto com
figuras politicas, bem como os posicionamentos e
vocalizagdes que consideram os atendimentos ofe-
recidos pelas Redes de Atencdo Psicossocial (Raps)
como “insuficientes” e/ou “inadequados”. A meto-
dologia de pesquisa envolveu trabalho etnografico,
realizado entre 2012 e 2013, em eventos, reunides e
mobilizacdes organizadas pelos dois grupos de pais
de autistas, além de entrevistas em profundidade
com informantes qualificados (mées, pais e fami-
liares ativistas).

Palavras-chave: Autismo; Ativismo de Familiares;
Deficiéncia; Direitos.

1 Este artigo € resultado da pesquisa desenvolvida para dissertacdo de mestrado e foi financiada pela Coordenacéo de Aperfeicoamento

de Pessoal de Nivel Superior (Capes). A pesquisa teve aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Medicina Social da

Universidade do Estado do Rio de Janeiro (CEP-IMS)
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Abstract

This article approaches the claims of two main
parent-activists groups - Light Blue and Sky Blue -
in the struggle for the “right to treatment” of autism
in the state of Rio de Janeiro. It focuses mainly on
the forms of discourses and tensions about care and
treatments provided by the Unified Health System
(SUS). Therefore, our purpose is to understand to
what extent their claims about forms of treatments
approach the broader context of national health
policies for autistic individuals. The laws drawn up
by parent-activists along with political figures are
highlighted, as well as the positioning and vocaliza-
tions that consider the assistance offered by the
Network for Psychosocial Care (Raps) “insufficient”
and/or “inadequate”. Our research methodology
involved ethnographic research, conducted between
2012 and 2013 in events, meetings, and demonstra-
tions organized by the two mentioned groups of
autistic parents, as well as in-depth interviews with
qualified informants (activist parents and relatives).
Keywords: Autism; Family activism; Disabilities;
Rights.

Introducgao

Pioneira no segmento das iniciativas “pelos
direitos dos autistas” no Brasil, em 1983, foi funda-
da a Associacdo de Amigos do Autista (AMA), cuja
matriz esta localizada em S&do Paulo. A relevancia
politica dainstituicdo também se deu pela fundacgéo
da Associacdo Brasileira de Autismo (Abra), que
tem representacdo no Conselho Nacional de Saude
(CNS), no Conselho da Coordenadoria Nacional
para Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (Corde)
eno Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Conade). Atualmente, as AMAS consti-
tuem cerca de dois tercos das institui¢Ses nacionais
filiadas a Abra, entidade civil sem fins lucrativos,
que surgiu, em 1988, com a intencéo de integrar,
coordenar e representar associagdes de familiares
de autistas, a nivel nacional e internacional. Com
apoio da AMA, a cada trés anos, a Abra promove o
Congresso Brasileiro de Autismo.*

Desde a formacéo da AMA, coletivos semelhantes
vém se consolidando pelo pais, ndo apenas como
fonte de apoio emocional a outras familias, mas
como meio de lograr recursos publicos, formular
projetos de lei, buscar novos tratamentos e pesqui-
sas, além de produzir conhecimento e reivindicar
a eliminacdo dos estigmas associados ao autismo
(Cavalcanti, 2003; Block; Cavalcanti, 2012; Mello;
Dias; Andrade, 2013; Rios; Costa Andrada, 2015).

Este artigo refere-se as percepcdes e reivindica-
cdes de dois principais grupos de pais-ativistas do
autismo - Azul Claro e Azul Celeste -, no percurso
de “luta” por “direito ao tratamento”, no estado do
Rio de Janeiro. Em nome dos “autistas brasileiros”,
a questdo do tratamento se destaca na atuacdo
politica de ambas as organizacdes. Ainda que
existam diferencas internas e externas entre os
grupos estudados, neste trabalho, privilegiaremos
os discursos recorrentes em torno do atendimento
oferecido aos autistas no ambito do Sistema Unico
de Satde (SUS). Ademais, as legislacdes referentes
ao autismo ocupam lugar central neste artigo, uma

2 Desde 1989, 0 Congresso Brasileiro de Autismo ocorre em diferentes regiGes do pais, reunindo familiares, profissionais e pesquisadores

interessados em discutir questdes médicas, sociais e educacionais arespeito da deficiéncia (Mello; Dias; Andrade, 2013). No site oficial, a

Abra explica que arelevancia politica do evento acontece pela participacdo de representantes do governo, que sdo convidados a mostrar

suas propostas e a ouvir as necessidades das associa¢des. Disponivel em: <http://www.autismo.org.br/site/abra/historia-e-atuacao.

html>. Acesso em: 2 nov. 2016.
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vez que sdo produtos da construcédo de “parcerias”
entre pais-ativistas e figuras politicas, no contexto
de “luta”.

A metodologia da pesquisa envolveu trabalho
etnografico realizado em encontros, reunides e
mobiliza¢des organizadas pelos grupos Azul Claro
e Azul Celeste, bem como entrevistas em profundi-
dade com nove informantes qualificados (pais, maes
e familiares ativistas). Entre 2012 e 2013, a etno-
grafia incluiu observacéo participante em eventos
publicos de carater mobilizador, como passeatas,
audiéncias publicas, palestras e celebracdes de
datas comemorativas (Dia Mundial da Conscienti-
zacdo do Autismo, por exemplo) articuladas pelas
associacdes.

Apesar da notoriedade de alguns pais e mées
de autistas, optamos por alterar a identidade dos
entrevistados e das instituicdes estudadas. As-
sim, a despeito de trajetorias e casos particulares
acompanhados durante o processo de investigacéo,
enfatizaremos as atuacdes politicas institucionais
relacionadas as demandas por servicos publicos em
saude para o autismo.

Pensar no entrelacamento entre autismo e
atuacdo politica, a partir de categorias émicas,
portanto, redesenha diagnésticos e conhecimentos
cientificos e académicos arespeito de determinado
grupo. Neste trabalho, predicados como “severo”,
“classico” e “moderado” aparecerdo entre aspas para
marca-los como categoria nativa. De modo geral,
esses termos carregam como significado o “grau”
de funcionalidade cognitivo-comportamental do
individuo. Embora isso suscite reflexdes acerca
do que pode ser considerado funcional, também é
relevante para se pensar o tipo de politica publica
que pais e familiares reivindicam. De acordo com
os pais e familiares entrevistados, esses termos
classificatérios envolvem o nivel de dificuldades
na triade interacdo, socializa¢do e comunicacéo.

Aseguir, serdo apresentadas as principais acdes
coletivas desenvolvidas pelos dois grupos, dando
destaque a gama de legislacdes ja sancionadas, espe-
cialmente entre o periodo de 2009 e 2013, no Brasil
e, mais especificamente, no Rio de Janeiro. Isso
posto, é nossa intencdo apreender em que medida
os pleitosreferentes aos cuidados e aos tratamentos
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do autismo se inserem no contexto mais amplo das
politicas nacionais em satide voltadas ao segmento.

Participacao social e politicas
publicas para o autismo: retratos
das experiéncias dos grupos Azul
Claro e Azul Celeste

Sancionada em 27 de dezembro de 2012, pela
Presidente Dilma Rousseff, a Lein®12.764 instituiu
a Politica Nacional de Protecdo aos Direitos das
Pessoas com Transtorno do Espectro Autista, que
se desdobra em intersetorialidade no desenvolvi-
mento das acoes, politicas e servicos; participacéo
comunitariana formulacdo, controle e avaliacdo de
politicas puiblicas; atencéo integral as necessidades
de satde, objetivando o diagndstico precoce, o aten-
dimento multiprofissional e 0 acesso amedicamen-
tos enutrientes; estimulo a insercdo no mercado de
trabalho e a pesquisa cientifica, priorizando estudos
epidemiol6gicos que dimensionem e caracterizem o
transtorno do espectro autista no pafs.

A legislacdo federal é considerada simbolo da
politizacdo da experiéncia de se ter um filho autista.
Aolongo dos anos, pais e familiares participaram de
audiéncias publicas em Brasilia, mobilizaram-se no
envio de e-mails para autoridades, organizaram-se
em grupos virtuais na internet, além de realizarem
manifesta¢des pelo pais afora solicitando a apro-
vacdo da chamada “lei do autista”. De acordo com
informantes-chave, o ineditismo dessa legislac&o
estd em reconhecer o autista como pessoa com
deficiéncia, caracterizando, assim, novos rumos da
“luta por direitos” previstos na legislacé&o.

Precedente a sancdo da Lei n® 12.764/2012, a
Convengdo sobre 04 Direitos das Pessoas com Defi-
ciéncia (Brasil, 2008a, 2008b) ja exercia a funcéo de
principal instrumento legal de garantia dos direitos
civis dos autistas no pais. Adotada pela Organiza-
cdo das Nacdes Unidas (ONU) em 2006, a CDPD foi
ratificada com status de emenda constitucional no
Brasil somente em 2008 (Brasil, 2008a). Ao incluir
as chamadas deficiéncias psicossociais (“de nature-
za mental”, na qual se encontram os autistas) como
categoria a ser contemplada pelas politicas puabli-



cas relacionadas as demais deficiéncias, a escrita
deste documento envolveu a aproximacdo entre os
campos da deficiéncia e da satide mental (Sassaki,
2005, 2012).

Embora alguns de nossos informantes reconhe-
¢am a importancia da CDPD, € a Lei n® 12.764/2012
que é tida como “revolucédo capaz de tirar o autista
do limbo”, nos termos de Lucia, méae-ativista do
Grupo Azul Celeste. Romeu Sassaki (2005, 2012), mi-
litante do movimento das pessoas com deficiéncia
no Brasil, explica que ainda ha uma dificuldade -
tanto académica quanto em termos estatisticos e de
intervencdes praticas - em classificar pessoas com
deficiéncias que estiveram historicamente alijadas
das “categorias tradicionais” (fisica, intelectual,
visual, auditiva e mdltipla). E nessa situacio que se
encontram os autistas, entendidos como “pessoas
com transtorno mental” para o campo da satide men-
tal, segundo a Lei n®10.216/2001,> e como “pessoas
com deficiéncia psicossocial”, na abordagem da
CDPD (Brasil, 2008a).

Autores como Epstein (1996), Petryna (2002),
Rose e Novas (2005), Biehl (2005) e Gohn (2010)
observaram que o empoderamento* de sujeitos na
obtencéo de direitos, beneficios e tratamentos espe-
cificos se deu a partir da necessidade de reconheci-
mento médico-juridico-identitario de determinadas
condicdes. A partir das décadas de 1960 e 1970, no
contexto euroamericano, surgiram os chamados
“novos” movimentos sociais em saude (Brown;
Zavestoski, 2004; Landzelius, 2006; Brown et al.,
2010), para os quais as experiéncias compartilhadas
de doencas e deficiéncias desafiam a hegemonia dos
saberes cientifico e tecnocratico nas tomadas de
decisdes politicas.>No Brasil, ao longo da década de
1980, consolidaram-se movimentos sociais no cam-
po da satde, visando a ideais de cidadania, autono-

mia e subjetividade dos “novos sujeitos de direito”,
tais como os “loucos” e as pessoas com deficiéncia,
cujasrespectivas trajetorias atravessaram extensa
tradicdo de acolhimento em instituicdes filantropi-
cas, religiosas e educacionais (Musse, 2008; Lanna
Junior, 2010; Soalheiro, 2012).

Parte de um fenémeno global, no fim da década
de 1990, inaugurou-se a primeira associacéo do es-
tado do Rio de Janeiro organizada por familiares de
autistas. O Grupo Azul Claro esta localizado em Volta
Redonda, municipio ao sul fluminense. A histéria da
associacdo teve inicio em 1999, quando cinco pais de
alunos autistas de uma escola municipal especializa-
da formaram um grupo por iniciativa prépria, a fim de
trocar experiéncias. Com estatuto e cargos definidos
(presidéncia, vice-presidéncia, secretaria, tesouraria,
diretoria social e conselho fiscal), até 2013, o grupo
Azul Claro teve trés presidentes, todas mulheres,
sendo duas mdes e uma irma de autistas, eleitas
por meio de votacdo dos associados, bianualmente.
No periodo da pesquisa, cerca de cento e cinquenta
familias pagavam uma mensalidade simbélica de RS
5,00 (cinco reais), porém, a instituicdo era mantida,
majoritariamente, com o dinheiro arrecado em festas,
eventos, rifas e por meio de doacdes.

O municipio de Volta Redonda é ainda consi-
derado um caso paradigmatico, por ser o pioneiro,
no Brasil, a possuir trés legislacdes municipais
referentes ao autismo. Nos termos da fundadora
do Azul Claro, as legislacdes sancionadas séo fruto
da relagdo de “parceria”®
desanimam” e o prefeito Francisco Neto (PMDB/
R]), que ocupa o quarto mandato desde 1997. Dentre

entre os “pais que néo

as leis municipais aprovadas, figuram: (1) Lei mu-
nicipal n°® 4.770/2011, que institui o Dia Municipal
de Conscientizacdo do Autismo (Volta Redonda,
2011), comemorado no dia 2 de abril; (2) Lei muni-

3 ALein®10.216/2001, fruto dareforma psiquiatrica, se enderecou a reformulagdo da politica de assisténcia a satde mental. Determinou,

em paragrafo Gnico, os direitos das pessoas com transtornos mentais e previu o desenvolvimento de uma politica de satde mental

pelo Estado, bem como a necessidade de alocagdo de recursos publicos voltados para dispositivos ndo manicomiais de atendimento e a

obrigatoriedade da comunicagéo das internagdes compulsérias a autoridade judiciaria (Brasil, 2001).

4 Em seus primeiros trabalhos, Vasconcelos (2003, 2008) defendeu o uso do conceito original (empowerment), em inglés, por achar que a

traducdo para o portugués - como “empoderamento” - enfraquecia seu sentido real. No entanto, em trabalhos mais recentes, percebeu

que o termo em inglés é inacessivel “a quem mais se destina: os individuos e grupos sociais submetidos a processos de exclusio, opresséo

e discriminacédo” (2003, p. 59).

Ul

0 ativismo relacionado a Aids, nos Estados Unidos, foi um dos primeiros na conversio em larga escala de “vitimas” de uma doenca em

“ativistas-especialistas”, tornando-se modelo para outros movimentos sociais em satude (Epstein, 1996).

6 Neste artigo, a palavra “parceria” aparecera entre aspas para indicar um termo émico.
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cipal n°® 4.833/2011, sobre a Politica Municipal de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, que considera o autista como pes-
soa com deficiéncia paratodos os efeitos legais (Vol-
ta Redonda, 2011); (3) Lei municipal n° 4.922/2012,
que dispde sobre a implantacdo de um centro de
atendimento integral para pessoas com transtorno
do espectro autista, em Volta Redonda (2012).

Na arena politica, uma particularidade do Azul
Claro chama a atencdo: o grupo contempla, princi-
palmente, os autistas adultos em suas demandas,
sob a previsdo de que as criancas recentemente
diagnosticadas ndo tenham “o mesmo destino de
exclusdo e de invisibilidade dos autistas adultos”,
conforme observou uma de nossas informantes. A
maioria dos adultos, filhos ou parentes das pessoas
entrevistadas, apresentou, ao longo de sua biogra-
fia, dificuldades quanto arecusa da matricula por es-
colasregulares,” tendo, assim, estudado em escolas
especializadas e convivido a maior parte da vida sob
os cuidados dos familiares (em sua maioria, mées e
irmas), sem acesso a lazer, participa¢do na socieda-
de e tratamentos especificos. Na relacdo com seus
familiares, dependem de cuidados integrais com
higiene, alimentacdo e medicacdo. Em Volta Redon-
da, familias com condic¢des financeiras suficientes
para arcar com os custos elevados do tratamento®
proporcionam atendimento semanal a seus filhos,
autistas adultos, em clinicas particulares, enquanto
as demais contam com o tratamento disponivel - po-
rém, considerado “insuficiente” e “inadequado” - na
rede piblica de satde mental (Centros de Atencéo
Psicossocial, Caps) da regido.

Formado em 2005, o grupo Azul Celeste difere do
Azul Claro tanto em relacéo ao perfil socioeconémi-
co dos membros-fundadores quanto ao leitmotiv que
marca o inicio de sua constru¢do como movimento

social. Seus oito fundadores s&o profissionais libe-
rais, pais de autistas ainda em fase escolar, sendo
parte deles moradores de um bairro de classe média
alta da cidade do Rio de Janeiro. Seus filhos tém
acesso as redes privadas de ensino e de saude. O
grupo nasceu com a intencao de consolidar estraté-
gias devisibilidade e de reconhecimento do autismo
no pais, sob o argumento de que o espectro autista
ainda ndo é conhecido pela sociedade em geral, o
que dificultaria o diagnostico precoce (antes dos
trés anos de idade, mesmo que nao definitivo) e, por
conseguinte, a estimulacdo da crianca.

Aespecificidade da atuacéo do grupo Azul Celes-
te se caracteriza pelo desenvolvimento de politicas
que privilegiam a infancia e a adolescéncia. Segun-
do informantes, a partir de intervencdes precoces,
€ possivel obter avancos funcionais e cognitivos,
como a saida do “isolamento”, diminuicdo das
estereotipias, integracdo entre as criancas (com e
sem deficiéncia) e incluséo escolar na rede regular
de ensino. O grupo é também nacionalmente reco-
nhecido por promover eventos de carater publico,
visando a conscientizacdo da sociedade, tal como a
iluminacé&o do Cristo Redentor em azul (cor simbolo
do autismo) em comemoracdo ao Dia Mundial de
Conscientizacdo do Autismo.?

Como decorréncia de sua “parceria” com de-
putados estaduais e vereadores, em 2012, respec-
tivamente, foram sancionadas a Lei estadual n°
6.169/2012 (Rio de Janeiro, 2012), que prevé a cria-
cdo de nove centros de reabilitacdo integral para
criancas e adolescentes portadores de deficiéncia
mental e autismo, e a Lei municipal n° 5.389/2012
(Rio de Janeiro, 2012), que dispde sobre a divulga-
cdo dos sintomas do “autismo infantil” por meio de
material impresso distribuido na Rede de Atencéo
Primaria a Satde.

7 O sistema educacional inclusivo é assegurado pela CDPD da ONU. Assim, a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da

Educacdo Inclusiva (Brasil, 2008b) garante que os alunos com as mais diversas deficiéncias estejam incluidos em classes regulares, em

escolas das redes publica e particular.

8 Durante a cerim6nia comendativa de entrega da medalha Tiradentes, realizada em junho de 2013, na Assembleia Legislativa do Estado

do Rio de Janeiro (Alerj), uma fundadora do grupo Azul Claro emocionou o ptblico que ocupava o plenario ao destacar a importancia
da atencdo as necessidades da “familia de autista”. No decorrer de seu discurso, acompanhada por maos visivelmente trémulas, a par-

ticipante afirmou que os cuidados com o filho autista podem chegar a nove mil reais por més, o que contribui para tornar as familias

“pobres, sozinhas, descrentes e doentes”.

9 O Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo foi decretado pela ONU em 2008. A data foi criada com a finalidade de conscientizar a

sociedade civil e os estados membros, além de motivar acdes que invistam em diagndstico precoce, pesquisas e intervenc¢des vitais para

o crescimento e desenvolvimento do individuo.
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Apartir das entrevistasrealizadas com membros
dos grupos Azul Claro e Azul Celeste, a seguir, apon-
taremos suas vocalizacdes e movimentos em torno
do “direito ao tratamento”. Receberdo destaque os
posicionamentos e alegacdes que consideram os
atendimentos oferecidos pelas Redes de Atencéo
Psicossocial (Raps) como “insuficientes” e/ou
“inadequados”. As Raps integram o Sistema Unico
de Satde (SUS) e comportam servicos de atendi-
mento a “pessoas com transtornos mentais”, como
os Centros de Atencéo Psicossocial (Caps) em suas
diferentes modalidades.”” Segundo diretrizes do
Ministério da Satude (Brasil, 2001, 2005, 2013), 0s
Caps e CAPSi sdo equipamentos designados para o
tratamento do autismo.

Perspectivas para o campo da
saude: direito ao tratamento e
acesso a servicos

A fim de discorrer acerca das reivindicacdes
por servicos publicos em satde para o autismo,
esta secdo se inicia com o “gancho” da revisédo da
minuta de decreto da Lei n° 12.764/2012 (a “lei do
autista”), que mobilizou e polarizou os grupos de
pais-ativistas estudados. Em dezembro de 2013,
o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Conade), 6rgéo deliberativo do governo
federal para as politicas voltadas a esse segmento,
propds a revisdo da minuta de decreto dessa lei,
que contou com a participacdo da sociedade civil.
Entre fevereiro e dezembro de 2014, o documento
recebeu prioridade nas reunides do Conade, sendo
aprovado com alteracdes no Gltimo més do ano. No
entanto, no pais, esse periodo foi marcado por acir-
rados debates quanto as competéncias atribuidas
ao SUS. De acordo com o paragrafo 3° da minuta de
decreto formulada pelo Conade," compete a rede
SUS: (1) o cuidado integral no dmbito da atencéo
basica, especializada e hospitalar; (2) a ampliagéo
e o fortalecimento dos cuidados em satde bucal

das pessoas com espectro do autismo na atencéo
basica, especializada e hospitalar; (3) a qualificagéo
e o fortalecimento da rede de atenc&o psicossocial
no atendimento das pessoas com transtorno do
espectro do autismo.

As diferentes compreensdes acerca da alinea “c”,
entretanto, caracterizaram o inicio de novas tensdes
em torno do “direito ao tratamento” do autismo.
Nesse periodo, a internet atuou como campo de
batalhas por exceléncia, no qual pais e familiares,
de formaindependente ouna qualidade de represen-
tantes de um grupo, puderam opinar a respeito do
tratamento dispensado ao autista na rede publica
de satide mental.

Apesar de compartilharem o “direito ao trata-
mento” como objeto de agcdo politica, os grupos Azul
Claro e Azul Celeste divergiram quanto a perspec-
tiva apresentada pela alinea “c”.”* Em uma ponta,
os primeiros se opuseram, veementemente, aos
servicos ja oferecidos nos Caps e CAPSi. Na outra, os
segundos se mostraram flexiveis a capacitacao dos
profissionais das Raps como medida suficiente para
que se garanta o atendimento piblico de qualidade,
ainda que mantenham forte critica em relacdo aos
atendimentos prestados nos Caps e CAPSi do pais.
Em carta aberta, dirigida a “comunidade autista
no Brasil”, os pais-ativistas do grupo Azul Celeste
ressaltaram que a necessidade de capacitacdo dos
profissionais, a adequacéo de instalacdes fisicas,
a alteracdo na metodologia de tratamento e o au-
mento do efetivo ndo excluem o desenvolvimento
e a implantacdo de uma “politica nacional de
saude publica” para tratamento de pessoas com
autismo, na qual se insere a construcéo de centros
especializados.

Regra geral, em termos de politicas publicas,
observamos que as criticas dirigidas ao tratamen-
to existente no ambito da satide mental apostam
no fortalecimento e na ampliagdo do atendimento
ao autista pela Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (Brasil, 2012). Essas medidas se con-
solidariam, sobretudo, a partir de dispositivos

10 Entre as modalidades, se encontram os Caps I, II, III, CAPSi e AD. A abrangéncia dos diferentes tipos de Caps foi definida por ordem

crescente de porte/complexidade e cobertura populacional, conforme disposto na Portaria GM n° 336/2002 (Brasil, 2002).

11 O texto da minuta de decreto pode ser conferido em: <http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/node/828>.

12 Trata-se, nesse caso, do posicionamento publico apresentado pelos grupos de familiares de autistas enquanto coletivos.
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especializados na “habilitacdo” e “reabilitacédo”
desse segmento. Nesse ponto, é notéria a tomada
da “deficiéncia” como categoria e instrumento de
“luta” de ambos os grupos. A “deficiéncia”, entéo,
torna-se premissando apenas para oreconhecimen-
to de direitos, mas também configura determinado
arranjo de poder que legitimara as demandas por
certo modelo de servico, em detrimento de outros.

Embora a Portaria n®793/2012 do Ministério da
Satude, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, ndo seja especifica quanto ao autismo,
seuart.14 (“Atencédo especializada emreabilitacdo”)
prevé: (1) estabelecimentos de satde habilitados
em apenas um Servico de Reabilitacdo; (2) Centros
Especializados em Reabilitacdo (CER); (3) Centros
de Especialidades Odontolégicas (CEO). Os ideais
de “habilitacéo” e “reabilitacdo” assumidos pela
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia agem
em consonancia com a CDPD e com o programa
de governo Viver Sem Limite: Plano Nacional de
Direitos da Pessoa com Deficiéncia," lancado em
2011 (Brasil, 2011).

O material empirico desta pesquisa, coletado dos
grupos Azul Claro e Azul Celeste, revelou assercdes
que mobilizam o duplo argumento de desconten-
tamento (com) e de insuficiéncia do atendimento
ofertado pelas Raps no estado do Rio de Janeiro.
Quando a critica é direcionada a qualidade do
servico prestado, por um lado, enfatizam-se: (1) a
desconsideracéo da expertise de pais e familiares
no tratamento; (2) a altarotatividade dos concursa-
dos; (3) o fato de os usuarios ficarem “jogados”, sem
supervisdo profissional.

O discurso de Aparecida demarcou os limites
impostos a expertise familiar nos servicos da rede
de satide mental. Aparecida é ex-presidente do grupo
Azul Claro e mée de um autista adulto “ndo verbal”,
que foi usuario de um CAPSi de Volta Redonda até
os dezoito anos de idade. Sua narrativa explicitou
também a importdncia de um atendimento que
priorize a “habilitacdo” funcional do autista como
ganho a sua inserc¢do social:

Nao tem uma pessoa com quem eu tenha conversa-
do que frequente um CAPS e que esteja satisfeita,
Jjustamente por isso: eles [profissionais do CAPS]
ndo consequem enxergar as peculiaridades dos
autistas, eles acham que o4 familiares de autistas
querem privilégios. Eles ndo consequem perceber
que ¢ uma sindrome tdo especifica que ndo pode
Aer colocadano “ah, todos tém que conviver aqui”.
Eu acredito que a gente tem que conviver com
todo mundo, desde que a gente aprenda, primei-
ro, a conviver com todo mundo. Até chegar nesse
ponto, precisamos, sim, de coisas especificaas. [...|
Minha critica [aos CAPS] parte por esse lado. Tem
um discurso de que a pessoa é vista como um ser
tinico, mas, na pratica, é diferente. € também ndo
Ae aceita a vivéncia da familia. Eles falam que te
ouvem, que vocé precisa falar, que vocé precisa
ter 0 seu espago, mas vocé percebe que aquilo ali
nado existe, que eles ouvem e ndo retornam. €s4a é
também uma das coisas que a maioria das mdes
reclama: que aquilo que elas falam ndo é levado
em conta (Entrevista concedida em abril de 2013).

Jaaquestdodaaltarotatividade de profissionais
concursados foi apontada por Rosana, cujo filho,
autista adulto “severo”, € usuario de um Caps, em
Volta Redonda, e apresenta dificuldade em lidar
com a quebraderotina, caracteristica comum entre
pessoas com autismo:

[...] meu filho ficou perdido dentro desse CAPS
porque ndo tinha uma sala adaptada para ele,
ndo tinha uma sala onde ele pudesse ficar dentro,
por causa dos usuarios todos estarem deitados
pelo chdo afora. Entdo, o que acontecia? Meu filho
ficava na rua, andando com duas psiquiatras,
sempre duas. Por que eu falo “sempre duas™ Por-
que elas trabalhavam dois meses, saiam e iam
embora. Ai, vinham outras duas, trabalhavam
mais dois meses, um més e iam embora. Confun-
diamuito a cabeca dele (Entrevista concedida em
junho de 2013).

13 De acordo com o programa Viver Sem Limite, a “habilitacdo” e a “reabilitacdo” garantem a mobilidade e a autonomia dos individuos

com deficiéncia, mediante o desenvolvimento de “habilidades funcionais”. Seguindo essa linha de cuidado, o Manual das diretrizes de

atencdo a reabilitagdo da pessoa com tranatorno do espectro do autismo (TEA), lancado pelo Ministério da Satude, em 2013, explica que

a reabilitagdo aplicada ao contexto do autismo envolve “dimensdes comportamentais, emocionais, cognitivas e de linguagem (oral,

escrita e ndo-verbal)” (Brasil, 2013, p. 57).
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Por outro lado, quando a critica remete ao mo-
delo de abordagem privilegiado nos Caps e CAPSi
focalizam-se: (1) o problema da medicalizacdo dos
sujeitos; (2) ainsuficiéncia do tempo de atendimen-
to, sobretudo nos casos mais graves; (3) a auséncia
de especializacdo do servico, ao se alocar pessoas
com diversos “transtornos mentais” em um s6
espaco; (4) a terapéutica centrada na psicanalise."

Roberto é membro-fundador do grupo Azul Ce-
leste. Seu filho adolescente é autista “moderado”,
pouco verbal e frequenta escola e servicos de satde
particulares. Ao discorrer sobre o entrelacamento
entre a “descoberta” do diagnéstico do filho e o
“fazer alguma coisa”, Roberto tocou em pontos
fundamentais para a compreensdo das disputas
referentes ao direcionamento clinico do tratamento
do autismo.

Apartir do momento que eu fui estudar para saber
0 Que era autismo, percebi que no Brasilndo havia
literatura suficiente que pudesse me fazer enten-
der a gravidade do problema. Entdo, indo para a
internet - na época, a internet era discada - eu fui
entender que o autismo era uma sindrome grave
e, para 04 padrées brasileiros, gravissima, porque
ndo Ae tinha tratamento adequado no Brasil, em
1999. [...] € eu fui, nessas pesquisas, perceber que
la fora, nos Estados Unidos e na Europa, existia
uma linha de tratamento muito clara para o au-
tismo: diagndatico precoce, intervencdo imediata,
com 40 horas semanais, onde a crianga, nos pri-
meiros trés anos de vida, iria entrar num progra-
ma de terapia e, depois, iria para uma escola com
curriculo adaptado e, depois, poderia se tornar
um adulto capaz. Entdo, eu fui perceber que teria
que ter iss0 no Brasil. [...] O autismo é um tripé,
e uma das triades do autismo é a comunicagao,
interagdo social e a dificuldadena fala. [...] Jamais
Aeria a area paicanalitica a via de tratamento do
autismo. Entdo, seria por intervengdes precoces

e terapia comportamental, que se chamam Ativi-
dades de Vida Diaria (AVDa4). Eu vi que o Braasil
tinha que romper com uma visdo ultrapassada
de atendimento das pessoas com autismo. |[...]
Nao ¢ ele [autista] que se adapta ao CAPS, é o
CAPS que tem que se adaptar ao autismo. [...] Os
pais e a sociedade civil ndo aceitam mais Que 04
autistas sejam tratados sem que se respeite a
sua particularidade (Entrevista concedida em
agosto de 2013).

Marina é membro do grupo Azul Claro. Seu filho
€ autista “classico”, ndo verbal e ex-usuario de Caps
e CAPS]i, em Volta Redonda. Ao remeter acusacoes
de “inadequacéo” e de “insuficiéncia” as orientacdes
das Raps, Marinareduziu os Caps a locus de medica-
lizacdo dos autistas. Assim como outros familiares,
amde-ativista reclama o direito ao tratamento que
corresponda, sobretudo, a certos ideais terapéuti-

cos. Nas palavras de Marina,

0 CAPS nao faz tratamento para autista! O CAP-
Sindo faz tratamento para autista! O CAPSiinse-
re o autista dentro de uma disciplina ou dentro de
um contexto que eles acham que é o correto e pde
tudo na bacia das almas. No Brasil, vocé ndo vai
ter nenhum pai, nenhuma mde, nenhuma pessoa
4d que vai dizer que CAPS funciona para pessoa
com autismo. Porque se vocé coloca o autismo
dentro de um contexto geral, sem um trabalho
especifico para ele, ndovai funcionar. Me perdoe,
mas CAPS serve para dar receita de remédio
controlado. [...] Quando nés pedimos um centro
para autistas, teria que ser na linha comporta-
mental. A linha comportamental para o autista
ndo € uma teoria. A linha comportamental para
o0 autista ndo é uma ideologia individual, ndo.
Foram pesquisas feitas por muitos profissionais,
nos Estados Unidos e em paises da Europa...
(Entrevista concedida em maio de 2013).

14 Segundo relatério produzido pelo Ministério da Satde (Brasil, 2005), fica caracterizada a hegemonia da psicanalise na dire¢do clinica

dos Caps, embora o saber multidisciplinar seja desejavel. Contudo, é possivel afirmar que esse documento foi escrito por um grupo

especifico de profissionais da rede de saide mental do estado do Rio de Janeiro, de modo que ndo representa, necessariamente, a

orientacdo clinica de todos os Caps do estado e do pais. Por outro lado, recentemente, Lima et al. (2014) realizaram grupos focais com

trabalhadores de cada CAPSi da regido metropolitana do Rio de Janeiro, a fim de gerar indicadores sobre o tratamento de autistas, os

quais foram agrupados em cinco eixos tematicos. Quanto a categoria “formag&o dos profissionais e processos de trabalho”, os autores

(idem, p. 731) observaram, no discurso dos profissionais, a prevaléncia da psicanalise como referencial teérico mais citado, ainda que

“os elogios a diversidade de linhas” e “a critica ao enrijecimento teérico” também tenham recebido atencdo desses atores.
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A idealizacdo de um modelo clinico de aborda-
gemrecebeu destaque, neste trabalho, por ser parte
central das consideracdes dos grupos Azul Claro e
Azul Celeste, nas demandas por politicas puablicas
que abracem as “particularidades” do autismo.
Como visto, os pleitos por servicos “especificos” (ou
seja, exclusivo para autistas) e “especializados” (isto
é,baseado em técnicas terapéuticas internacionais
e “cientificamente comprovadas”) embasaram a
elaboracdo de legislacdes que sdo fruto da “parce-
ria” entre sociedade civil e legisladores. Em Volta
Redonda, por exemplo, o texto da lei que dispoe
sobre a implantacdo de um centro de atendimento
integral para pessoas com transtorno do espectro
autista (Volta Redonda, 2012) lancou luz as tera-
pias comportamentais, fazendo mencéo explicita
ao uso de programas, metodologias e comunicacéo
alternativa “comprovadamente eficazes”, como o
Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children (Teacch), o
Picture Exchange Communication System (Pecs) e
o Applied Behavior Analysis (ABA).

Embora este artigo ndo tivesse a pretensdo de
dar conta da diversidade de tratamentos disponiveis
para autistas, as narrativas de pais e familiares dos
grupos Azul Claro e Azul Celeste mostraram que a
orientacdo psicanalitica vem sendo vilanizada em
favor das terapias cognitivo-comportamentais. A efi-
ciéncia destas tltimas, surgidas entre as décadas de
1970 e 1980 nos Estados Unidos, foi corroborada por
pesquisadores como Michael Rutter, Simon Baron-
-Cohen e Uta Frith. Portanto, ndoraro, pais-ativistas
justificam sua ampla utilizacdo mediante o crivo da
“comprovacéo cientifica”, que tem como corolarios
o “condicionamento” do autista narealizac&o de ta-
refas cotidianas e académicas, bem como aredugéo
de estereotipias e de comportamentos considerados
socialmente inadequados (Rimland, 1964; Lovaas,
1977). Ressaltamos, todavia, que algumas técnicas
comportamentais direcionadas a autistas sdo con-
sideradas controversas, tanto no contexto nacional
(Mello; Dias; Andrade, 2013) quanto no internacional
(Ortega, 2008, 2009).
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Consideragoes finais

Este artigo compreendeu as demandas e neces-
sidades dos grupos Azul Claro e Azul Celeste e seus
didlogos com uma agenda nacional dos direitos em
saude da pessoa com autismo. Os grupos consti-
tuem duas associacdes de pais de autistas de maior
representatividade politica junto ao poder pablico
no estado do Rio de Janeiro. Outros pesquisadores
brasileiros vém se debrucando sobre a atuacéo de
demais organizacdes formadas por familiares de
autistas (Cavalcanti, 2003; Block; Cavalcanti, 2012;
Rios; Costa Andrade, 2015).

De acordo com a antropé6loga Chloe Silverman
(2012), as disputas e nuances entre os movimentos
do autismo refletem os modos como este é conce-
bido, a partir de experiéncias empirico-afetivas
particulares. Para a autora, o “amor” da sentido a
escolhas praticas e terapéuticas e € uma forma de
expertise que transforma pais e mées de autistas em
“especialistas-amadores”. No contexto das deman-
das politicas, pais-ativistas unem formas privadas
de experimentar o autismo areivindicacdes e pleitos
coletivos (Nunes, 2014). No estado do Rio de Janeiro,
em suma, o foco no “direito ao tratamento” envolve
medidas de fortalecimento e ampliacéo a servigos
“especificos” e “especializados” que compreendam
as “particularidades” dos autistas. Logo, a “luta”
por “direito ao tratamento” ndo trata apenas de
reconhecer o descontentamento de familiares com
a qualidade e/ou com o modelo de atendimento ja
oferecido pela rede puablica de sattde mental. Os
atores envolvidos buscam, entre campos de poder,
selar certos destinos para seus filhos e para os filhos
“dos outros”.

A analise das experiéncias de ambos os gru-
pos revelou a imprescindibilidade da construcéo
de “parcerias” entre sociedade civil e politicos,
para que se formulem legislacdes e se assegurem
direitos especificos. Somente no estado do Rio de
Janeiro, os grupos Azul Claro e Azul Celeste foram
responsaveis pela pressdo para a aprovacédo de leis
municipais e estaduais referentes ao diagnostico



precoce, na atencdo basica, e a construcdo de centros
de atendimento voltados ao autismo. Até o presente
momento, aguardam-se recursos para que os proje-
tos saiam do papel.
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