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A primeira sociedade de pais de autistas surgiu na Gra-
Bretanha, em 1962. Desde entdo, formaram-se diferentes
sociedades em outros paises com um progresso
consideravel tanto na divulgacdo de informacdes sobre o
problema destas criancas, quanto na provisdo de escolas e
instalagbes especiais.

As sociedades de pais satisfazem uma grande necessidade,
pois aliviam o isolamento em que vivem as familias autistas.
Uma valiosa funcao dos grupos de pais é informar o publico
em geral, e os poderes publicos — local e federal. Outro
aspecto da funcéo informativa da sociedade de pais, €
recolher detalhes sobre todos os servigos existentes. Os
pais tém dificuldade em levantar, por si mesmos, estas
informacgoes.

E ainda importante o papel das associacbes de pais na
melhoria das condi¢des atuais dos servigos. Os pais podem
atuar como grupo de pressdo, apresentando as
necessidades das criangas as autoridades, no sentido de
obter delas os servigcos necessarios.

Ha ainda a alternativa de as sociedades de pais
arrecadarem fundos e montarem por sua conta, escolas e
unidades de tratamento.

E conhecida em todo o mundo a “garra” especial, e a grande
capacidade de trabalho que caracterizam grupos liderados
por pais de criangas com problemas. (Ana Maria Serrajordia
e Marisa Furia Silva, citadas por Szabo, 1988, p. 83).
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RESUMO

O Brasil instituiu a “Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista”, pelo Decreto n. 12.764/2012, dois anos depois, pelo
Decreto n° 8.368/2014, regulamentou a referida Politica, a qual recebeu um reforco
significativo com a promulgacdo da Lei n. 13.146/2015, conhecida como a “Lei
Brasileira de Inclusdo” ou “Estatuto da Pessoa com Deficiéncia”. Foram/s&o conquistas
legais muito expressivas, que reforcam e estimulam o processo de inclusédo escolar e
social das pessoas com autismo. Sobre essas conquistas legais podemos questionar:
elas resultam das imposi¢cdes dos organismos internacionais ao Estado brasileiro?
Expressam as acdes de um Estado benevolente e solidario? Ou sé&o frutos de longas e
intensas lutas das associacdes de pais e amigos dos autistas, de profissionais e
pesquisadores que exigiram a intervencédo do Estado? O fato de termos conquistados
avancos na legislacdo, ja garante qualidade de vida e educacdo para os autistas?
Diante do exposto, constituiu-se como objetivo central do presente estudo compreender
a trajetoria do autismo na educacado brasileira entre 1983 e 2015, ou seja, resgatar
historicamente, o0 processo de inclusdo dos autistas, procurando articular
dialeticamente os movimentos dos pais e associacfes de pais e amigos dos autistas,
as garantias de direitos e as politicas de inclusédo instituidas pelo Estado. Como
objetivos especificos pretendemos: a) situar a educacao dos autistas dentro do quadro
da modalidade da educacédo especial; ¢) compreender o papel dos pais e das
associacfes de pais e amigos de autistas na garantia dos direitos dos autistas. Para
dar conta desses objetivos, o estudo adotou como metodologia de andlise a dialética
enfocando as contradicdes entre as demandas dos movimentos em torno dos direitos
dos autistas e as acOes/reacdes dos diversos setores oriundos do Estado. A pesquisa
teve como fontes para andlise a legislacdo, matérias da imprensa escrita, como a Folha
de Séo Paulo, revista Veja, Jornal de Beltrdo, bibliografias de carater memorialistas,
bibliografias diversas e entrevistas com pais de autistas que estdo a frente de
instituicbes ou pesquisadores sobre o tema. Num primeiro momento, 0 texto
problematiza as contradicbes entre inclusdo/exclusdo e emancipacdo na sociedade
capitalista, palco, no qual estamos inseridos; em seguida reconstroi 0 processo de
insercao dos deficientes mentais, especialmente os autistas, no sistema educacional;
posteriormente, resgata a historia de duas instituicdes fundadas por pais que se
dedicam aos autistas, a AMA-SP e a APADV, de Dois Vizinhos no Parand; por fim
mostra algumas experiéncias de inclusdo de autistas e os debates em torno dessa
inclusdo, ou seja, reflete sobre os desafios para a inclusdo de autistas no ensino
regular ou comum. Constatamos que ha uma hegemonia na ideia de incluséo escolar
das pessoas com deficiéncia, mas, na prética, a inclusdo ainda se aproxima mais da
exclusado, da segregacédo. Os primeiros passos foram dados, mas, a luta pela inclusao
real, integral, que leva a emancipacdo das pessoas com deficiéncia, entre elas os
autistas, ainda requer muito de nossas energias para debater, estudar, questionar,
cobrar.

Palavras-Chave: Historia do Autismo no Brasil; Inclusdo de autistas no Ensino
Regular; Associagfes de Pais e Amigos dos Autistas. AMA-SP; APADV
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ABSTRACT

Brazil created the “Nacional Politics of Protection of People’s Rights with Disorders of
Autism Spectrum”, through the Implementation of decree n. 12.764/2012, two years
later, through the Implementation of decree n°® 8.368/2014, it legalized referred Politics,
which received a significant support with the promulgation of Law n. 13.146/2015,
known as the “Brazilian Law of Inclusion” or “Statute of Person with Disability”. They
were/are much expressive legal achievements, that intensify and stimulate the process
of educational and social inclusion of people with autism. About this legal achievements
we can question: Do they result of impositions of international organisations to Brazilian
State? Does it express the actions of a benevolent and solidary State? Or are they
results of long and intensive struggle of autistics’ parents and friends associations, of
professional and researchers that required the intervention of State? Does the fact that
we have achieved advances in the legislation ensures life and education’s quality for
autistcs? In front of exposed, it constituted as the central objective of the present study
to understand the way of autism in Brazilian education between 1983 and 2015, in other
words, to rescue historically, the process of autistics’s inclusion, seeking to articulate
dialectically movements of parents and parents and friends’ associations of autistics, to
the guarantees of rights and politics of inclusion created by State. As specific objectives
we intend: a) To situate the autistics’ education in a context of special education
modality; b) To understand the role of parents and parents and friends’s associations
ensuring for the autistics’ rights. In order to achieve these objectives, the study adopt as
analysis methodology the dialectics focusing contradictions between demands of
movements around of autistics’ rights and actions/reactions of several sectors resulted
of State. The research had as sources for analysis the legislation, articles of written
press, as the Folha de Sdo Paulo, Veja newspaper, Jornal de Beltrdo, bibliographies of
memorialistic character, several bibliographies and interviews with autistics’s parents
that are in front of institutions or are researchers about the issue. At first moment, the
text problematizes the contradictions between inclusion/exclusion and emancipation in
the capitalist society, stage, which we are insirted; Subsequently it reconstructs the
process of insertion of mentally impaired, specially the autistics, in educational system;
Later, it recovers the history about two institutions founded by parents that dedicate to
autistics, as AMA-SP and the APADV, in Dois Vizinhos in Paranag; finally it shows some
experiences of inclusion of autistics and the discussions about this inclusion, in other
words, it reflects about the challenges for the inclusion of autistics in regular or common
education. We can see that there are a hegemony on the school inclusion of people
with disability idea, but, in practice, the inclusion still is approaching more of exclusion,
segregation. First steps have been taken, but, the struggle for real, full inclusion, that
lead to emancipation of people with desabilities, amoung them autistics, still require a
lot of our energies to discuss, study, question, collect.

Key-words: History of Autism in Brazil; Inclusion of autistics in Regular Education;
Parents and Friends’s Association of Autistics; AMA-SP; APADV.
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INTRODUCAO

Falar de um assunto tdo polémico como a inclusédo dos autistas, para mim, é
uma grande responsabilidade. Como mae de uma crianga muito “especial’, como
todos os filhos sdo para seus pais, venho dedicando minha vida, quase que
integralmente pela causa do autismo, cujo objetivo € conhecer mais sobre a
condicao vivida pelo meu filho Jodo Paulo de 9 anos, e por nés seus familiares.

Joao Paulo tinha 3 anos e meio quando comecamos a perceber as diferencas
de comportamento apresentadas por ele em relagcédo a outras criancas. Dificuldades
na linguagem, hiperatividade, eram as mais evidentes. Para os avés e amigos mais
préoximos, tais comportamentos eram sinbnimos de uma crianga cheia de “dengos” e
“‘mimada”, e que o remédio para isso era muito facil, “impor limites” e “uma varinha”.
Os mais otimistas, sustentavam que a entrada na escola, para cursar o pré-escolar
ja o acomodaria pela convivéncia com regras impostas pelo cotidiano escolar.

Eu como mée, via no Jodo Paulo, ora uma crianga extremamente
concentrada, que aos dois anos e meio, desenhava todas as paredes da casa e
varios caderninhos, ora uma crianca transtornada, sem saber fazer-se entender.
Uma situacdo aflitiva para todos da familia, que queriam somente vé-lo crescer,
inteligente e bonito, como se apresentava.

Com a chegada de um menino na vizinhanca, ainda mais novo que ele, e que
vinha passear em nossa casa, comecamos a ver as diferencas de comportamento
entre eles. Com nosso filho ndo era possivel estabelecer um dialogo, sair caminhar
sem segura-lo pela méo, ele corria sem dar ouvidos causando inseguranca para
nos. Quando visitavamos uma familia, ele mexia em tudo, parecendo ser um menino
muito “entrdo”, precisando ser chamada a sua atencao o tempo todo, fazendo com
gue nossas visitas fossem cada vez mais curtas e raras na casa de amigos e
parentes.

Em nossa ingenuidade desconfiamos que ele fosse uma crianca hiperativa e
marcamos uma consulta com um neurologista, o qual ao vé-lo, jA nos disse que
precisaria fazer alguns exames, pois sua hiperatividade néo fluia de forma normal,
com um proposito, era de forma desordenada, mexia em tudo, sem motivo aparente.

Apoés uma intensa romaria em busca de um diagndstico, tivemos a noticia de
gue nosso filho tinha autismo. A palavra “autismo”, para os pais, soa como uma
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sentenca de morte, ndo a morte conhecida, que se enterra um ente querido, mas a
morte de um filho perfeito com um futuro promissor, sonho de todos os pais.

O diagndstico nos trouxe muito sofrimento, pois ndo veio com a indicacao de
algumas solucdes e respostas, tais como seria a vida dele, dali para frente, ou com
orientacdes de como deveriamos agir para ajuda-lo a se desenvolver para ter uma
boa qualidade de vida, ser um cidadao aceito pela sociedade.

A busca por informacdes iniciou-se pela internet, ferramenta mais usual nos
dias atuais. Quando liamos coisas positivas, nos animavamos, quando liamos coisas
dificeis, choravamos juntos temendo pelo seu futuro.

N&o tendo em nosso municipio um local que atendesse, de forma exclusiva,
criancas com autismo, fomos encaminhados para a APAE, instituicdo que ele
frequentou durante 8 meses. No entanto, percebi que ele se mostrava infeliz,
adoecia com facilidade, relutava na hora de ficar na instituigdo, chegando a trancar-
se dentro do carro para nao sair.

Enquanto o Jodo Paulo frequentava a APAE, eu como mae percebi que
precisava estudar sobre seu problema, por isso procurei uma instituicdo na cidade
onde resido. Iniciei uma especializacdo em educacao especial, na qual aprofundei
0s estudos tanto nas disciplinas, quanto na monografia de conclusdo do curso
(CASTANHA, 2013). Ao comecar a estudar percebi que estava diante de um
problema muito sério, que infelizmente vem crescendo a cada ano. Descobri que o
autismo ainda € um enigma para a grande maioria das pessoas, mas constatei
também que o transtorno vem merecendo a atencdo de muitos profissionais da
saude, professores, psicologos entre outros. Varios cientistas vém pesquisando o
tema para poder descobrir as causas e assim contribuir para amenizar e/ou resolver
parte desse transtorno que atinge tantas pessoas, chegando a ser chamada de
epidemia autista.

Ainda quando o Jodao Paulo frequentava a APAE encontrei outros pais, que
enfrentavam o mesmo problema com seus filhos. Encontravamo-nos na propria
APAE e em outros locais em busca de terapias e informacgdes, para melhorar as
condi¢des de vida dos nossos filhos. Esses pais, como eu, queriam/querem algo
mais especializado para seus filhos, ou seja, um local que ofereca atendimento
diferenciado para criangas com autismo. Comeg¢amos a conversar e resolvemos
entdo criar uma associacao de protecdo em defesa das pessoas com o Transtorno
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de Espectro Autista. Assim, nasceu a Associacdo de Protecdo a Pessoa com
Transtorno de Espetro Autista de Francisco Beltrdo — Arcanjo Rafael - AMA-FB,
fundada no dia 26 de abril de 2013.

Esse relato demonstra o meu envolvimento com o objeto desta pesquisa. A
gente vive/enfrenta cotidianamente o dilema dos autistas, na vida familiar, na
sociedade e no ambiente escolar.

Em 2012, o Brasil aprovou uma lei instituindo a “Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” (BRASIL. Decreto n.
12.764 de 2012), no ano seguinte o Estado do Parand também e estabeleceu sua
“politica estadual de protecdo dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro
Autista — TEA” (PARANA. Lei n° 17.555 de 2013). Pelo Decreto n° 8.368, de 2 de
dezembro de 2014, a Politica Nacional foi regulamentada e no ano seguinte recebeu
um refor¢o com a promulgagéo da Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015, conhecida
como a “Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia” ou “O Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia”. Sobre essas conquistas legais podemos nos questionar.
Elas resultam das imposi¢c6es dos organismos internacionais ao Estado brasileiro?
Expressam as a¢Bes de um Estado benevolente, solidario com os que sofrem? Ou
sao frutos de intensas lutas das associacoes de pais e amigos dos autistas, de
profissionais e pesquisadores, que, ano apés ano, foram desenvolvendo acdes
concretas para dar visibilidade ao problema exigindo a intervencdo do Estado? O
fato de termos conquistado avancos na legislacdo, ja garante qualidade de vida e
educacdo para os autistas ou é apenas o0 alicerce que embasa a luta para a tao
sonhada qualidade?

Antes de tentar responder algumas dessas questdes € importante apresentar
sinteticamente o desenvolvimento do conceito de autismo.

Conforme indicado por Ana Beatriz B. Silva, Mayara B. Gaiato e Leandro T.
Reveles, a “palavra ‘autismo’ deriva do grego ‘autos’, que significa ‘voltar-se para si
mesmo’™ (2012, p. 159). Segundo José Ferreira Belisario Filho e Patricia Cunha, o
“termo autismo foi utilizado pela primeira vez em 1911, por Bleuler, para designar a
perda de contato com a realidade e consequente dificuldade ou impossibilidade de
comunicagao”. Contudo, o autismo foi descrito de forma mais precisa pela primeira
vez em 1943, nos Estados Unidos, pelo médico austriaco Leo Kanner, depois de ter
avaliado onze criangas, no artigo intitulado “os transtornos autistas do
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comportamento afetivo” (2010, p. 8-9). No ano seguinte, “Hans Asperger, também
médico e austriaco, descreveu na Austria os sintomas de autismo de maneira muito
semelhante a de Kanner, mesmo sem ter havido nenhum contato entre eles”
(MELLO et al, 2013, p. 13).

Segundo Belisario Filho e Cunha, até a década de 1960, “o autismo foi
considerado um transtorno emocional, causado pela incapacidade de maes e/ou
pais de oferecer o afeto necessario durante a criagdo dos filhos”. Segundo se
imaginava, a falta desse afeto produzia “alteragbes graves no desenvolvimento de
criangas” (2010, p. 11). Conforme Silva, Gaiato e Reveles, foi no inicio da década de
1960, que “a psiquiatra inglesa Lorna Wing, cuja filha era autista” avangou
consideravelmente na compreensao do autismo ao “descrever a triade de sintomas:
alteracbes na sociabilidade, comunicacdo/linguagem e padrao alterado de
comportamentos” (2012, p. 160-1). A constatacdo dessa triade possibilitou um
avanco consideravel na compreensao do autismo, ajudou a superar o psicologismo
e estimulou os estudos relacionados ao funcionamento cerebral.

E. Christian Gauderer publicou, em 1985, um estudo sintese sobre autismo,
definido por ele como uma atualizacdo para especialistas e pais. Nesse estudo
apresentou o conceito de autismo elaborado pela “National Society for Autistic

Children”, de 1978. A definicdo utilizada era a seguinte:

O autismo é uma inadequacidade no desenvolvimento que se
manifesta de maneira grave durante toda a vida. E incapacitante e
aparece tipicamente nos trés primeiros anos de vida. Acomete cerca
de cinco entre cada dez mil nascidos e é quatro vezes mais comum
entre meninos que meninas. E encontrado em todo o mundo e em
familias de qualquer configuragdo racial, étnica e social. Ndo se
conseguiu até agora provar nenhuma causa psicolégica no meio
ambiente dessas criancas que possa causar a doenca. Os sintomas
sdo causados por disfuncbes fisicas do cérebro verificados pela
anamnese ou presentes no exame ou entrevista com o individuo
(1985, p.3-4).

Segundo o0 mesmo estudo, as principais caracteristicas do autismo s&o:
“Disturbios no ritmo de aparecimento de habilidades fisicas, sociais e linguisticas”.
Tais caracteristicas se manifestam como: rea¢gbes anormais as sensacoes; fala e
linguagem ausentes ou atrasadas; relacionamento anormal com objetos, eventos e

pessoas. “O Autismo ocorre isoladamente ou em associagcdo com outros disturbios
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que afetam o funcionamento do cérebro, como infec¢cbes virGticas, disturbios
metabalicos e epilepsia” (1985, p. 4).

Segundo Rossano Cabral Lima, “o deslocamento da visédo ‘afetivo-relacional’ para a
concepcao ‘cognitivo-cerebral’ do autismo”, desencadeado a partir do inicio da década de
1970, resultou “de movimentos internos e externos ao campo psiquiatrico e psicolégico”. O
autor afirma que é visivel “a gradual substituicdo do vocabulario de matiz psicanalitico —
como aquele associado a ego psychology — pelo cognitivista” (2014, p. 118). De acordo com

Lima:

Isso pode ser entendido tanto pela influéncia da revolucdo
cognitivista, que afetou o campo psicolégico a partir dos anos 1950-
1960, quanto pela ascensao da corrente conhecida como “psiquiatria
biolégica”, especialmente se ambas forem incluidas no amplo
espectro da emergente seara das neurociéncias. Ao lado disso, a
militAncia dos familiares foi, a nosso ver, um dos principais fatores a
impulsionar abordagens que ndo implicassem a responsabilizacdo
dos pais na produgéo do quadro autista dos filhos. Isso fez com que
suas associacoes elegessem como aliados preferenciais os
profissionais mais organicistas, comportamentalistas e cognitivistas.
Essa alianca de familiares, psiquiatras, psicologos cognitivistas e
neurocientistas deu origem a uma nova hegemonia no campo das
pesquisas sobre o autismo, com consequéncias praticas no tocante
ao manejo e tratamento do quadro (2014, 118).

A analise de Lima condiz com os dados historicos, visto que foi a partir da
década de 1980 que as associacfes de pais passaram a ser criadas no mundo a
fora, inclusive no Brasil. Assim, lentamente, as explicacdes de base psicanaliticas
foram perdendo espaco para as de ordem cognitivistas e cerebrais, com destaques
para a neurociéncia.

Hilde De Clercq, de origem Belga, mde de um autista, estudou profundamente

a questdo do autismo e em publicacéo original de 1999, conceituou-o como:

O autismo é uma perturbacdo global de desenvolvimento, que afeta
toda a pessoa e que envolve disfungbes qualitativas no
desenvolvimento em trés dominios centrais, conhecidos como
“triade”: - comunicacdo verbal e ndo-verbal, - conhecimento dos
codigos de interagdo social; - jogo simbdlico e imaginag¢éo (2005, p.
25).

Isso evidencia que o autismo interfere nas habilidades sociais dos individuos,

ou seja, compromete o “cérebro social” dos sujeitos.
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Num seminario! sobre autismo que participei em Porto Alegre, tive a
oportunidade de entrevistar o Dr. Alysson Muotri (brasileiro que vive na Califérnia —
EUA), um dos principais cientistas da atualidade, que estuda o autismo?. Numa das

questdes que fiz pedi para definir o autismo, ele definiu da seguinte forma:

Definimos cientificamente o autismo, aquelas pessoas que tém
deficiéncias em trés pilares: um é a parte social, a que afeta o
cérebro social; outra é a parte da linguagem e a outra € a parte de
comportamento repetitivo e estereotipado. Os individuos que tem
déficit nesses trés pilares seriam entdo classificados como autistas
(MOUTRI, 2015).

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM V
elaborado pela American Psychiatric Association e publicado nos EUA em 2013,
passou a utilizar o conceito de Transtorno do Espectro Autista — TEA, incluindo
nesse leque desde casos leves até severos. O mesmo manual incorporou o TEA
dentro do grupo de Transtornos do Neurodesenvolvimento, visto que o autismo é um
transtorno neurolégico. Segundo o Manual “o transtorno do espectro autista nao é
um transtorno degenerativo, sendo comum que aprendizagem e compensacgao
continuem ao longo da vida” (AMERICAN, 2014, p. 56).

Quanto ao numero de casos o Manual trouxe 0s seguintes dados:

Em anos recentes, as frequéncias relatadas de transtorno do
espectro autista, nos Estados Unidos e em outros paises,
alcancaram 1% da populacdo, com estimativas similares em
amostras de criangas e adultos. Ainda ndo esta claro se taxas mais
altas refletem expans&o dos critérios diagnosticos do DSM-IV de
modo a incluir casos subliminares, maior conscientizacao, diferencas
na metodologia dos estudos ou aumento real na frequéncia do
transtorno.

Considerando os dados citados por Gauderer (1985), referentes ao ano de
1978, de quatro a cinco casos para cada dez mil nascimentos e os dados do
Manual, correspondente a 2013, verificamos que 0s casos aumentaram entre dois

mil e dois mil e quinhentos por cento, ou seja, evidencia um crescimento muito

1 Seminério denominado de: Autismo — Do preconceito da década de 80 ao reducionismo atual —
Forum de debate com os expertises, realizado no dia 06 de junho de 2015.
2 Alysson Moutri vem se destacando nas pesquisas sobre o autismo ha, pelo menos uma década.
Conforme matéria publicada na Folha de S&do Paulo em 30 de agosto de 2006, com o titulo: “Gene
saltador pode explicar o autismo”, cujo subtitulo afirmou: “Brasileiro cria experimento para investigar
influéncia da genética em problemas mentais ainda pouco compreendidas”. Segundo a matéria, “Um
experimento que esta sendo conduzido pelo grupo do bidlogo brasileiro Alysson Moutri deve trazer
pistas importantes sobre o papel da genética nessa doenga” (JFSP, 30/08/2006, p. 16A).
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expressivo do niumero de casos. Todavia, nUmero de casos pode ser bem maior que
o revelado pelo Manual, para os EUA, como indica o texto do jornalista Paiva Junior

publicado na internet, no dia 28 de marco de 2014:

Conforme pesquisa do governo dos Estados Unidos, os casos de
autismo subiram para 1 em cada 68 criangas com 8 anos de idade —
0 equivalente a 1,47%. O numero foi aferido pelo CDC (Center of
Diseases Control and Prevention), do governo estadunidense -
orgao proximo do que representa, no Brasil, o Ministério da Saude.
Os dados séo referentes a 2010 e foram divulgados nesta quinta, 27
de marco de 2014 (JUNIOR, 2014).

Os dados séo alarmantes e evidenciam que o autismo serd, provavelmente, a
principal causa de pessoas com deficiéncia no século XXI.

E fato que por muitos séculos, os autistas foram definidos e tratados como
loucos. No Brasil, foi somente a partir do inicio da década de 1980 que a situagao
comecou a mudar. Foi naquele periodo que as primeiras associacdes de pais e
amigos dos autistas comecaram a surgir. Segundo Mello et al, a AMA - Associacéo
de Amigos do Autista de S&o Paulo foi registrada oficialmente, no dia 8 de agosto de

1983. Naquele periodo,

ndo existia no Brasil nenhuma associacdo dedicada ao autismo
legalmente registrada. Havia alguns pequenos projetos dedicados ao
autismo e alguns grupos de pais pensando em organizar-se, mas
nenhum conseguia avancar muito, porque o autismo era
praticamente desconhecido e considerado uma doenga muito rara
(2013, p. 21-22).

Ao fundarem a AMA, os pais tinham como meta imediata cuidar apenas dos
filhos do grupo fundador, mas, na medida em que a noticia da associagdo se
espalhou, muitos pais passaram a procurar a entidade para pedir ajuda. Frente ao
crescimento da demanda, as acdoes da AMA deixaram de se restringir ao cuidado
dos filhos dos fundadores, passando a atender, direta ou indiretamente, todas as
pessoas com autismo gue entravam em contato com a associacdo. A AMA de Séo
Paulo cresceu rapidamente e se tornou uma referéncia sobre o autismo no pais.
Decorridos mais de 30 anos da fundacdo da primeira associacdo, atualmente ha
mais de uma centena delas, mas ainda muito aquém da demanda. Além disso,
temos que considerar que, a grande maioria delas ainda nao disp0e de infraestrutura

adequada para prestar o atendimento adequado aos autistas.
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Nesta breve e sucinta andlise sobre a trajetéria da luta das
pessoas/associacdes que se deparam com os Transtornos de Espectro Autistas —
TEA, como atualmente sdo definidos, evidenciam-se significativas conquistas no
plano das leis, tanto em nivel nacional como estadual. Todavia, € preciso destacar
que o direito das pessoas com Transtornos de Espectro Autistas a educacéo, saude,
assisténcia entre outros, foi conquistado com muita luta das familias e das
associacfes de pais e amigos dos autistas. E, ndo posso deixar de enfatizar que,
dentro dos grupos/tipos de deficiéncia, objetos das politicas publicas de incluséo, as
pessoas com Transtornos de Espectros Autistas foram as Ultimas a serem
beneficiadas/atendidas com politicas especificas para garantir o seu pleno
desenvolvimento. Diante do exposto, constitui-se como objeto central deste estudo
compreender a trajetdéria do autismo na educacéo brasileira.

Muitas pesquisas tém sido feitas nesta area produzindo descobertas
importantes que podem contribuir para melhorar e acelerar a resolugdo deste
problema de desenvolvimento, principalmente em criangcas. Ha pouco tempo atras,
0s autistas eram tidos como deficientes mentais e tratados como tais.
Recentemente, este tipo de transtorno vem sendo tratado de maneira diferenciada,
com terapia ocupacional, musicoterapia, hidroterapia, equoterapia®, com psicélogos
e fonoaudidlogos, sincronizados dentro da mesma metodologia, tendo o
direcionamento da TEACCH, ABA, PECS, que sdo os programas comportamentais
gque tem mostrado maior resultado. As terapias atuam no desenvolvimento
neurolégico e social das pessoas autistas, produzindo estimulos que melhoram a
comunicacao, a socializacdo aumentando sua inser¢ao na sociedade.

Todavia, no campo da histéria do autismo e mesmo das politicas
educacionais de inclusdo dos autistas, os estudos sdo ainda bem incipientes. Em
levantamento feito, em meados de 2014 no portal Dominio Publico, localizamos 41
obras que abordam diretamente a problematica do autismo. Destas, 32 sao
dissertacBes e teses e 9 documentos/estudos oficiais, sendo 8 do Ministério da
Saude e 1 do Ministério da Educacdo. Das dissertacdes, apenas duas enfocam de
forma mais direta a tematica das politicas educacionais e a inclusdo. Trata-se dos

estudos de Serra (2004) e Lazzeri (2010). Das teses, apenas a de Serra (2008), as

8 Terapia que se utiliza de cavalos para desenvolver as atividades e tem o6timos resultados no
tratamento de autistas.
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demais tratam dos problemas de aprendizagem, da relacdo entre alunos e
professores, estudos relacionando autismo e vacinas etc. S&8o pouquissimos
também os estudos que tratam da trajetéria das associacfes de pais e amigos dos
autistas. Consegui localizar apenas o estudo de Mello et al. (2013), que dedicou o 1°
capitulo a historia da AMA de S&o Paulo. Ou seja, os estudos sobre a histéria da
educacdo dos autistas, sobre as politicas de inclusdo e as associa¢cbes de pais e
amigos sao bastante reduzidos.

Creio que esta pesquisa podera preencher parte dessas lacunas e, por isso,
justifica-se sua realizagéo.

Diante disso, 0 objetivo central desta investigagdo € compreender
historicamente a trajetéria do autismo na educacdo brasileira, articulando
dialeticamente as acbes dos movimentos dos pais e associacdes de pais e amigos
dos autistas com as politicas de incluséo instituidas pelo Estado.

Como objetivos especificos pretendemos:

- Explicitar o grau de interferéncia dos organismos internacionais nas politicas de
inclusdo na escola Comum;

- Situar a educacao dos autistas dentro do quadro da modalidade da educacgéo
especial,

- Compreender o papel dos pais e das associacdes de pais e amigos de autistas na
garantia dos direitos dos autistas.

Para dar conta desses objetivos, como ja indicado, o estudo adota como
metodologia de andlise a dialética enfocando as contradicdes entre as demandas
dos movimentos em torno dos direitos dos autistas e as agOes/reacdes dos diversos
setores oriundos do Estado. Nesse movimento procura captar 0s avancos/recuos
nas politicas educacionais de inclusdo e os limites de suas concretizacoes.

Para tanto, a pesquisa tem como base a legislacdo que tratou da educacao
especial, especialmente a que se refere aos deficientes mentais, entre eles os
autistas. Procuro captar na legislacéo, a partir das orientacdes de Castanha (2011)
como a problematica dos autistas foi se constituindo em direito, ou seja, foi sendo
incorporada na legislacao.

Outra fonte explorada foi as matérias na imprensa escrita, procurando
evidenciar como o autismo foi ocupando espac¢o nesse setor e, consequentemente,
ganhando visibilidade na sociedade. Nesse sentido, foi feito o levantamento amplo

17



das matérias publicadas a partir de 1980, na Folha de Sdo Paulo, usando a palavra
autismo. No levantamento foram encontradas 779 matérias que se referem a cursos,
eventos, propaganda de clinicas e profissionais, anuncios ou comentarios sobre
filmes, o autismo como isolamento politico de FHC ou Lula, noticias sobre educacéo
de autistas em escolas especializadas no interior de Sado Paulo ou em outros
estados e sobre a AMA-SP. Dentre elas selecionei aproximadamente 60 matérias,
mas acabei ndo utilizando todas, visto que algumas delas repetiam informacdes.

No acervo digital da Revista Veja, também usando a palavra autismo, no
periodo de 1980 a 2014, localizei 46 matérias em edicdes diferentes, tratando de
temas como anuncios e comentarios de filmes e livros, descobertas médicas e
cientificas, problemas relacionados a loucura, relacionamentos dos deficientes com
familiares, isolamento politico, carta ao leitor etc. Dentre elas selecionei 12, mas
acabei referenciando apenas uma delas que trouxe informacdes diretamente
relacionada ao objeto. Todavia, ndo h& duvidas, que tais matérias acabaram
contribuindo para popularizar a probleméatica do autismo.

No Jornal de Beltrdo, o levantamento foi feito a partir de 2009, pela internet
utilizando a palavra APADV, sendo localizadas 16 matérias. Como o JB tem um
arquivo bem organizado e com todas as edi¢cdes impressas preservadas e esta
situado perto de minha casa, manuseei 0s préprios jornais. Para escrever a historia
da APADV, também consultei o banco de leis e decretos no portal da prefeitura
Municipal de Dois Vizinhos, além de documentos da instituicéo.

Outras fontes utilizadas foram as bibliografias de carater memorialistas, que
se caracterizam como narrativas de pais de autistas. Dentre elas destaco Szabo
(1988, 1997), Cruz (2008), Mello (2013) e Costa (2013). Bibliografias de origem
académica que analisam as politicas e inclusdo de autistas na escola regular ou
comum?. Outra fonte importante de andlise foi as entrevistas com pais de autistas e
pessoas que estdo a frente de instituicdes ou que pesquisam sobre o tema. A ideia é
perceber como o problema e conceito do autismo foi mudando, enquanto ciéncia e

ganhando espac¢o na sociedade.

4 No texto vou utilizar o termo escola comum, em vez de escola regular, para designar a escola
convencional, visto que, nos Ultimos anos, a maioria das instituicbes que fazem atendimento
educacional especializado, tornaram-se escolas de educacdo basica, portanto, regulares. Por conta
disso, hoje o termo mais adequado é escola comum. Todavia, nas citagbes, o termo regular foi
preservado.
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A partir dessas fontes construo/reconstruo a trajetoria da Associacdo de Pais
e Amigos dos Autistas da cidade de Sao Paulo, a AMA — SP, principal associacdo de
protecdo aos autistas do pais e referéncia para as demais, procurando explicitar sua
historia, bem como da Associacdo de Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos —
APADV, de Dois Vizinhos-PR. O proposito € recuperar a historia dessas instituigdes,
bem como perceber os intercambios entre as instituicbes e como cada qual
consegue implementar politicas publicas em seus espacos de atuacao.

Resgatar, construir ou reconstruir a histéria da educacdo dos autistas é uma

tarefa ardua, mas necessaria. Como enfatiza Gilberta de Martino Jannuzzi,

voltar ao passado, ndo significa que ele explique totalmente o
presente, ndo supde que ele nos ensine como deveria ter sido. Ele
mostra-nos o que foi, e que os acontecimentos ndo se dao de forma
arbitraria, mas que existe um relacionamento entre eles; que a sua
construcdo € processo humano, dentro de condi¢bes existentes e
percebidas como possiveis. Ao retomar o0 passado, também se
podera, talvez, clarificar o presente quanto ao velho que nele persiste
e perceber algumas perspectivas que incitardo a percorrer novas
direcdes (2012, p. 2).

Foi a partir dessas orientacbes que procurei desenvolver a pesquisa, a qual
apresento a vocés.

O texto esta organizado em quatro capitulos. O capitulo |, denominado de “O
dilema da inclusdo/emancipacao: relacdes entre capitalismo e educacdo”. Trata-se
de uma analise mais problematizadora, com inUmeras questdes, cujas respostas de
todas ndo sdo possiveis, considerando a dimensao deste estudo. Em sendo uma
andlise de fundo, de base bibliogréfica, o objetivo é captar as contradi¢cdes entre
inclusdo/exclusdo e emancipacéo na sociedade capitalista, palco, no qual estamos
inseridos.

No capitulo Il, trato do “Direito a educacédo: as conquistas legais das pessoas
com transtorno de espectro autista”. Amparada em leis, decretos, portarias,
resolucbes e diretrizes de ambito internacional e nacional, com auxilio de
bibliografias procuro reconstruir o processo de inser¢cao dos deficientes mentais,
especialmente os autistas, no sistema educacional.

No capitulo 11, denominado de “A trajetdria das Associacdes de pais: AMA-SP
E APADV de Dois Vizinhos-PR”, procuro registrar a Historia de duas instituicdes

fundadas por pais que se dedicam aos autistas, com o objetivo de identificar as
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dificuldades e desafios enfrentados no processo de organizagéo, bem como o papel
delas no atendimento aos autistas.

O capitulo IV, recebeu o titulo de “O processo de inclusdo dos autistas no
ensino comum: experiéncias e desafios”. Nele procuro mostrar algumas experiéncias
de incluséao de autistas e os debates em torno dessa incluséao, ou seja, refletir sobre
os desafios para a inclusao de autistas no ensino comum.

Espero que os resultados obtidos possam contribuir para o enriquecimento do
campo historico-educativo, especialmente da educacao dos autistas, e que o estudo

possa fomentar outras pesquisas.
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CAPITULO |
O DILEMA DA INCLUSAO/EMANCIPACAO: RELACOES ENTRE CAPITALISMO
E EDUCACAO

Para a maioria dos autores, falar de educacédo inclusiva € abrir mais uma
pagina em sua vida profissional. Para mim, ao contrario, € entrar para a vida
profissional no campo da educacdo. Nao escolhi por opcédo ser educadora, no
entanto, a vida me impds tal tarefa no momento que recebi em meu seio familiar um
filho especial, a qual aceitei e venho me dedicando de maneira fervorosa a dificil
tarefa de ser mae de uma crianga autista e militante na causa da pessoa com
deficiéncia.

Ao ler a obra Modernidade liquida de Zygmunt Bauman, que faz uma critica
ao individualismo e relativismo da sociedade atual, chamou-me a atencédo uma frase
citada por ele retirada do livro de autoajuda, de Melody Beattie, a qual comprova as
suas criticas. A citacdo foi a seguinte: “A maneira mais garantida de enlouquecer é
envolver-se com 0s assuntos de outras pessoas, € a maneira mais rapida de tornar-
se sao e feliz & cuidar dos proprios” (2001, p. 77). Trata-se de uma proposta ultra
individualista, que nega um compromisso coletivo e social, sendo completamente
nefasta para um projeto de inclusdo. Somos seres sociais, mas querem nos forgar a
enfrentar e resolver os problemas como se fossem responsabilidades
exclusivamente individuais.

Pensamentos como este, infelizmente crescem cada vez mais na nossa
sociedade e isso torna 0 nosso trabalho mais dificil, ndo pelo fato de meu filho ser
especial, mas por vivermos em uma sociedade que “cheira” a barbarie, quando se
trata de partilhar e conviver com as diferencas. Tais pessoas ndo sabem o quanto é
valorosa a experiéncia de conviver com pessoas especiais, 0 quanto podemos
aprender com eles e todo o proveito que podemos tirar dessa aprendizagem para
uma vida menos ambiciosa, mais honesta e com muito mais amor ao proximo.

Deixando de lado a parte sentimental de mé&e, cabe a mim, como
pesquisadora, refletir e perguntar: Por que a incluséo é tao dificil? Por que gera tanta
recusa por parte da maioria dos professores? Serd por que ndo estdo preparados
didaticamente? Sera por que foram e sdo pegos de surpresa? Por que ndo existem
materiais e formas adaptadas para receber esses novos alunos? Por que eles séo
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vistos como seres que causam tanto alvorogo e panico aos professores? Tentarei
esclarecer essas perguntas iniciais analisando a relagdo entre o capital e a
educacao, tendo como referencial a perspectiva marxista. A ideia € compreender o
movimento de inclusdo das pessoas com deficiéncia em um sistema, cuja sua
dindmica de funcionamento é a exclusdo. Como afirma Paulino José Orso: “Ora, se
a educacao é a forma como a sociedade educa seus membros para viverem nela
mesma, entdo, para compreender a educagcdo precisamos compreender a
sociedade” (2008, p. 50). Neste cenario podemos nos questionar. a educacéo
cumpre papel de alienagao ou emancipagao?

Marx em seus textos sobre educacao e ensino afirmou que “a divisdo do
trabalho sé surge efetivamente a partir do momento em que se opera uma divisdo
entre o trabalho material e intelectual” (2002, p. 26). A partir dessa afirmagao
podemos constatar que a sociedade capitalista € marcada pela divisdo entre os que
pensam e mandam e os que trabalham e obedecem, alicercada na divisdo entre
proprietarios e ndo proprietarios dos meios de producéo. Nessa relacdo, a educacao
cumpre uma tarefa fundamental, pois é ela que garante a intelectualidade, ou seja, a
condicdo para quem quer estar no comando, diferenciando quem manda de quem
obedece. No entanto, como se percebe ao longo da histéria que a educacédo, a
escola, ndo é a mesma para todos, pois, devido as diferencas de classe, h4 a escola
para os filhos dos ricos (escolas privadas e fracdes da escola publica), uma escola
elitista, que dita as regras e é responsavel pela reproducéo da classe social que esta
no comando. E, por outro lado, ha as escolas profissionalizantes e a maior fracdo da
escola publica, que tem como principal funcao reproduzir novas geracfes de
trabalhadores.

Conforme indica Harvey, ao se transformar, o capital estabelece inter-
relacbes entre 0s aspectos técnicos e sociais, para poder acumular capital e
conhecimento. O autor identificou sete “esferas de atividades” para mostrar essas

relac6es no capitalismo. Sao elas:

(...) tecnologias e formas de organizacéo; relagbes sociais; arranjos
institucionais e administrativos; processos de producéo e de trabalho;
relacdes com a natureza; reproducdo da vida cotidiana e da espécie;
e “concepgdes mentais do mundo” (2011, p. 104).
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No entendimento do autor, ha inter-relacdes entre essas esferas, sem que
haja a predominancia de uma delas. Assim, o “capital ndo pode circular ou
acumular-se sem tocar em cada uma e em todas essas esferas de atividade de
alguma forma”. Ao encontrar barreiras ou limites em uma ou mais esferas, “tem de
achar meios para contornar ou superar a dificuldade. Se as dificuldades séo graves,
entdo ai esta uma fonte de crises” (2011, p. 105).

Uma dessas crises do capitalismo foi analisada por Ricardo Antunes.
Segundo o autor, no final da década de 1960 e inicio da de 1970, houve uma
‘explosdao do operario-massa, parcela hegemodnica do proletariado da era
taylorista/fordista que atuava no universo concentrado no espago produtivo”. Esse
conjunto de trabalhadores havia perdido a “identidade cultural da era artesanal e
manufatureira dos oficios”, e se ressocializado de “modo relativamente
homogeneizado, quer pela parcelizacao da indUstria taylorista/fordista, pela perda de
destreza anterior ou ainda pela desqualificacéo repetitiva de suas atividades” (2000,
p. 40-41). Segundo Antunes, essa condicdo, a qual foram submetidos os
trabalhadores, provocou uma “ebulicdo, questionando os pilares constitutivos da
sociabilidade do capital”. Foi uma “verdadeira revolta do operario-massa contra 0s
métodos tayloristas e fordistas de producéo, epicentro das principais contradicées do
processo de massificagao” (2000, p. 41).

Mas qual o papel da educacao e da escola nesse contexto? Segundo Louis
Althusser (1998), a escola atuava/atua como parte de um processo de preparacao,
como um aparelho ideoldgico, dentro da sociedade capitalista. No entendimento de
Paulino José Orso, no capitalismo, a educacao esta

(...) voltada para estimular o individualismo, para fomentar a
competicdo, para enaltecer a concorréncia, para premiar pela
produtividade e punir pelos resultados ndo desejados, permitindo,
assim, selecionar os mais aptos e mais adaptados, de acordo com 0s
valores vigentes nessa sociedade — uma educagdo para a
subserviéncia (2008, p. 52).

No entendimento de Gaudéncio Frigotto, a crise desencadeada no sistema
capitalista a partir da década de 1970 provocou altera¢des significativas no papel do
Estado, principalmente no seu papel social. A ascensao do chamado neoliberalismo
provocou o desmonte da face social do Estado e ampliou a sua face capitalista, ou

seja, de sustentaculo do capital. Segundo ele:
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Seu fundamento é o liberalismo conservador redutor da sociedade a
um conjunto de consumidores. Por isso, o individuo ndo estd mais
referido & sociedade, mas ao mercado. A educagdo ndao mais €
direito social e subjetivo, mas um servico mercantil (2011, p. 240).

Saulo Rodrigues de Carvalho e Ligia Marcia Martins reforcam os argumentos
de Frigotto ao argumentarem que a sociedade capitalista “tem demonstrado
historicamente sua incapacidade para efetivar a igualdade, ja que obriga os homens
a entrar em conflito constante e sem tréguas pela sobrevivéncia” (2012, p. 21). Para
esses autores, no “capitalismo, liberdade e igualdade se expressam pela capacidade
que os individuos tém de participar do mercado” (2012, p. 22).

Respaldando-se em Bourdieu e Wacquant (2001), Frigotto (2012) analisou 0s
impactos da globalizacdo do capital na virada do século XX para o XXI. Segundo o
autor, Bourdieu e Wacquant sustentam que nessa fase, o capitalismo adotou uma
“‘novlangue” — uma nova lingua, na qual, o termo exclusdo, passou a fazer parte do
novo vocabulario do capital, ao lado de globalizacdo, modernizacao, flexibilidade,
governabilidade, empregabilidade, produtividade, sustentabilidade, inclusédo, entre
outras tantas que fazem parte do sistema capitalista de exploracdo (2012, p. 61). Em
outras palavras: no capitalismo, estar incluido € uma questdo de linguagem, pois na
pratica requer pessoas bem preparadas, sem “defeitos”. Ou, como afirmam Carvalho
e Martins: “Em face da estreita relagdo entre o ser e o produzir, aqueles que tenham
a sua capacidade de producéo reduzida terdo menos, ou quase nenhuma, prioridade
na escala social” (2012, p. 22. Grifo dos autores). Nesta concepgéo, as pessoas que
possuem alguma deficiéncia ndo rendem o suficiente, por isso, tendem a serem
eliminadas, pois, constituem-se em um peso para o sistema.

Saviani, ao prefaciar o livro Educacdo Especial e Teoria Histérico-Cultural,
organizado por Barroco, Leonardo e Silva, chamou a atencao para alguns aspectos
que estao por traz do discurso da inclusdo e da educacéo inclusiva. Segundo ele,

a educacao inclusiva, baseando-se no postulado da diversidade
considerada como inerente a espécie humana, procuraria atender as
necessidades especiais de todas as escolas e classes comuns,
promovendo a aprendizagem e o desenvolvimento pessoal de todos
indistintamente (2012, p. 7-8).

Na sua avaliagao tal “formulagdo tem um forte componente ideoldgico, pois

oculta o fato de que a ordem econdmica atual, denominada pdés-fordista e pos-
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keynesiana, pressupde a exclusado”, visto que “na ordem econdémica atual ndo ha
lugar para todos”. Ou seja, “boa parte daqueles que atingem a idade para ingressar
no mercado de trabalho, nele sequer chegam a entrar” (2012, p. 8). Além disso, a
l6gica da exclusdo se expressa também no crescente processo de automacao do

processo produtivo. Enfim, o autor sustenta que ao estimular a competi¢éo e buscar

maximizar a produtividade, isto é, o incremento do lucro, a extragao
de mais-valia, ela se rege por uma lbégica que estabelece o
predominio do trabalho morto (capital) sobre o trabalho vivo,
conduzindo a exclusao deliberada de trabalhadores (2012, p. 8).

Trata-se, portanto, da legitimacdo da “pedagogia da exclusdo”, frente a da
inclusdo, visto que obriga os individuos a buscarem “sucessivos cursos dos mais
diferentes tipos, [para] se tornarem cada vez mais empregéaveis, visando escapar da
condicdo de excluidos”. Para definir esse cenario Saviani utiliza as expressoes

“exclusio includente e inclusdo excludente”.

A “exclusao includente” se manifesta no terreno produtivo como um
fendbmeno de mercado. Trata-se das diferentes estratégias que
conduzem a excluséo do trabalhador do mercado formal, seguida de
sua inclusdo na informalidade ou reinclusdo no préprio mercado
formal. (...). A “inclusdo excludente”, por sua vez, se manifesta no
terreno educativo como a face pedagodgica da exclusao includente.
Aqui a estratégia consiste em incluir estudantes no sistema escolar
em cursos de diferentes niveis e modalidades sem os padrbes de
qualidade exigidos para ingresso no mercado de trabalho. Essa
forma de inclusdo melhora as estatisticas educacionais porque
permite apresentar numeros que indicam a ampliacdo do
atendimento escolar se aproximando da realizagdo de metas como a
universalizacdo do acesso ao ensino fundamental. (...). Com isso,
embora incluidas no sistema escolar, essas criangcas e jovens
permanecem excluidos do mercado de trabalho e da participacdo
ativa na vida da sociedade. Consuma-se, desse modo, a “incluséo
excludente” (2012, p. 8-9).

Quando trabalhamos com a categoria de totalidade, constatamos que néo ha
inclusao ou exclusédo, pois, todos estdo incluidos, porém, de modo diferente. Assim,
essa nova linguagem do capitalismo expressa a necessidade de reformas, pela qual

a desigualdade sera camuflada pela competitividade. Nesse sentido Frigotto alerta:

O risco do uso abusivo dessa nocgdo [de exclus&o] situa-se na
possibilidade de nos fixarmos no sintoma e nas consequéncias das
formas que assumem as relagBes sociais capitalistas hoje e sermos
conduzidos, no plano das politicas, a uma postura reformista e
conservadora. Seria, no contexto do capitalismo hoje realmente
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existente, o antdnimo de excluséo social e de inclusdo, ou a questéao
mais radical é a da emancipacdo humana? (2012, p. 60).

Nessa concepgéo, a educacdo passou a ser considerada pelo Estado como
uma mercadoria e a escola uma agéncia formadora de técnicos e reprodutora das
desigualdades sociais e ndo um espaco de promocao da emancipacdo humana e
social.

Ao tratar do papel da educacéo e da escola, Orso ponderou que:

Muito se tem discutido sobre o papel da educacdo na sociedade, se
ela apenas reproduz a sociedade em que esta inserida ou se ela é ou
pode ser revolucionaria a ponto de transformar toda a sociedade.
Entretanto, muitos, em vez de analisa-la e compreendé-la de acordo
com a categoria de totalidade, caem na perspectiva positivista e
simplesmente deslocam-na do conjunto das relacdes sociais de
producdo, embrenham-se pelo idealismo e apresentam-na como se
fosse capaz de promover o desenvolvimento econémico, garantir o
bem estar social e conduzir todos a felicidade; fazem dela a
responsavel pelo sucesso ou fracasso de cada um. Analisando-a de
forma abstrata, deslocada das contradicdes e dos antagonismos de
classe, atribuem a ela um caréater redentor (2008, p. 49-50)°.

Hoje sabemos que a escola ndo é simplesmente reprodutora, redentora ou
revolucionaria, pois ela também é expressao das relacfes sociais e, por isso, como
parte da sociedade, expressa as relacdes sociais de uma determinada época.
Dependendo do contexto histérico e do conjunto de for¢cas envolvidas ela pode
desempenhar o papel de reprodutora, redentora ou revolucionaria, mas isso vai
depender da consciéncia que temos e da forma como ocupamos nosso espacgo na
sociedade e dentro da escola, ou seja, a escola também pode ser um espaco de luta
pelas transformacdes das relagdes sociais.

Segundo Marx e Engels, “O limite da emancipagdo politica se manifesta
imediatamente no fato de que o Estado possa liberar-se de um limite sem que o
homem libere-se realmente dele, que o Estado possa ser um Estado livre sem que o
homem seja um homem livre” (2004, p. 38). Essa afirmacdo de Marx e Engels

demonstra que a luta pela emancipacdo humana é bem mais ampla do que se

5 Mais adiante Orso complementou: “Portanto, € um equivoco centrar a discussdo educacional numa
abstracdo em, se ela é ou ndo é reprodutora, se ela é ou ndo é transformadora, se ela é ou pode ser
revolucionaria. Como a sociedade ndo é homogénea, como esta permeada de contradi¢des, de lutas
e antagonismos de classe, a educacéo se transforma de acordo como o movimento da sociedade,
que ao se transformar e ser transformada, também possibilita uma educacédo de tipo diferente,
adequada a nova realidade” (2008, p. 54-5).
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imagina, envolve politica, educacao, cultura. Ela ndo pode se dar s6 pela educacao,
mas ela € um espaco importante para levar a luta em frente.

Para Justino de Sousa Junior:

A contribuicBo marxiana para a educacdo, que vislumbra a
emancipacéo social, como se tentou demonstrar, se constitui de um
programa que inclui dimensBes importantes do cotidiano dos
trabalhadores, como as experiéncias vividas no mundo do trabalho,
as experiéncias de auto-formacgédo teodrica-politica da classe, mas
também passa pela radicalizacdo do direito socialmente produzido
(2010, p. 173).
Nesse sentido, conforme o autor, Marx nos faz refletir sobre o papel da escola
e das lutas proletérias, vislumbrando a emancipa¢cdo humana. Destaca também a
importéncia para os trabalhadores de vivenciarem as experiéncias do mundo do
trabalho, as experiéncias de autoformacao tedrico-politica da classe e de terem

também o direito ao acesso ao saber socialmente produzido. Segundo Sousa Junior:

A crise da escola, por sua vez, segundo a forma como se apresenta
hoje, sob muitos aspectos, se coloca como um desafio a analise de
cunho marxista, justamente porque esta diretamente associada a
fatores da estrutura em crise da dinamica regressivo-destrutiva e
mundializada do capital. Essa dindmica, entretanto, a despeito da
inegavel aparéncia de novidade, pode, como dissemos acima, ser
compreendida com maior profundidade sob a perspectiva teérica de
Marx; afinal, sob o véu de novidade da sociedade contemporanea,
esconde-se uma alma ancié (2010, p. 174).

A escola na perspectiva marxiana surge com uma promessa integradora ao
buscar a formacdo integral do homem, articulando uma educacédo intelectual,
corporalffisica e educacado tecnoldgica, ou seja, para o trabalho social/coletivo. No
entendimento de Justino de Souza Junior (2010), a escola tem que fazer a critica e
colocar a emancipagdo humana como um projeto social.

Dentre os autores que adotam uma perspectiva da educagdo como
emancipacdo, podemos destacar Paulo Freire. Na Pedagogia do Oprimido, cuja
primeira edicdo € de 1967, Freire elaborou uma teoria pedagogica que apresenta a
educacdo como libertacdo. Para ele, a educacdo deve ser humanizadora, cujo
objetivo é o de educar para a vida, o de criar consciéncia no ser humano. Uma

educacgdo que valoriza a realidade vivida, a experiéncia de cada um. Considera que
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todo ser humano tem conhecimento, sendo a educagdo um processo de troca e
construcéo (2005).

Freire vé na educacao, uma forma de os oprimidos sairem da condicdo de
opressao, em que os proprios individuos sao sujeitos da sua libertacdo. Para tanto, é
preciso fazer com que os oprimidos superem a mentalidade de introjetar o opressor
e de internalizar a opresséao.

Paulo Freire critica o que chamou de educacdo bancaria, uma espécie de
depdsito na mente dos educandos, feita por meio de uma imposicdo. E preciso
superar a visdo de educacdo que considera os educandos como seres vazios, que
precisam ser preenchidos de conhecimentos por alguém que detém um saber. Para
ele “ninguém educa ninguém, ninguém educa a si mesmo, os homens se educam
entre si, mediatizados pelo mundo”. Para tanto, € fundamental desenvolver nos
individuos uma conscientizacdo que supere 0 opressor que existe dentro de si, e
que s6 por meio da organizacao social, da educacéo, é que se podera construir uma
sociedade mais igualitaria. (2005, p. 78).

Outro autor que vélvivencia a educacdo como emancipacdo é Dermeval
Saviani. Na obra Escola e Democracia, cuja a primeira edi¢cdo foi em 1983, Saviani
analisou criticamente as perspectivas educativas da Escola Tradicional, (definida
como pedagogia da esséncia) e da Escola Nova (definida como pedagogia da
existéncia) e deu um passo além ao propor uma pedagogia, a qual definiu como
revolucionaria (anos depois foi definida como Pedagogia Historico-Critica). Saviani

sintetizou sua proposi¢cao do seguinte modo:

Uma pedagogia revoluciondria centra-se, pois, na igualdade
essencial entre os homens. Entende, porém, a igualdade em termos
reais e nao apenas formais. Busca, pois, converter-se, articulando-se
com as forcas emergentes da sociedade, em instrumento a servico
da instauracdo de uma sociedade igualitaria. Para isso a pedagogia
revolucionaria, longe de secundarizar os conhecimentos descuidando
de sua transmissdo, considera a difusdo de conteldos, vivos e
atualizados, uma das tarefas primordiais do processo educativo em
geral e da escola em particular (1999, p. 75).

A educacéo tem sido considerada, de forma quase unanime pelo conjunto da
sociedade, como o principal mecanismo para produzir mudancas e transformacgdes
na forma de vida, tanto individual, como coletiva. Como afirmou Steven Mészaros

‘poucos negariam hoje que 0s processos educacionais e 0S processos sociais mais
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abrangentes de reprodugao estdo intimamente ligados” (2005, p. 25). Na concepgéo
revoluciondria e critica defendida por Saviani, a educacdo € condicionada aos
determinantes sociais e historicos, ou seja, a educacao ndo deve ser tomada “como
determinante principal das transformacdes sociais, reconhece ser ela elemento
secundario e determinado”. Todavia, enfatizou o autor, “ainda que elemento
determinado, ndo deixa de influenciar o elemento determinante. Ainda que
secundario, nem por isso deixa de ser instrumento importante e por vezes decisivo
no processo de transformacao da sociedade” (1999, p. 75).

Se majoritariamente a educacdo tem sido apontada como o principal
instrumento de transformacao social, na pratica historica, ela tem se constituido mais
como instrumento de reproducdo dos valores e principios das elites, do que
geradora de mudancas concretas em beneficio da classe trabalhadora e das
minorias sociais. A educacdo esta tdo impregnada das/nas relagdes sociais, que,
como nos alerta Mészaros “uma reformulacdo significativa da educagédo é
inconcebivel sem a correspondente transformacdo do quadro social no qual as
praticas educacionais da sociedade devem cumprir as suas vitais e historicamente
importantes fungbes de mudancga” (2005, p. 25).

A histéria da educacdo mostra inUmeras tentativas de reformas, de
implementacgéo de projetos e experimentos educacionais visando interferir na forma
de organizacdo social. Sobre os resultados praticos dessas tentativas, Mészaros
afirmou: “limitar uma mudanca educacional radical as margens corretivas
interesseiras do capital significa abandonar de uma s6 vez, conscientemente ou néo,
o objetivo de uma transformacdo social qualitativa” (2005, p. 27). Ou seja, para
garantir acdes educacionais concretas, reais, precisamos adotar uma concepcao
mais ampla de educacéo, articulando-a ao conjunto da sociedade, transformando-a
em instrumento de presséo, visando a romper com a légica mistificadora do capital e
do discurso das elites.

Se quando falamos sobre a educacdo das elites e trabalhadores temos
criticas/restricdes ao papel emancipador da escola, como analisar o processo de
inclusdo das pessoas com deficiéncia nesse contexto? Qual o papel que a educacgéao
tem em relagcdo a esses individuos, que pouco colaboram para a dinamica do

capital?
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Inclusdo das pessoas com deficiéncia: legitimacdo do capital ou defesa da
emancipagéo?

A Escola, historicamente, teve o papel de ser exemplo padrdo de ordem e
disciplina, todavia, nos ultimos anos foi surpreendida com a necessidade de adaptar-
se ao diferente, ou seja, incluir as pessoas com deficiéncias. Os professores foram
“surpreendidos” com a inclusédo de alunos de/com varias necessidades especiais.
Infelizmente, a escola e os professores ndo foram preparados para recebé-los e
trabalhar com eles, o que causou um transtorno para ambas as partes. O porqué da
inclusdo? Que fatores levaram a isso? Nesta investigagdo tento identificar que
interesses subjazem a incluséo.

Os principios da inclusdo estdo alicercados na Declaracdo Universal dos
Direitos do Homem de 1948, na Declaracdo dos Direitos da Crianca de 1959, na
Declaragao dos Direitos da Pessoa Mentalmente Retardada de 1971, na Declaragéo
dos Direitos das Pessoas Deficientes de 1975 sendo renovado, garantido e
assegurando o direito a educacédo de todos os individuos, independentemente de
suas diferencas, pela comunidade mundial na Conferéncia Mundial sobre Educacao
para Todos de 1990.

No predmbulo do documento, conhecido como Declaracdo de Salamanca ha
a constatacdo de um crescente movimento em defesa das pessoas com deficiéncia

envolvendo a participacéo de autoridades governamentais,

(...) dos grupos de presséo, dos grupos comunitarios e de pais, e, em
particular, das organizacdes de pessoas com deficiéncia, na procura
da promog¢do do acesso a educacdo para a maioria dos que
apresentam necessidades especiais e que ainda nado foram por ela
abrangidos (Declaracédo de Salamanca, 1994, p. VII).

O movimento ganhou cada vez mais amplitude culminando com a aprovacao
das “Normas das NagOes Unidas sobre a Igualdade de Oportunidades para as
Pessoas com Deficiéncia” em 1993. Tais normas exortaram “os Estados a assegurar
que a educacdo das pessoas com deficiéncia fagca parte integrante do sistema
educativo”. Esse documento serviu de subsidio para a realizagdo da “Conferéncia
Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais”, realizada em Salamanca, na
Espanha, entre 7 e 10 de junho de 1994. A Conferéncia de Salamanca resultou na
“‘Declaracdo de Salamanca”, que estabeleceu os “Principios, Politica e Praticas na

Area das Necessidades Educativas Especiais”.
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A conferéncia contou com delegados de 92 governos e 25 organizagOes

internacionais. Conforme expresso na Declaragéo, os delegados reafirmaram o

(...) compromisso em prol da Educacao para Todos, reconhecendo a
necessidade e a urgéncia de garantir a educagédo para as criancas,
jovens e adultos com necessidades educativas especiais ho quadro
do sistema regular de educacdo, e sancionamos, também por este
meio, o Enquadramento da Ac¢do na area das Necessidades
Educativas Especiais, de modo a que 0s governos e as organizacdes
sejam guiados pelo espirito das suas propostas e recomendacdes
(Declaracdo de Salamanca, 1994, p. VIII).

Os principios definidos como orientadores para a inclusdo foram os seguintes:

» cada crianca tem o direito fundamental a educacao e deve ter a
oportunidade de conseguir e manter um nivel aceitavel de
aprendizagem;

+ cada crianca tem caracteristicas, interesses, capacidades e
necessidades de aprendizagem que Ihe sdo proprias;

* 0s sistemas de educacdo devem ser planeados e 0s programas
educativos implementados tendo em vista a vasta diversidade destas
caracteristicas e necessidades;

* as criangas e jovens com necessidades educativas especiais
devem ter acesso as escolas regulares, que a elas se devem
adequar através duma pedagogia centrada na crianga, capaz de ir ao
encontro destas necessidades;

» as escolas regulares, seguindo esta orientacdo inclusiva,
constituem 0s meios mais capazes para combater as atitudes
discriminatérias, criando comunidades abertas e solidérias,
construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacdo para
todos; além disso, proporcionam uma educagdo adequada a maioria
das criancas e promovem a eficiéncia, numa optima relacdo custo-
gualidade, de todo o sistema educativo (Declaracdo de Salamanca,
1994, p. VIII-IX).

N&do ha davidas de que as formulacBes estabelecidas pela Declaracdo de
Salamanca foram muito significativas para garantir direitos das pessoas com
deficiéncia. Todavia, 0 texto deixa transparecer um carater redentor da educacao
como enfatizou Orso (2008) anteriormente, ao chamar a atencdo para a analise da
educacao deslocada do conjunto das relagdes sociais.

O fato de as diretrizes para a inclusdo serem elaboradas pela ONU tem sido
considerado pela maioria dos estudiosos de politicas educacionais como um fator de
imposicao externa, que fere a autonomia dos paises e das escolas. De fato, por se
tratar de uma politica global ela interfere diretamente na autonomia local. Todavia,
uma pergunta deve ser feita. Como essa demanda chegou na ONU? Pelo que
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indicou o documento de Salamanca, a demanda foi levada por pais de deficientes e
entidades que atuavam diretamente com eles. Tais pais e entidades, certamente
eram de paises desenvolvidos, que ja estavam com o0 processo de inclusdo e
atendimento aos deficientes bem mais avancado, do que o vivenciado no Brasil.

Os impactos positivos das politicas globais de incluséo para as pessoas com
deficiéncia foi/é, certamente benéfico, pois fortaleceu/fortalece a Iluta dos
movimentos organizados e imp6s/impde obrigacbes aos estados para que efetivem
os direitos das pessoas com deficiéncia. Ademais, contribuiu para retirar as pessoas
com deficiéncia do “esconderijo e do anonimato” das familias, para transformar num
problema social, que antes era, praticamente dos individuos e suas familias.

Além do avanco nos direitos e conquistas para as pessoas com deficiéncia,
fato concreto que as politicas globais de inclusdo levaram nos ultimos anos uma
grande massa de excluidos, os “especiais”, para o processo educacional e produtivo
e estimularam o desenvolvimento de varios produtos ou servigos, que resultaram em
capital para varios setores. Isso evidencia que o capital foi/é beneficiado também
com a politica de incluséo, pois temos uma quantidade significativa de profissionais
em qualificacdo, materiais de apoio e equipamentos sendo produzidos, tecnologias
sendo desenvolvidas etc., para atender a demanda da populacao, antes escondida e
gue agora ocupa espacos nas escolas, nas empresas e na sociedade.

Por outro lado, o governo, ao investir na educacdo dessas pessoas, antes
tidas como incapazes, deixa de pagar os auxilios previdenciarios, de saude etc.,
pois, a partir do momento em que o deficiente entra no mercado de trabalho, deixa
de receber beneficios do Estado. As pessoas com deficiéncias historicamente
estiveram a margem do capital, o qual demonstrou pouco interesse por elas. Com a
inclusdo, vimos que muitos setores acabam sendo beneficiados.

O problema concreto é como estamos fazendo essa inclusdo. Ela se expressa
como adestramento e alienacdo ou expressa uma perspectiva emancipadora com
direitos e oportunidades iguais e com educacdo de qualidade? Além do mais é
preciso questionar: inclusdo em qué? Na ordem do capital? Incluir nessa ordem,
significa inclusdo? Ela se configura como inclusdo emancipatoria ou excludente? E
possivel incluir emancipando sem romper com aquilo que produz a discriminacéo e a

exclusao? Infelizmente, para garantir a emancipagao temos muito que caminhar.
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Quanto a garantia do direito a inclusdo, vimos que avangamos muito em
conquistas legais, como serd demonstrado no proximo capitulo, mas entre o direito
regulamentado e a efetivacdo na pratica ha uma distancia muito grande. Ndo ha
duvidas de que a regulamentacdo é um grande passo para a emancipacao, todavia,
ndo vird sem uma luta intensa, consciente e articulada. A educag¢do é um caminho,
mas ndo pode ser qualquer educacdo. Nesse sentido, Mészaros nos esclarece ao
afirmar que “o papel da educacdo é soberano, tanto para a elaboracdo de
estratégias apropriadas e adequadas para mudar as condigbes objetivas” na
sociedade, quanto para produzir “a automudanca consciente dos individuos
chamados a concretizar a criagcdo de uma ordem social metabdlica radicalmente

diferente” (2005, p. 65. Grifos do autor). Orso vai na mesma direcao ao afirmar que:

Entretanto, sabemos que a extensdo da educacdo a mais ou menos
pessoas, dependera da pressdo da sociedade, da exigéncia social e
das necessidades do capital em cada época. Por isso, ainda que em
determinado momento existam as condi¢des materiais necessarias
para possibilita-la a todos, podera ndo ser estendida ou somente
serd oportunizada quando existir pressdo popular suficientemente
forte e capaz de transformar o potencial em algo real (2008, p. 53-4).

A partir dessas afirmacdes dos autores podemos fazer mais alguns
questionamentos: Temos clareza dessa necessidade? Estamos preparados para
empreender iniciativas nesse sentido? Que compromissos temos com a educacao
emancipadora e com o conjunto da sociedade? Mészaros fez um alerta: “ndo ha
motivo para esperar a chegada de um ‘periodo favoravel’, num futuro indefinido”. Ou
seja, para avancar, temos que imprimir esforcos qualitativos nas nossas acoes
educativas, e isso “pode e deve comecar ‘aqui e agora’, se quisermos efetivar as
mudancas necessarias no momento oportuno” (2005, p. 67).

Marx, no livro O dezoito Brumario afirmou que “os homens fazem a sua
propria histéria, mas ndo a fazem segundo a sua livre vontade; ndo a fazem sob
circunstancias de sua escolha, mas sob aquelas circunstancias com que se
defrontam diretamente, legadas e transmitidas pelo passado” (2003, p. 15).

A partir desse fragmento podemos extrair as seguintes licdes: a primeira é a
ideia de sujeitos/atores da historia. Sabemos que a histéria € fruto do conjunto de
relacbes que os homens estabelecem entre si e com a natureza ao longo do tempo;

a segunda licao diz respeito a “livre vontade, escolha”. Quando Marx afirmou que os
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homens fazem a histéria, mas ndo segundo sua livre vontade e sua escolha,
destacou a dialética que medeia as rela¢des sociais, a for¢a da tradi¢cdo, da cultura e
da educacdo. Em outras palavras, enfatizou a forca da sociedade sobre o individuo
e/ou sobre o coletivo, enquanto constituicdo historica dos sujeitos. Podemos nos
sentir livres para agir, porém nossas acfes estdo ancoradas na cultura, na
educacao, na legalidade. Ou seja, nos limites da sociedade, pois, a relacéo entre os
individuos e a sociedade é dialética e, isso, possibilita aos individuos exercerem
pressdo no conjunto da sociedade gerando modificacbes no comportamento
coletivo, sendo a educagao um dos mecanismos mais eficientes para promover tais
mudangas/transformagodes.

Orso chamou a atencdo para a importancia de o professor fazer um bom

trabalho na escola, todavia, enfatizou que,

A educacdo é um trabalho complexo que nédo se limita nem a uma
relacdo entre professor e aluno, nem a escola. E uma relagéo entre
professores e alunos, escola, funcionarios, mediada pelas condi¢des
e relagbes sociais de cada momento e de cada sociedade. Nesse
sentido, a realizacdo de um trabalho bem feito no interior de uma
sala de aula, numa escola, exige e pressupde a compreensao das
inter-relacdes e das articulagfes entre as varias dimensfes em que o
trabalho esta envolvido. Isto, todavia, requer atengdo, equidade,
percepcdo das diversas dimensdes e variaveis que interferem direta
e indiretamente no que fazemos (2011, p. 227-28).

Assim, a conquista da emancipacao pressupde a luta pela efetiva realizacéo
dos direitos basicos essenciais, como: saude, moradia, educacao, cultura e lazer.

Por isso, segundo Frigotto,

no plano da luta politica o antdnimo da exclusdo ndo é a pura e
simples inclusao, ja que, como assinalamos anteriormente, se trata
de uma inclusdo cada vez mais degradada. O horizonte a perseguir €
0 da utopia da emancipacdo humana sob novas formas de relacdes
sociais. Vale dizer, uma luta para ir além do capital (2012, p. 69-70).

N&o ha davidas de que Frigotto esta correto, pois no cenario atual, o oposto
de exclusdo nédo é inclusdo, mas sim emancipacao, todavia, mesmo considerando
gue a inclusdo ndo esta sendo feita da forma mais apropriada e consistente, néo
podemos despreza-la, pois se constitui num dos caminhos, num momento atual da
luta pela emancipagdo do ser humano. Todavia, da forma como esta sendo

realizada, constitui-se apenas num primeiro passo, exigindo mudancas mais
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substanciais: com isso n&do estamos querendo defender o etapismo. De qualquer
modo, penso que ela precisa ser valorizada e reforcada como ferramenta para

construir a emancipacao completa, integral.

Nesse sentido, Frigotto nos orienta:

Trata-se, entdo, de combater o ideario e valores neoliberais e de
prosseguir lutando para construirmos sociedades fundadas nos
valores e principios da igualdade, solidariedade e a generosidade
humana, colocando a ciéncia e a técnica e os processos educativos
a servico da dilatacdo da vida para todos os seres humanos (2012, p.
73).

Estudiosos como Frigotto, Saviani, Orso, entre outros, como cientistas que
sao do processo educacional, mostram-nos de forma incisiva uma incluséo forcada e
pouco questionada, imposta do global para o local, muitas vezes, a partir dos
interesses do capital. Acredito, sinceramente, que, como seres humanos sensiveis
gue sdo comprometidos com a causa dos oprimidos, como expressam suas obras,
nao se cologuem contra a Inclusdo das pessoas com necessidades, no seu mais
amplo e respeitoso sentido, mas sim questionam o jeito e a forma como a inclusao
estd sendo posta nas escolas. Ou seja, criticam a falta da adequada organizacéo e
do planejamento pedagdgico; o despreparo dos professores e equipes técnicas,
sendo forcados por forca de lei a receber uma grande leva de alunos especiais, sem
a formacéo ética e profissional necessérias, para trabalharem com as pessoas com
necessidades especiais, como o0 devido respeito que elas e as demais pessoas
merecem.

Na sociedade atual, a dindmica € dada pelo capital, o qual, valoriza a
competicdo, o individualismo, a beleza estética e a produtividade, ou seja, promove
a logica da exclusdo. Nesse cendrio, como promover a inclusdo que gera
emancipacao? Além de lutar cotidianamente, precisamos manter viva a utopia.

Para quem estd envolvido na luta pela emancipacdo das pessoas com
deficiéncia, uma excelente opcado € estudar as licbes do educador russo Lev
Semionovich Vygotski, conforme fizeram Klein e Silva (2012). Devido a dificuldade
do acesso ao texto original, tomo emprestado das autoras fragmentos escritos por
Vygotski, para sustentar minhas analises. Segundo as autoras, Vygotsky acreditou e

trabalhou muito pela construgcdo de um homem novo em uma nova sociedade. Ao
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analisar o problema dos deficientes da sua época, assim se posicionou: “A educagao
social, que surge na grandiosa época de reconstrucdo definitiva da humanidade,
estd chamada a realizar o que sempre sonhou a humanidade como um milagre
religioso: que os cegos vejam e que os mudos falem” (VYGOTSKI, 1997, p. 82. Apud
KLEIN e SILVA, 2012, p. 30). Vygotski acreditava que a humanidade venceria, “mais
cedo ou mais tarde, a cegueira, a surdez e a debilidade mental” e essa conquista se
daria “muito antes no plano social e pedagoégico que no plano médico e bioldégico”.
Ele acreditava que ndo estava “distante o tempo em que a pedagogia se
[envergonharia] do proprio conceito ‘crianca deficiente’ como marca de um defeito
insuperavel de sua natureza” (VYGOTSKI, 1997, p. 82. Apud KLEIN e SILVA, 2012, p.
30-1). Segundo ele “estd em nossas maos fazer que a crianga cega, surda ou débil
mental ndo seja deficiente”. Na sua concepcao, sé o conjunto da sociedade poderia
fazer desaparecer “esse conceito, signo inequivoco de nosso proprio defeito”. Assim,
também é possivel que chegue o dia em que a sociedade se envergonhe de sua
discriminacdo e de sua mesquinhez. A partir da adocdo de uma série de medidas
eugénicas, para prevenir as deficiéncias, aliadas com a modificacdo do sistema
social, a “quantidade de cegos e surdos se reduzirda enormemente. Quica
desaparecerao definitivamente a cegueira e a surdez” (VYGOTSKI, 1997, p. 82. Apud
KLEIN e SILVA, 2012, p. 31).

Todavia, continuou ele,

(...) fisicamente, a cegueira e a surdez existirdo durante muito tempo
na Terra. O cego seguira sendo cego e o surdo, surdo, mas deixardo
de ser deficientes porque a defectividade € um conceito social, tanto
que o defeito € uma superestrutura da cegueira, da surdez, da
mudez. A cegueira em si ndo faz a crianca deficiente, ndo é uma
defectividade, quer dizer, uma deficiéncia, uma caréncia, uma
enfermidade. Chega a ser somente em certas condigfes sociais de
existéncia do cego. E um signo da diferenca, entre sua conduta e a
conduta dos outros”. (VYGOTSKI, 1997, p. 82. Apud KLEIN e SILVA,
2012, p. 31).

Ao afirmar isso, Vygotski vé como obstaculo n&o os limites do ser humano,
configurados pela sua genética ou obra do acaso, que lhe trouxe uma diferenciagéo
perante os demais seres humanos, mas mostra que deficiente é o sistema que rege
toda a sociedade, sdo os padrbfes sociais, a organizacao das relacdes sociais, que
escraviza atraveés da propriedade privada e dos meios de producéo. Eis o desafio da

incluséo, romper com os padrdes sociais estabelecidos, com o individualismo, com o
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conformismo; eis o desafio da emancipacdo, romper e superar as praticas
excludentes e discriminatorias.

No capitulo seguinte procuro demonstrar os avan¢os conquistados pelas
pessoas com deficiéncia, entre elas os autistas, no plano legal, enquanto direito
formal. Sem duvida, um passo importante no processo de inclusdo, mas que, por Si

sd, ndo garante a humanizacdo e a emancipacao desejadas.
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DIREITO A EDUCAGCAO: AS CONQUISTAS LEGAIS DAS PESSOAS COM
TRANSTORNO DE ESPECTRO AUTISTA

O presente capitulo tem como objetivo historiar o processo de garantia de
direitos das pessoas com deficiéncia, especialmente, o relacionado aos autistas.
Para tanto, tomo como fonte de andlise a legislacdo sobre a educacao especial e me
utilizo de alguns autores que estudam o tema.

Para analisar a legislacdo tomo como base as proposicbes de Castanha.
Segundo o autor, a lei cumpre uma funcdo central na sociedade que pode se
apresentar:

(...) como ideologia ou como mediadora dos conflitos, como espaco
de contradicdo ou consenso, ou como garantia de direitos, ela n&o
deixa de ser uma sintese de mdultiplas determinacées em constante
processo de mudanca. A lei é, portanto, dialética (2011, p. 319).

No Brasil, as acdes de forma institucionalizada pelo Estado frente as pessoas
com alguma deficiéncia foram iniciadas ainda no século XIX, com a fundagéo do
Instituto dos Cegos, em 1854, e dos Surdos-Mudos, em 1857. Posteriormente,
muitas acdes foram desenvolvidas por instituicbes particulares, especialmente
filantropicas. Lentamente, o Estado, sob muita pressdo, foi assumindo algumas
responsabilidades e desenvolvendo acdes para atender a essa populacao.

Conforme indicou Jannuzzi, devido ao crescente aumento e pressao dos
movimentos populares, caracteristicos do inicio da década de 1960, a questdo das
pessoas com deficiéncias comecgou a emergir como um problema social. Devido as
acOes de familiares e de instituicdes publicas e privadas, algumas garantias legais
foram conquistadas, as quais passaram a exigir maior responsabilizacdo dos
poderes publicos para efetiva-las. Segundo a autora, em 1958, houve a Campanha
Nacional de Educacdo e Reabilitacdo de Deficitarios Visuais (CANERDV) e, em
1960, a Campanha Nacional de Educacéo dos Cegos (CNEC) (2012, p. 76).

No que se refere aos deficientes mentais (onde estavam e estdo incluidos os
autistas), a primeira acdo mais concreta do Estado e que produziu impactos mais

significativos foi a Campanha Nacional de Educacgéo e Reabilitacdo de Deficientes
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Mentais (CADEME)S®, instituida pelo Ministério da Educacdo e Cultura, pelo decreto
n® 48.961, de 22 de setembro de 1960. Conforme previsto no artigo 3°, a CADEME
tinha “por finalidade, promover em todo o territdrio nacional, a educacéo,
treinamento, reabilitacdo e assisténcia educacional das criancas retardadas e outros
deficientes mentais de qualquer idade ou sexo”. Dentre as medidas que seriam

adotadas, destacamos as seguintes:

| - Cooperando técnica e financeiramente, em todo o territério
nacional, com entidades publicas e privadas que se ocupou das
criancas retardadas e dos outros deficientes mentais. Il -
Incentivando, pela forma de convénios, a formacdo de professores e
técnicos especializados na educacdo e reabilitacdo das criancas
retardadas e outros deficientes mentais. Il - Incentivando, pela forma
de convénios, a instituicdo de consultérios especializados, classes
especiais, assisténcia domiciliar, direta ou por correspondéncia,
centros de pesquisas e aplicagdo, oficinas e granjas, internatos e
semi-internatos, destinados a educacdo e reabilitacdo das criancas
retardadas e de outros deficientes mentais. [...]. VIII - Promovendo e
auxiliando a integracdo das criangas retardadas e outros deficientes
mentais nos meios educacionais comuns e também em atividades
comercias, industriais, agrarias, cientificas, artisticas e educativas
(BRASIL. Decreto n° 48.961, de 1960).

Percebe-se que o conjunto de propostas ainda eram bastante timidas, mas
nao podemos negar a importancia delas para iniciar o processo e insercdo das
pessoas com deficiéncia mental (certamente entre eles estavam os autistas), em
diversos setores da vida social.

Uma das primeiras leis que explicitou tais direitos foi a Lei 4.024, de 1961,
gue fixou as Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional. O Titulo X, formado pelos
artigos 88 e 89, tratou da “Educacgao de Excepcionais”. O artigo 88 estabeleceu o
seguinte: “A educagao de excepcionais, deve, no que for possivel, enquadrar-se no
sistema geral de educacao, a fim de integrad-los na comunidade”. Ja o artigo 89

determinou que:

6 Jannuzzi destacou que a campanha para a insercdo dos deficientes mentais foi a Ultima a ser
desenvolvida e que por tras dela estavam a Sociedade Pestalozzi, que ja atuava no Brasil desde
1934, e as APAEs, fundadas a partir de 1954. Segundo a autora, como essas instituicbes se
destacavam no atendimento, garantia uma certa conveniéncia para o governo, pois possibilitava o
barateamento dos custos, uma vez que tais instituicbes aceitavam “voluntariado, verba vinda de
donativos nacionais e estrangeiros ou de servi¢os prestados pela prépria campanha, o que poderia
amortecer os gastos publicos com o setor, sem que se pudesse afirmar completa auséncia de seu
desenvolvimento” (2012, p. 77).
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Toda iniciativa privada considerada eficiente pelos conselhos
estaduais de educacdo, e relativa a educacdo de excepcionais,
receberd dos poderes publicos tratamento especial mediante bolsas
de estudo, empréstimos e subvencdes (BRASIL, Lei 4024/61).

A partir do previsto no artigo 89, as parcerias com as instituicbes privadas e
filantropicas, principalmente com as APAES se intensificaram e, em consequéncia
disso, as acOes visando a atender as pessoas com deficiéncia se ampliaram. O
Estado cumpria seu papel via o financiamento de instituicbes filantropicas e
privadas.

Em 1964, os brasileiros foram surpreendidos por um golpe militar-civil, que
destituiu o governo de Joao Goulart, instituindo a ditadura militar no Brasil. Em meio
a um dos momentos mais duros do regime com a repressao, o governo militar impos
a Lei n. 5.692, de 11 de agosto de 1971, que fixou as Diretrizes e Bases para o

ensino de 1° e 2° graus. Conforme previa o artigo 9°:

Os alunos que apresentem deficiéncias fisicas ou mentais, os que se
encontrem em atraso consideravel quanto a idade regular de
matricula e os superdotados deverao receber tratamento especial, de
acordo com as normas fixadas pelos competentes Conselhos de
Educacado (BRASIL. Lei n. 5.692 de 1971).

Dois anos depois, o Estado mostrou sua face filantropica criando o Centro
Nacional de Educacao Especial (CENESP), pelo Decreto n® 72.425, de 3 de julho de
1973. O CENESP foi instituido “com a finalidade de promover em todo o territério
nacional, a expansao e melhoria do atendimento aos excepcionais”. Conforme

previsto no artigo 2°, o papel do CENESP era:

proporcionar  oportunidades de educacdo, propondo e
implementando estratégias decorrentes dos principios doutrinarios e
politicos, que orientam a Educacéo Especial no periodo pré-escolar,
nos ensinos de 1° e 2° graus, superior e supletivo, para os deficientes
da visdo, audicdo, mentais, fisicos, educandos com problemas de
conduta para 0s que possuam deficiéncias mudltiplas e os
superdotados, visando sua participagdo progressiva na comunidade
(BRASIL. Decreto n°® 72.425, de 1973).

De acordo com Jannuzzi, o CENESP sofreu varias alteracdes durante as
décadas de 1970 e 1980, para atender as adequacdes na esfera administrativa, mas
mesmo assim ele cumpriu um papel central na constituicdo de politicas de

atendimento aos deficientes, visto que se constituiu num érgéo centralizado em nivel
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federal e, como tal, acabou influenciando diversas ac¢des nos estados e municipios
(2012, p. 133).

Com a expansao pela redemocratizacdo do pais a partir do inicio da década
de 1980, os movimentos organizados da sociedade civil passaram a exigir acoes
mais efetivas do Estado para atender as demandas populares. Entre estes
movimentos organizados encontravam-se o0s ligados as pessoas com deficiéncia.
Uma das acdes que favoreceu a organizacdo de movimentos sociais em torno dos
problemas dos deficientes foi o fato de a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) ter
proclamado o ano de 1981, como o “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”.
Conforme indicado no documento “Programa de A¢do Mundial para as Pessoas com
Deficiéncia”, localizado no Centro de Documentacédo e Informacédo do Portador de

Deficiéncia (CEDIPOD), naquele ano:

No Brasil muitos acontecimentos relacionados ao fato ocorreram;
alguns assistencialistas outros paternalistas, mas tudo acabou
servindo para que 0s movimentos das pessoas portadoras de
deficiéncias ganhassem novo rumo em suas reivindicacdes
(PROGRAMA de Agao Mundial, 2015).

O documento indica que o “Programa de Ag¢do Mundial para as Pessoas com
Deficiéncia”, aprovado pela Resolucdo 37/52, na Assembleia Geral das Nacodes
Unidas em seu trigésimo sétimo periodo de sessfes, realizada em 3 de dezembro
de 1982, teve como objetivo "promover medidas eficazes para a prevencao da
deficiéncia e para a reabilitacdo e a realizacdo dos objetivos de igualdade e
de participacdo plena das pessoas com deficiéncias na vida social e no
desenvolvimento” (PROGRAMA de Acdo Mundial, 2015. Destaque no documento). Na
mesma Assembleia foi aprovada a Resolucdo 37/53, que instituiu a “Década das
Nacoes Unidas para as Pessoas com Deficiéncia”. O decénio correspondeu aos
anos de 1983 a 1992 e visava a implementacdo do Programa de Acdo Mundial. Uma
versao brasileira do Programa surgiu como possibilidade de “colocar a disposi¢cédo
das pessoas portadoras de deficiéncia, dos profissionais da area, das autoridades e
dos interessados um instrumento de grande alcance e importancia” (PROGRAMA de
Acdo Mundial, 2015).

Foi em meio a esse movimento que alguns pais de criancas autistas da
cidade de S&o Paulo fundaram a Associacdo dos Amigos dos Autistas (AMA), em

1983.
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A década de 1980 foi muito rica em debates de temas politicos e sociais. Em
1984 teve o grande movimento politico em torno da luta pelas elei¢cdes diretas para
presidente, conhecido como Diretas Ja. Na esteira desse movimento se fortaleceram
as bandeiras da luta pela educacdo publica, pela saude publica, pela liberdade e
pela inclusdo dos deficientes. O movimento das Diretas Ja néo teve pleno éxito, mas
0 governo eleito pelo parlamento (Tancredo Neves e José Sarney), no final de 1984,
foi o que, naquele momento, melhor expressava o avanco para a democracia.

Em 14 de marco de 1985, um dia antes da posse, Tancredo Neves foi
internado. Em funcdo disso, José Sarney foi empossado interinamente na
presidéncia. Com a morte de Tancredo, em 21 de abril, Sarney assumiu o cargo de
forma definitiva. O novo governo promoveu o discurso da Nova Republica, para
mostrar a passagem do governo militar para o civil.

O ministro da Educacao, Marco Maciel ao expor os motivos que justificavam a
aprovacao do Decreto n® 91.872, de 4 de novembro de 1985, que instituiu um comité
ligado a varios ministérios para pensar uma politica para os deficientes assim se
expressou: “E proposito da Nova Republica estender a todos a oportunidade de
acesso a educagao, configurada como opgao social eminentemente democratica”.

Assim, o projeto almejava

redefinir a politica da educacgéo especial, compatibilizando-a com as
diretrizes consignadas no programa "Educacdo para Todos", com
vistas a abrigar no sistema educativo formal parcela da populacéo
gue depende, fundamentalmente, de iniciativas do poder publico
(BRASIL. Exposicao de Motivos N° 219, de 1985).

Assim, no espirito de redemocratizacdo, o artigo 1°, do Decreto n.
91.872 instituiu, sob a presidéncia do Ministério da Educacgao, “o Comité para tracar
politica de agdo conjunta visando ao aprimoramento da educacdo especial e a
integracdo das pessoas portadoras de deficiéncia, de problemas de conduta e

superdotadas”. Conforme indicado no artigo 2°, o Comité seria composto por

representantes dos Ministérios da Educacgdo, Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social, Interior, Justica e Trabalho, da Secretaria de
Planejamento da Presidéncia da Republica, de federacbes nacionais
representativas de grupos ligados ao problema, das classes
empresarial e trabalhadora, das liderangas comunitarias, dos
portadores de deficiéncias devidamente credenciados, e de
especialistas e pessoas de notério saber (BRASIL. Decreto n°
91.872, de 1985).
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Os estudos do referido Comité orientaram o governo a criar a Coordenadoria
para Integragéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - CORDE, mediante o Decreto
n° 93.481, de 29 de outubro de 1986. Na exposicdo de motivos que justificou a
aprovacao do decreto, 0s varios ministros que assinaram o documento sustentaram

0 seguinte:

Nado pode haver diferenca entre os homens porque da mesma
esséncia os fez o direito natural. Assim, ndo haveréa diferenca entre o
Estado e o direito dos homens, porque aquele € criatura e estes séo
os criadores. Deve, pois, o Estado, corrigir imediatamente todas as
distorcbes que levem a sonegacdo de oportunidades entre os
homens, porque tem o dever de agir de acordo com seu principio
essencial, isto é, a origem humana, e transformar em regra de direito
as aspiracdes coletivas, porgue o préprio Estado foi uma delas e nédo
pode descurar-se das outras (BRASIL. Exposicdo de motivos n° 179,
de 1986).

Os ministros destacaram ainda que grande parte das deficiéncias poderiam
ser prevenidas com uma politica adequada; a oferta de educacdo aos deficientes
deveria garantir a terminalidade em seu processo, tornando-se viavel sua integracéo

profissional. Segundo eles;

os portadores de deficiéncia podem, e devem integrar-se no sistema
produtivo, em primeiro passo para sua integracdo na sociedade; tais
pessoas tém, como as demais, direito a salde, ndo s6 nos aspectos
gerais mas, principalmente, naqueles que Ihes séo peculiares; a elas
devem, e podem, ser estendidos os direitos previdenciarios e sociais
(BRASIL. Exposicao de motivos n® 179, de 1986).

Com base nos argumentos expostos, o artigo 1°, do Decreto n. 93.481 que
criou a CORDE, definiu que os 6rgédos da administracdo federal deveriam conferir,
no ambito de suas “competéncias e finalidades, tratamento prioritario e adequado
aos assuntos relativos as pessoas portadoras de deficiéncias, visando a assegurar a
estas o0 pleno exercicio de seus direitos basicos e a efetiva integracdo social”
(BRASIL. Decreto n° 93.481, de 1986).

Em 1987, os membros do CORDE apresentam o 1° Plano de Acgao para
atender as pessoas com necessidades especiais, cujo objetivo era constitui-lo como
politica do estado. Conforme indicado na proposta, o Estado deveria atuar em quatro

frentes desenvolvendo um programa de conscientizacdo; de prevencdo de
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deficiéncias; de atendimento as pessoas com deficiéncia; de inser¢do no mercado
de trabalho.

O documento indicou que conforme estatisticas da ONU referente ao ano de
1986, no Brasil havia cerca de quinze milhbes de pessoas com deficiéncia,
aproximadamente 10% da populagdo e que “apesar dos esfor¢os tanto do governo
quanto da iniciativa privada, estamos atendendo apenas 3% da populacao
deficiente”. Os dados apresentados pelo documento foram os seguintes: “Deficiéncia
Mental - 6 milhdes e 500 mil (5% da populacéo); Deficiéncia Fisica - 2 milhdes e 600
mil (2% da populagado); Deficiéncia Auditiva - 1 milhdo e 950 mil (1,5% da
populacédo); Deficiéncia Multipla - 1 milhdo e 300 mil (1 % da populagéo); Deficiéncia
Visual - 600 mil (0,5% da populagéo)”. O ministro do Planejamento Anibal Teixeira,

gue assinou o documento em nome da CORDE enfatizou:

Ha, nos quatro Programas propostos, ideias, sugestbes e
reivindicacbes, necessidades e possibilidades que a CORDE
recolheu e interpretou nesses contatos com os diversos 6rgaos
publicos e as varias associagdes envolvidas com o problema. H& no
Plano uma unidade, que reune e engloba todos os programas e
linhas de trabalho: a ideia da urgéncia de uma Politica Nacional para
o setor. Num pais com as condi¢des geogréficas e sociais do Brasil,
a acdo do Estado na lideranca dos processos de reequilibrio das
desigualdades é vital. Esta €, portanto, a linha mestra do Plano: a de
reivindicar para a agdo governamental no trato com o problema da
integragcdo da pessoa portadora de deficiéncia sua natureza de
politica social e aplicar-lhe os mandamentos da justica social sob os
quais Vossa Exceléncia colocou as diretrizes do seu governo
(BRASIL. Exposicao de Motivos N° 397, de 1987 Grifos meus).

Durante os anos de 1987 e 1988, o Congresso Nacional e o conjunto dos
movimentos sociais se empenharam em participar do processo constituinte, com
vistas a aprovar uma nova Constituicdo para o Pais. InUmeras propostas e emendas
de iniciativa popular foram apresentadas aos congressistas, garantindo que uma
Constituicdo Cidada pudesse ser aprovada.

Para o conjunto das pessoas com deficiéncia, uma significativa conquista foi a
incorporacdo do direito & educacdo dessas pessoas na Constituicdo Federal de
1988, além do direito de igualdade de oportunidades, que deveria ser garantido pelo
Estado. Conforme prevé o artigo 208 da Constituicdo Federal, “o dever do Estado
com a educagdo sera efetivado mediante a garantia de: [...]. Ill- atendimento

educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
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regular de ensino” (BRASIL, Constituicdo Federal, 1989, p. 100). Como explicitado, a
Constituicdo ja indicava a necessidade de inclusdo, preferencialmente no ensino
regular.

Os principios estabelecidos pela Constituicdo levaram o Estado a reforcar o
poder de intervencdo da CORDE, mediante a aprovacéo da Lei n°® 7.853, de 24 de
outubro de 1989’. Conforme previsto pelo artigo 1° cabia ao 6rgdo o
estabelecimento de normas gerais que assegurassem “o pleno exercicio dos direitos
individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncias, e sua efetiva
integracdo social’. O 8 1° estabeleceu que na aplicacdo e interpretacdo da lei,
seriam “considerados os valores basicos da igualdade de tratamento e oportunidade,
da justica social, do respeito a dignidade da pessoa humana, do bem-estar, e outros,

indicados na Constituicao”. Ja o artigo 2° determinou que:

Ao Poder Publico e seus 6rgaos cabe assegurar as pessoas
portadoras de deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos,
inclusive dos direitos a educacgédo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a
previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade, e de outros
gue, decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-estar
pessoal, social e econémico (BRASIL. Lei n° 7.853, de 1989).

Para garantir tais direitos na area da educacdo, os 6rgdos e entidades da

administracdo direta e indireta deveriam efetivar:

a) a incluséo, no sistema educacional, da Educacdo Especial como
modalidade educativa que abranja a educagdo precoce, a pré-
escolar, as de 1° e 2° graus, a supletiva, a habilitacdo e reabilitacdo
profissionais, com curriculos, etapas e exigéncias de diplomacédo
proprios; b) a insercdo, no referido sistema educacional, das escolas
especiais, privadas e publicas; c) a oferta, obrigatoria e gratuita, da
Educacdo Especial em estabelecimento publico de ensino; d) o
oferecimento obrigatorio de programas de Educacdo Especial a nivel
pré-escolar, em unidades hospitalares e congéneres nas quais
estejam internados, por prazo igual ou superior a 1 (um) ano,
educandos portadores de deficiéncia; e) o acesso de alunos
portadores de deficiéncia aos beneficios conferidos aos demais
educandos, inclusive material escolar, merenda escolar e bolsas de
estudo; f) a matricula compulséria em cursos regulares de
estabelecimentos publicos e particulares de pessoas portadoras de

7 Pelo Decreto n® 214, de 12 de setembro de 1991, o governo estabeleceu as competéncias,
composicdo e o funcionamento do Conselho Consultivo da CORDE. O conselho foi composto por
dezoito membros efetivos, destes, conforme previsto pelo o inciso X do artigo 2° “nove
representantes, escolhidos através de entendimento nacional, de entidades n&o-governamentais
ligadas aos assuntos pertinentes a pessoa portadora de deficiéncia, nacionalmente reconhecidas pelo
trabalho desenvolvido” (BRASIL. Decreto n°® 214, de 1991).
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deficiéncia capazes de se integrarem no sistema regular de ensino
(BRASIL. Lei n° 7.853, de 1989).

Pelo disposto acima evidencia-se que o Brasil, em &mbito legal, estava
adiantado em relacdo ao movimento de inclusdo que se intensificou na década
seguinte.

O grande salto na qualidade das acdes em favor das pessoas com deficiéncia
se deu a partir da década de 1990. Entre 5 e 9 de margo de 1990 ocorreu em
Jomtien, na Tailandia a Conferéncia Mundial sobre Educagéo para Todos. Nessa
Conferéncia que contou com a participacdo da maioria dos paises, inclusive o Brasil,
foi aprovada a Declaracdo Mundial Sobre Educacédo Para Todos, acompanhada do
Plano de Acdo para Satisfazer as Necessidades Basicas de Aprendizagem. A meta
5 do artigo 3°, cujo principio era “Universalizar o Acesso a Educacéo e Promover a

Equidade”, estabeleceu o seguinte:

As necessidades basicas de aprendizagem das pessoas portadoras
de deficiéncias requerem atencéo especial. E preciso tomar medidas
gue garantam a igualdade de acesso a educacao aos portadores de
todo e qualquer tipo de deficiéncia, como parte integrante do sistema
educativo (CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE EDUCAGCAO PARA
TODOS, 1990).

Considerando que a Declaracédo foi assinada pela maioria dos paises, iSso
implica que ela passou a ter forca global, ou seja, constituiu-se em ideia forca que
passou a alimentar os movimentos de pessoas com/para deficientes a pressionarem
0S governos para a implantacado das medidas propostas.

No Brasil, a medida que visou a atender a tais orientacdes foi a Instituicdo da
“Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia”, pelo
Decreto n® 914, de 6 de setembro de 1993. Conforme indicado no artigo 1°, a
“Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia é o
conjunto de orienta¢cdes normativas, que objetivam assegurar o pleno exercicio dos
direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncia. O artigo 3°

definiu conceitualmente deficiéncia nos seguintes termos:

Considera-se pessoa portadora de deficiéncia aquela que apresenta,
em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua estrutura
ou funcdo psicologica, fisiolégica ou anatbmica, que gerem
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padréo
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considerado normal para o ser humano (BRASIL. Decreto n° 914,
de 1993).

A ONU reforcou sua preocupacado com os deficientes na Assembleia Geral de
20 de dezembro de 1993, quando foi aprovada a resolucéo 48/96, que deliberou
sobre as Normas para Equiparagcdo de Oportunidades para Pessoas com

Deficiéncia. Conforme indicado no documento:

1. Aprova as Regras Gerais sobre a lgualdade de Oportunidades
para Pessoas com Deficiéncias, publicadas em anexo a presente
resolucéo; 2. Solicita aos Estados Membros que apliqguem as Regras
Gerais ao desenvolverem programas nacionais em matéria de
deficiéncia; 3. Insta os Estados Membros a facultar ao Relator
Especial a informacao por este solicitada quanto a aplicacdo das
Regras Gerais; 4. Solicita ao Secretario Geral que promova a
aplicacdo das Regras Gerais e que apresente a Assembleia Geral,
na sua quinquagésima sessao, um relatério sobre esta matéria; 5.
Insta os Estados membros a apoiar, financeiramente e de outras
formas, a aplicacdo das Regras Gerais. (ONU. NORMAS PARA
EQUIPARACAO, 1993)

Além das recomendacdes explicitas acima, as regras objetivavam:

(@) pbr em relevo que todas as medidas na area da deficiéncia
pressupdem um conhecimento e uma experiéncia suficientes acerca
das condicbes e necessidades especificas das pessoas com
deficiéncias; (b) Destacar que o processo mediante o qual cada um
dos aspectos da organizagdo social é tornado acessivel a todos
constitui  um  objetivo  fundamental do desenvolvimento
socioecondmico; (c) Assinalar aspectos cruciais das politicas sociais
na area da deficiéncia, incluindo, quando oportuno, o fomento ativo
da cooperacgdo técnica e econbmica; (d) Oferecer modelos para o
processo de decisdo politica necessario a realizagédo de igualdade de
oportunidades, tendo em conta a existéncia de uma grande
diversidade de niveis econémicos e técnicos, assim como o fato de
esse processo dever refletir um profundo conhecimento do contexto
cultural em que se desenvolve e o papel fundamental que as
pessoas com deficiéncias nele desempenham; (e) Propor a criacdo
de mecanismos nacionais destinados a estabelecer uma colaboragéo
estreita entre os Estados, os 6rgdos do sistema das Nagfes Unidas,
outras entidades intergovernamentais e as organizagfes de pessoas
com deficiéncias; (f) Propor a criagdo de um mecanismo eficaz de
controlo do processo através do qual os Estados procuram realizar a
igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncias (ONU.
NORMAS PARA EQUIPARACAO. 1993. Grifos meus).

A aprovacdo das Normas se constituiu como base para a preparacéo da

Conferéncia Mundial de Educacéo Especial, realizada em Salamanca, na Espanha,
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entre sete e dez de junho de 1994, a qual produziu o documento que ficou

conhecido como Declaracdo de Salamanca.® Conforme expresso na Declaragéo:

A Conferéncia adaptou a Declaracdo de Salamanca sobre os
Principios, a Politica e as Praticas na area das Necessidades
Educativas Especiais e um Enquadramento da Acdo. Estes
documentos estdo inspirados pelo principio da inclusdo e pelo
reconhecimento da necessidade de atuar com o objetivo de
conseguir “escolas para todos” — instituicGes que incluam todas as
pessoas, aceitem as diferencas, apoiem a aprendizagem e
respondam as necessidades individuais (DECLARACAO DE
SALAMANCA, 1994, p. iii. Grifo no documento).

O documento colocou a educagéao inclusiva como um compromisso mundial.

Segundo a Declaragao a:

A educacdo de alunos com necessidades educativas especiais
incorpora os principios ja comprovados de uma pedagogia saudavel
da qual todas as criangcas podem beneficiar, assumindo que as
diferencas humanas séo normais e que a aprendizagem deve ser
adaptada as necessidades da crianca, em vez de ser esta a ter de se
adaptar a concepgbes predeterminadas, relativamente ao ritmo e a
natureza do processo educativo. Uma pedagogia centrada na crianca
€ benéfica para todos os alunos e, como consequéncia, para a
sociedade em geral, pois a experiéncia tem demonstrado que esta
pedagogia pode reduzir substancialmente as desisténcias e as
repeticbes e garantir um éxito escolar médio mais elevado.
(DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994, p. 7).

Pelo expresso no texto, a diferenca foi vista como algo maior que a
deficiéncia, abrangendo também as diferencas de raca, econbmicas, sociais,
culturais, entre outras. A partir do documento, as escolas devem receber todos 0s
estudantes, independentes da sua condi¢cédo. A educacéao inclusiva, fundamento da
Declaragéo, “propde que os alunos, de modo geral, sejam respeitados em suas
diferencas e que a escola se estruture para atender a todos de forma que nenhum
deles seja impedido de ter acesso ao ensino formal” (LAZZERI, 2010, p. 21). Como

enfatiza a Declaracédo de Salamanca, as escolas

8 A conferéncia contou com mais de 300 participantes, representacdo de 92 governos e 25
organizacfes internacionais. Foi organizada pelo Governo da Espanha em cooperacdo com a
UNESCO, congregou altos funcionarios da educacao, administradores, responsaveis pela politica e
especialistas, assim como representantes das Nacdes Unidas e das Organiza¢des Especializadas,
outras organiza¢c6es governamentais internacionais, organizacdes ndo governamentais e organismos
financiadores. Conforme indicou Federico Mayor, o documento “representa um consenso mundial
sobre as futuras orientacdes da educacdo das criancas e jovens com necessidades educativas
especiais. A UNESCO tem orgulho em estar associada a esta Conferéncia e as suas importantes
conclus@es” (Declaracdo de Salamanca, 1994, p. iii-iv).
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[...] deveriam incluir criancas deficientes e superdotadas, criancas de
rua e que trabalham, criancas de origem remota ou de populacdo
némade, criangas pertencentes a minorias linguisticas, étnicas ou
culturais, e criancas de outros grupos desavantajados ou
marginalizados (DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994, p. 6).

A partir dessas orientagdes os movimentos organizados das pessoas com
algum tipo de deficiéncia ganhou forca politica para exigir do Estado a¢Bes mais
concretas e objetivas para garantir a educacao.

E nessa perspectiva que podemos entender a ampliagdo das garantias legais
para a educacéo das pessoas com algum tipo de deficiéncia, na Lei n. 9394, de 20
de dezembro de 1996, a nossa atual LDB. O capitulo V trata da Educacdo Especial
e abrange dos artigos 58 a 60. A Lei estabeleceu que a educacao especial deve ser
ofertada, “preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos portadores
de necessidades especiais”, garantindo “servigos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela de educacdo especial’. A
mesma Lei garante atendimento educacional especializado para os alunos que nao
seja “possivel a sua integragcdo nas classes comuns de ensino regular’. Conforme
previsto pelo § 3°, do artigo 58 “A oferta de educacao especial, dever constitucional
do Estado, tem inicio na faixa etaria de zero a seis anos, durante a educagao infantil”
(BRASIL, 2005, p. 50-51).

O artigo 59 definiu que os sistemas de ensino devem assegurar aos

educandos com necessidades especiais:

| - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacao
especificos, para atender as suas necessidades; Il - terminalidade
especifica para aqueles que nédo puderem atingir o nivel exigido para
a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias,
e aceleracdo para concluir em menor tempo o0 programa escolar para
os superdotados; Il - professores com especializacdo adequada em
nivel médio ou superior, para atendimento especializado, bem como
professores do ensino regular capacitados para a integracdo desses
educandos nas classes comuns; IV - educacdo especial para o
trabalho, visando a sua efetiva integragcdo na vida em sociedade,
inclusive condicbes adequadas para 0os que nao revelarem
capacidade de insercdo no trabalho competitivo, mediante
articulacdo com os 6rgéos oficiais afins, bem como para aqueles que
apresentam uma habilidade superior nas &reas artistica, intelectual
ou psicomotora; V - acesso igualitario aos beneficios dos programas
sociais suplementares disponiveis para o respectivo nivel do ensino
regular (BRASIL, 2005, p. 51).
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O artigo 60 garante a parceria entre o Estado e as “instituicbes privadas sem
fins lucrativos, especializadas e com atuagao exclusiva em educacgao especial’,
garantindo apoio técnico e financeiro para o desenvolvimento de atividades
educativas. Todavia, o paragrafo Unico enfatizou que o Poder Publico adotara
medidas para ampliar o “atendimento aos educandos com necessidades especiais
na propria rede publica regular de ensino, independentemente do apoio as
instituicdes previstas neste artigo” (BRASIL, 2005, p. 51).

Em 1999, o Brasil deu passos significativos em ambito legal para avangar no
processo de inclusdo. A primeira medida foi a criagdo do Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CONADE, no ambito do Ministério da
Justica, pelo Decreto n° 3.076, de 1° de junho de 1999.

Dentre algumas das competéncias do CONADE, previstas no artigo 2°,

destacamos:

| - zelar pela efetiva implantacdo e implementacdo da Politica
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia; Il -
acompanhar o planejamento e avaliar a execucdo das politicas
setoriais de educacédo, salde, trabalho, assisténcia social, politica
urbana e outras relativas a pessoa portadora de deficiéncia; Il -
acompanhar a elaboracéo e a execucdo da proposta orgamentéaria do
Ministério da Justica, sugerindo as modificacdes necessarias a
consecucdo da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia; IV - zelar pela efetivacdo do sistema
descentralizado e participativo dos direitos da pessoa portadora de
deficiéncia; V - acompanhar e apoiar as politicas e as ac¢des dos
Conselhos dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia no
ambito dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios (BRASIL.
Decreto n° 3.076, de 1999).

Poucos meses depois, pelo Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, foi
apresentada uma nova “Politica Nacional para a Integracao da Pessoa Portadora de
Deficiéncia”, revogando a lei de 1993. A lei incorporou elementos previstos na
politica anterior, indicando no artigo 4°, de forma bem detalhada, os tipos e graus de
deficiéncias a serem considerados: deficiéncia fisica, auditiva, visual, mental e
multipla.

A deficiéncia mental foi classificada da seguinte forma no inciso IV:

Deficiéncia mental - funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
limitacbes associadas a duas ou mais areas de habilidades
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adaptativas, tais como: a) comunicacdo, b) cuidado pessoal, c)
habilidades sociais, d) utilizacdo da comunidade, e) saude e
seguranca, f) habilidades académicas, g) lazer, h) trabalho (BRASIL.
Decreto n° 3.298 de 1999).

Depois da Declaracdo de Salamanca, a ONU continuou agindo em defesa da
inclusdo. Em 1999 foi realizada a Convencao da Guatemala, sendo referendada pelo
Brasil, pelo Decreto n°® 3.956, de 8 de outubro de 2001, pelo qual promulgou a
“‘Convencao Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia”. A Convencao

referendou

(...) que as pessoas portadoras de deficiéncia tém 0s mesmos
direitos humanos e liberdades fundamentais que outras pessoas e
que estes direitos, inclusive o direito de ndo ser submetida a
discriminacdo com base na deficiéncia, emanam da dignidade e da
igualdade que sé&o inerentes a todo ser humano (BRASIL. Decreto n.
3956, de 2001).

Este Decreto teve “importante repercussdo na educagdo, exigindo uma
reinterpretacdo da educacao especial, compreendida no contexto da diferenciacéo,
adotado para promover a eliminacdo das barreiras que impedem o0 acesso a
escolarizagdo” (BRASIL. MEC/SEESP, 2008, p. 4). O mesmo Decreto atacou outro
ponto relevante a ser considerado que se refere ao “direito de opcédo expresso no
referido documento”, sobre o atendimento educacional especializado, que “s6
podera ocorrer mediante a aceitacdo da pessoa com deficiéncia ou responsavel, ndo
sendo obrigatério” (LAZZERI, 2010, p. 21).

De acordo com os dados levantados para a elaboracdo do Plano Nacional de
Educacdo de 2001, em 1998, dos 5.507 Municipios brasileiros, 59,1% deles néo
ofereciam educacdo especial. Dentre o0s estabelecimentos que ofereciam a
educacdo especial 48,2% eram das redes estaduais, 26,8% municipais; 24,8%
particulares e apenas 0,2% da rede federal. Todavia, ao considerar as matriculas
verificou-se que 53,1% eram ofertadas pela iniciativa privada; 31,3%, pela estadual,
15,2%, pela municipal e apenas 0,3%, pela federal. Pelos dados evidencia-se “que o
atendimento particular, nele incluido o oferecido por entidades filantropicas” era
responsavel por mais da metade de todas as matriculas na educacdo especial do
Pais (BRASIL. PNE, 2001, p. 84).
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Uma nova Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi
convocada pela ONU, em 13 de dezembro de 2006, em reunidao da Assembleia
Geral para comemorar o Dia Internacional dos Direitos Humanos. Nessa convencao
de carater internacional, o Brasil foi signatario e parte integrante na construcao, cujo
protocolo facultativo foi assinado em Nova York, em 30 de margo de 2007, por 192
paises®. Segundo Lazzeri, os principais principios foram os seguintes:

respeito pela dignidade, independéncia e a autonomia individual, a
nao discriminacdo, a plena e efetiva participacdo e inclusdo na
sociedade, o respeito pela diferenca, a igualdade de oportunidades, a
acessibilidade, a igualdade entre o homem e a mulher e o respeito
pelas capacidades das criangas com deficiéncia (2010, p. 23).

No inicio de 2008, o Ministério da Educacdao instituiu, por meio da Secretaria
de Educacdo Especial (SEESP), a Politica Nacional de Educacdo Especial na

Perspectiva da Educacéo Inclusival®. Segundo o documento:

A educacdo inclusiva constitui um paradigma educacional
fundamentado na concepcdo de direitos humanos, que conjuga
igualdade e diferenga como valores indissociaveis, e que avanca em
relacdo a ideia de equidade formal ao contextualizar as
circunstancias historicas da producgéo da excluséo dentro e fora da

escola (BRASIL. MEC/SEESP, 2008, p. 1).
Por se tratar de Diretrizes, o0 documento estabeleceu alguns mecanismos para
a efetivacdo de forma mais plena da Educacao Especial na perspectiva da Incluséo.

O documento avancou no atendimento das pessoas que apresentam deficiéncias

caracterizadas como transtornos globais de desenvolvimento e com altas

9 Considerando o Decreto Legislativo n°® 186, de 9 de julho de 2008, aprovado pelo Congresso
Nacional, a Presidéncia da Republica Promulgou o Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, com
status de Emenda constitucional adotando as decisdes da Convengédo Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de margo
de 2007 (BRASIL. Decreto n. 6.949, de 2009).
10 Pelo Decreto n° 6.571, de 17 de setembro de 2008, o governo instituiu o atendimento educacional
especializado nas escolas publicas. Conforme previsto no artigo 1°, “A Unido prestara apoio técnico e
financeiro aos sistemas publicos de ensino dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, na
forma deste Decreto, com a finalidade de ampliar a oferta do atendimento educacional especializado
aos alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacdo, matriculados na rede publica de ensino regular’. Dentre as medidas previstas
destacamos: “§ 1° Considera-se atendimento educacional especializado o conjunto de atividades,
recursos de acessibilidade e pedagogicos organizados institucionalmente, prestado de forma
complementar ou suplementar & formacdo dos alunos no ensino regular. 8 2° O atendimento
educacional especializado deve integrar a proposta pedagdégica da escola, envolver a participacéo da
familia e ser realizado em articulagdo com as demais politicas publicas” (BRASIL. Decreto n. 6.571,
de 2008).
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habilidades/superdotacdo. A pessoa com deficiéncia foi caracterizada pelo

documento como:

aquela que tem impedimentos de longo prazo, de natureza fisica,
mental ou sensorial que, em interagcdo com diversas barreiras,
podem ter restringida sua participacdo plena e efetiva na escola e na
sociedade. Os alunos com transtornos globais do desenvolvimento
sdo aqueles que apresentam alteracbes qualitativas das interacdes
sociais reciprocas e na comunicagdo, um repertorio de interesses e
atividades restrito, estereotipado e repetitivo. Incluem-se nesse grupo
alunos com autismo, sindromes do espectro do autismo e psicose
infantil. Alunos com altas habilidades/superdotacdo demonstram
potencial elevado em qualguer uma das seguintes areas, isoladas ou
combinadas: intelectual, académica, lideranca, psicomotricidade e
artes, além de apresentar grande criatividade, envolvimento na
aprendizagem e realizacdo de tarefas em éareas de seu interesse
(BRASIL. MEC/SEESP, 2008, p. 09).

A Politica Nacional enfatiza que “todo o professor do ensino regular deve
estar preparado para atender a toda e qualquer diversidade em sala de aula”
(LAZZERI, 2010, p. 32).

Os alunos com autismo e psicoses estavam inseridos nos Transtornos
Globais de Desenvolvimento (TGD), que também abrangia sindrome de Rett,
sindrome de Asperger, e transtornos invasivos em outra especificagdo.!! Para tanto,
elaborou orientacbes aos gestores e professores, com o propésito de garantir o
acesso ao ensino Comum. Dentre elas se destacam: a participacdo dos alunos na
aprendizagem e continuidade nos niveis mais elevados do ensino, a
transversalidade da educacdo especial, a oferta do atendimento educacional
especializado, a formacdo de professores, a participacdo da familia e da
comunidade, bem como a acessibilidade e a articulacdo intersetorial na
implementacéo de politicas publicas (BRASIL. MEC/SEESP, 2008, p. 10-12).

Dessa forma, a educacao especial perdeu espaco como sistema de ensino
independente, visto que sua pratica exclusiva fere os preceitos da Politica Nacional
de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva. A educacao especial
passou a ser vista como uma modalidade que perpassa todos os niveis de ensino,

constituindo sua transversalidade. Deste modo:

11 O conceito de Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), passou a ser definido Transtorno
do Espectro Autista — TEA pelo Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM V
elaborado pela American Psychiatric Association e publicado nos EUA em 2013. No TEA estdo
incluidos desde casos leves até severos. O mesmo manual incorporou o TEA dentro do grupo de
Transtornos do Neurodesenvolvimento, visto que o autismo € um transtorno neuroldgico.
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O atendimento educacional especializado identifica, elabora e
organiza recursos pedagdgicos e de acessibilidade que eliminem as
barreiras para a plena participacdo dos alunos, considerando suas
necessidades especificas. As atividades desenvolvidas no
atendimento educacional especializado diferenciam-se daquelas
realizadas na sala de aula comum, ndo sendo substitutivas a
escolarizagdo. Esse atendimento complementa e/ou suplementa a
formacdo dos alunos com vistas a autonomia e independéncia na
escola e fora dela (BRASIL. MEC/SEESP, 2008, p.10).

Segundo Lazzeri, o atendimento educacional especializado deve ser realizado
no contraturno ao do ensino regular, ndo podendo substitui-lo. Tal “atendimento tem
carater complementar, sendo obrigatéria a oferta nos sistemas de ensino que
acolhem alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotagao” (2010, p. 33).

Ainda no final de 2008, foi promulgado o Decreto n° 6.571, de 17 de setembro
de 2008, que dispbe sobre o atendimento educacional especializado e regulamentou
o paragrafo unico do art. 60, da Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de 1996, no qual, o
governo se comprometeu a ampliar a oferta de educacéo especial na rede publica.

Conforme estabeleceu o artigo 1° do Decreto

A Unido prestara apoio técnico e financeiro aos sistemas publicos de
ensino dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, na forma
deste Decreto, com a finalidade de ampliar a oferta do atendimento
educacional especializado aos alunos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagéo,
matriculados na rede publica de ensino regular (BRASIL. Decreto n.
6571 de 2008).

O § 1° definiu o atendimento educacional especializado como o “conjunto de
atividades, recursos de acessibilidade e  pedagdgicos organizados
institucionalmente, prestado de forma complementar ou suplementar a formacéo dos
alunos no ensino regular”. Ja o § 2° estabeleceu que, o “atendimento educacional
especializado deve integrar a proposta pedagégica da escola, envolver a
participacdo da familia e ser realizado em articulacdo com as demais politicas
publicas” (BRASIL. Decreto n. 6.571 de 2008).

O artigo 2° definiu os objetivos a serem atingidos pela medida adotada:

| - prover condicbes de acesso, participacdo e aprendizagem no
ensino regular aos alunos referidos no art. 1°;
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Il - garantir a transversalidade das acdes da educacdo especial no
ensino regular;

Il - fomentar o desenvolvimento de recursos didaticos e pedagdgicos
gue eliminem as barreiras no processo de ensino e aprendizagem; e
IV - assegurar condicBes para a continuidade de estudos nos demais
niveis de ensino (BRASIL. Decreto n. 6571, 2008).

Com o objetivo de regulamentar o Decreto 6.571 de 2008, a Camara de
Educacéo Basica, do Conselho Nacional de Educacao, expediu a Resolugéo n. 4, de

2 de outubro de 2009, que estabeleceu as diretrizes para o Atendimento

Educacional Especializado. Conforme previsto no artigo 1° da Resolucéo,

(...) os sistemas de ensino devem matricular os alunos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacéo nas classes comuns do ensino regular e no
Atendimento Educacional Especializado (AEE), ofertado em salas de
recursos multifuncionais ou em centros de Atendimento Educacional
Especializado da rede publica ou de instituicbes comunitérias,
confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos (BRASIL.
MEC/CNE. Resolugéo n. 4, 2009, p. 1).

O artigo 2° definiu que o Atendimento Educacional Especializado “tem como
funcdo complementar ou suplementar a formacdo do aluno por meio da
disponibilizacdo de servicos, recursos de acessibilidade e estratégias que eliminem
as barreiras para sua plena participacdo na sociedade e desenvolvimento de sua
aprendizagem” (BRASIL. MEC/CNE. Resolucéao n. 4, 2009, p. 1).

A Resolugéo, no artigo 4°, inciso Il caracterizou os autistas como:

Alunos com transtornos globais do desenvolvimento: aqueles que
apresentam um quadro de alteracbes no desenvolvimento
neuropsicomotor, comprometimento nas relacdes sociais, nha
comunicacdo ou estereotipias motoras. Incluem-se nessa definicdo
alunos com autismo classico, sindrome de Asperger, sindrome de
Rett, transtorno desintegrativo da infancia (psicoses) e transtornos
invasivos sem outra especificagdo (BRASIL. MEC/CNE. Resolugéo n.
4, 2009, p. 1).

Conforme previsto no artigo 8° da Resolucgéo, todos os alunos com algum tipo
de deficiéncia, atendidos de alguma forma na rede publica de ensino devem ser

computados, para receber os recursos do FUNDEB.'? A medida cobra dos sistemas

12 Sobre o recebimento dos recursos do FUNDEB para o atendimento de alunos com deficiéncia, o
artigo 9°, do Decreto n. n° 6.571, de 2008 estabeleceu o seguinte: “A Admitir-se-a, a partir de 1° de
janeiro de 2010, para efeito da distribuicdo dos recursos do FUNDEB, o cdmputo das matriculas dos
alunos da educacao regular da rede publica que recebem atendimento educacional especializado,
sem prejuizo do codmputo dessas matriculas na educagéo basica regular’ (BRASIL. Decreto n. n®
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de ensino e das escolas a¢0es concretas para garantir uma educacao de qualidade
a todas as pessoas que apresentem algum tipo de deficiéncia.

A Presidéncia da Republica, por meio do Decreto n°® 7.611, de 17 de
novembro de 2011, ampliou as a¢des do Estado para com a Educacdo Especial ao
estabelecer medidas para o Atendimento Educacional Especializado. Conforme
prevé o artigo 1° da referida Lei, o dever do Estado para com as pessoas que

necessitam de educacéao especial sera efetivado a partir das seguintes diretrizes:

| - garantia de um sistema educacional inclusivo em todos os niveis,
sem discriminagdo e com base na igualdade de oportunidades;

Il - aprendizado ao longo de toda a vida;

Il - ndo exclusdo do sistema educacional geral sob alegacéo de
deficiéncia;

IV - garantia de ensino fundamental gratuito e compulsério,
asseguradas adaptacdes razoaveis de acordo com as necessidades
individuais;

V - oferta de apoio necesséario, no ambito do sistema educacional
geral, com vistas a facilitar sua efetiva educacéo;

VI - adocdo de medidas de apoio individualizadas e efetivas, em
ambientes que maximizem o desenvolvimento académico e social,
de acordo com a meta de inclusdo plena;

VIl - oferta de educacdo especial preferencialmente na rede regular
de ensino; e

VIII - apoio técnico e financeiro pelo Poder Publico as instituicbes
privadas sem fins lucrativos, especializadas e com atuacao exclusiva
em educacdo especial (BRASIL. Decreto n. 7.611, de 2011).3

O § 1° do mesmo Decreto, incluiu as pessoas com transtornos globais do
desenvolvimento (TGD), entre eles os autistas, como beneficiarios dessas acfes do
Estado.

E notdrio o avanco dos direitos das pessoas com deficiéncia a partir desse
conjunto de acdes implementadas pelo Estado. Todavia, para as pessoas com

Transtornos de Espectro Autista ainda estavam faltando medidas mais especificas.

6.571, de 2008). O artigo 8°, do Decreto n® 7.611, de 2011 introduziu a seguinte alteracdo: “Para
efeito da distribuicdo dos recursos do FUNDEB, serd admitida a dupla matricula dos estudantes da
educacédo regular da rede publica que recebem atendimento educacional especializado” (BRASIL.
Decreto n® 7.611, de 2011).
13 No mesmo dia foi expedido o Decreto 7612, que instituiu o “Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite”, cujo artigo 1° estabeleceu o seguinte: “Fica instituido o
Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, com a finalidade de
promover, por meio da integragdo e articulagédo de politicas, programas e agfes, 0 exercicio pleno e
equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia, nos termos da Convencao Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, aprovados por meio do Decreto
Legislativo n° 186, de 9 de julho de 2008, com status de emenda constitucional, e promulgados pelo
Decreto n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009”. (BRASIL. Decreto n® 7.612, de 2011).
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Depois de intensas lutas das associacdes de pais de autistas e de profissionais que
abracaram a causa dos autistas, a vitoria veio no final de 2012, quando a
Presidéncia da Republica sancionou a Lei n. 12.764, de 27 de dezembro de 2012,
nominada de Lei Berenice Piana'#, mae de autista, que se empenhou bravamente
pela causa do autismo. A Lei instituiu a “Politica Nacional de Prote¢cdo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”.*®

Conforme estabelece o artigo 1°, a Lei:

§ 1° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno
do espectro autista aquela portadora de sindrome clinica
caracterizada na forma dos seguintes incisos | ou I

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacdo
e da interagdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de

14 A Lei 12.764, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo aos Autistas foi resultado da luta coletiva
dos pais e associacdes de pais. Ao levantar informagfes sobre o movimento que deu origem a Lei,
identificamos a atuacéo individual de varios pais, que ao lutarem pelo diagnéstico e tratamento de
seus filhos, foram produzindo acdes que extrapolaram os interesses familiares, construindo-se num
movimento ampliado. Dentre esses pais podemos destacar Berenice Piana e Ulisses Costa, que
acabaram se conhecendo no processo de luta. Costa (2013) relata que tomou vérias iniciativas para
garantir o atendimento dos autistas na promotoria do Estado do Rio de Janeiro e no Ministério Publico
Federal, chegando a denunciar o Brasil na Organizacdo dos Estados Americanos. Paralelo a luta
judicial iniciou 0 movimento pela aprovacao de uma lei no &mbito do Municipio do Rio de Janeiro em
2007. Piana iniciou o movimento para a aprovagdo de uma lei em nivel do Estado do Rio de Janeiro.
Foi nesse momento que se conheceram: “Nesse tempo, conheci Ulisses da Costa Batista, que ja
estava na luta e seguimos juntos pelo mesmo caminho. Ele ja estava em contato com o senador
Cristovam Buarque, e tentava uma audiéncia. Fui em frente, apoiada entdo por Ulisses, grande e
valoroso companheiro incansavel!” (PIANA, 2012, p. 40). Os pais conseguiram o0 apoio do Senador
Paulo Paim, que assumiu a proposta e convocou uma audiéncia publica para discutir o problema dos
autistas no Brasil. Na oportunidade, diversos pais de todo o Brasil participaram do debate. Conforme
indicou Costa: “O senador Paim ficou muito emocionado com tudo o que foi relatado. Ao final de
nossa ‘Histérica Audiéncia’, concluiu que seriamos nds, os pais, os familiares e as associagbes
ligadas aos direitos das pessoas com autismo, que iriamos fazer a lei de prote¢do dos direitos das
pessoas com autismo no Brasil, confiando a nés esta miss&o” (2013, p. 101). Conforme Piana (2014),
0 grupo se reuniu inicialmente na sua casa e construiu uma primeira versdo do projeto, o qual foi
entregue em marco de 2010 para o senador Paim. O projeto tramitou pelas diversas comissées no
Senado e na Camara, sob a constante vigilancia dos pais, que por diversas vezes tiveram que ir a
Brasilia, para responder aos questionamentos ou destravar o projeto nas comissdes. O projeto foi
aprovado de forma definitiva na sessdo de 05 de dezembro de 2012, sendo sancionado pela
presidenta Dilma em 27 de dezembro de 2012. Segundo Costa, 0 home Berenice Piana foi uma
homenagem as maes. “Esta mée lutou como alguém que ‘luta pela vida de seus filhos’. Foi varias
vezes a Brasilia, representando a todos nés, pais e familiares, para defender o texto original que
haviamos redigido, investindo sua vida neste ideal” (2013, p. 111).
15 Em consulta ao portal da Camara dos Deputados, constatamos que a primeira vez que a palavra
autista apareceu na legislacdo brasileira foi em 1991, quando foi concedida Declaracéo de utilidade
publica federal para a ASSOCIACAO DE AMIGOS DO AUTISTA, com sede na cidade de S&o Paulo,
cujo processo havia sido iniciado em 1986. A palavra autismo s6 apareceu na legislagdo em 2012,
guando da aprovacédo da Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista. O termo autismo apareceu no documento Politica Nacional de Educacao Especial
na Perspectiva da Educacéo Inclusiva, de 2008, todavia tal documento ndo chegou a se constituir
como lei, pois foi elaborado pelo Grupo de Trabalho nomeado pela Portaria do Ministério da
Educacao n° 555, de 2007. Tornou-se uma politica adotada pelo MEC, mas ndo se transformou em
lei.
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comunicacdo verbal e ndo verbal usada para interacdo social;
auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e manter
relacbes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrbes 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 padrbes de comportamento
ritualizados; interesses restritos e fixos.

§ 2° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais (BRASIL.
Decreto n. 12.764, de 2012).

Além de instituir a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, a Lei estabeleceu diretrizes para sua consecucao,

definidos no artigo 2°:

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

Il - a participagdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas
voltadas para as pessoas com transtorno do espectro autista e o
controle social da sua implantacdo, acompanhamento e avaliacdo;

Il - a atencdo integral as necessidades de salude da pessoa com
transtorno do espectro autista, objetivando o diagndstico precoce, 0
atendimento multiprofissional e 0 acesso a medicamentos e
nutrientes;

IV - (VETADO);®

V - 0 estimulo a insercdo da pessoa com transtorno do espectro
autista no mercado de trabalho, observadas as peculiaridades da
deficiéncia e as disposi¢cbes 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 implicacdes;

VIl - o incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do espectro
autista, bem como a pais e responsaveis;

VIl - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemiolégicos tendentes a dimensionar a magnitude e as
caracteristicas do problema relativo ao transtorno do espectro autista
no Pais (BRASIL. Lei n. 12.764, de 2012).

O artigo 3° definiu como direitos das pessoas com transtorno do espectro

autista:

16 As justificativas para o veto do dispositivo 1V foram: "Ao reconhecer a possibilidade de exclusédo de
estudantes com transtorno do espectro autista da rede regular de ensino, os dispositivos contrariam a
Convencéo Internacional sobre os 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 ac8es do poder publico em busca de um sistema educacional inclusivo,
com atendimento educacional especializado nas formas complementar e suplementar” (BRASIL.
Mensagem 606, de 2012).
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| - 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;

Il - 0o acesso a agles e servicos de saude, com vistas a atencao
integral as suas necessidades de saude, incluindo: o diagnéstico
precoce, ainda que nao definitivo; o atendimento multiprofissional; a
nutricdo adequada e a terapia nutricional; os medicamentos;
informacdes que auxiliem no diagnéstico e no tratamento.
[Estabeleceu ainda o acesso a]: a educacdo e ao ensino
profissionalizante; a moradia, inclusive a residéncia protegida; ao
mercado de trabalho; a previdéncia social e a assisténcia social
(BRASIL. Lein. 12.764, de 2012).

No Parégrafo unico, do mesmo artigo ficou estabelecido que nos casos em
que ficar “comprovada necessidade, a pessoa com transtorno do espectro autista
incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do inciso IV do art. 2°,
tera direito a acompanhante especializado”. Ou seja, a presenga de um professor
mediador para auxiliar no processo de aprendizagem e socializag&o.

A Lei prevé ainda que a “pessoa com transtorno do espectro autista ndo sera
submetida a tratamento desumano ou degradante”, nem “sera privada de sua
liberdade ou do convivio familiar” ou sofrer “discriminagdo por motivo da
deficiéncia”. Garante direito a plano de saude e assisténcia.

O artigo 7° estabeleceu que o “gestor escolar, ou autoridade competente, que
recusar a matricula de aluno com transtorno do espectro autista, ou qualquer outro
tipo de deficiéncia, sera punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos”
(BRASIL. Lei n. 12.764, de 2012).

Com o objetivo de garantir a aplicabilidade da lei n. 12.764, de 27 de
dezembro de 2012, o Ministério da Educacdo, pela Secretaria de Educacéo
Continuada, Alfabetizacdo, Diversidade e Inclusdo — Diretoria de Politicas de
Educacdo Especial expediu a Nota Técnica n. 24, de 21 de marco de 2013, como
Orientacdo aos Sistemas de Ensino para a implantacdo da Lei n. 12.764/2012, que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com transtorno do
Espectro Autista.

O documento reforca o carater de intersetorialidade na gestdo das politicas
publicas, garantindo aos autista, educacdo, saude, assisténcia, direitos humanos,
transporte, trabalho entre outros direitos. O mesmo documento estimula a
participacdo da comunidade e das associacbes de pais na formulacdo de tais
politicas. A nota técnica enfatiza que:
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A implementacéo da diretriz referente a insercdo das pessoas com
transtorno do espectro autista no mercado de trabalho remete ao
principio da politica de inclusé@o escolar das pessoas com deficiéncia,
cuja finalidade é assegurar 0 acesso a educacdo em todos 0s niveis,
etapas e modalidades, promovendo as condi¢cdes para sua insercao
educacional, profissional e social. E fundamental reconhecer o
significado da inclusdo para que as pessoas com transtorno do
espectro autista tenham assegurado seu direito a participacdo nos
ambientes comuns de aprendizagem, construindo as possibilidades
de inser¢do no mundo do trabalho (BRASIL. MEC.NOTA TECNICA
n. 24, de 2013).

Depois de quatro anos de intensos debates oriundos de duas conferéncias
nacionais e de diversas mobilizacées da sociedade civil, por mais investimentos e
qualidade na educacéo nacional, foi aprovada e sancionada a Lei n. 13.005, de 25
de junho de 2014, que instituiu o Plano Nacional de Educacao (PNE), com vigéncia
até 2024. O PNE estabeleceu a¢bes especificas para as pessoas com necessidades
especiais, sintetizadas na Meta 4. Conforme o texto da Lei, a meta é:

universalizar, para a populagédo de 4 (quatro) a 17 (dezessete) anos
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotacdo, o acesso a educagdo basica e ao
atendimento educacional especializado, preferencialmente na rede
regular de ensino, com a garantia de sistema educacional inclusivo,
de salas de recursos multifuncionais, classes, escolas ou servigcos
especializados, publicos ou conveniados (BRASIL. Lei n. 13.005, de
2014).

Para dar conta de cumprir a meta foram estabelecidas 19 estratégias que
abarcam temas como: financiamento, avaliacdo de politicas, formagédo inicial e
continuada de professores, pesquisas sobre métodos e metodologias, producédo de
materiais didaticos, investimentos em tecnologias assistivas, parcerias com
instituic6es publicas e comunitarias etc.

Pelo Decreto n° 8.368, de 2 de dezembro de 2014, a presidéncia da republica
regulamentou a Lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que instituiu Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. O

paragrafo unico do artigo 1° estabeleceu o seguinte:

Aplicam-se as pessoas com transtorno do espectro autista os direitos
e obrigacdes previstos na Convencdao Internacional sobre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, promulgados
pelo Decreto n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009, e na legislagéo
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pertinente as pessoas com deficiéncia (BRASIL. Decreto n° 8.368, de
2014).

O artigo 2° garantiu “a pessoa com transtorno do espectro autista o direito a
satide no ambito do Sistema Unico de Salude — SUS” e estabeleceu as atribuicdes
do Ministério da Saude para efetiva-las. Ja o artigo 3° garantiu a protecdo social.

O direito a educacéao consta no artigo 4° da seguinte forma:

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 educacgéo especial desde a educacéo infantil até
a educacao superior (BRASIL. Decreto n° 8.368, de 2014).

A base para essa garantia € o que foi incorporado a Constituicdo Federal pela
promulgacéao do Decreto n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009, que adotou as decisbes
da Convencéao Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia de 2006.

O paragrafo 2° do mesmo artigo assegura que:

Caso seja comprovada a necessidade de apoio as atividades de
comunicacao, interacdo social, locomocdao, 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 Lei n°® 12.764, de 2012
(BRASIL. Decreto n° 8.368, de 2014).

O artigo 5° permite ao Ministério da Educacao aplicar multa ao gestor escolar
gue se negar a matricular uma pessoa com diagnoéstico de autismo (BRASIL.
Decreto n° 8.368, de 2014).

Pela Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015, foi sancionada a “Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia”, conhecida como “O Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia”, constituindo-se numa ampla base legal que garante os direitos das
pessoas com deficiéncia no Brasil. O Estatuto define como direitos fundamentais das
pessoas com deficiéncia: a vida, a habilitacdo e a reabilitacdo, a saude, a educacéo,
a moradia e o trabalho. Nesse conjunto de direitos fundamentais estdo previstas as
condicdes de assisténcia e previdéncia, cultura, esporte, lazer, turismo, mobilidade,
acessibilidade etc. (BRASIL. Lei n°® 13.146, de 2015).

A Lei Brasileira de Incluséo (LBI) avancou significativamente nas garantias

educacionais das pessoas com deficiéncia. O artigo 27 estabeleceu o seguinte:
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A educacao constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados
sistema educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao
longo de toda a vida, de forma a alcancar 0 maximo desenvolvimento
possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais,
intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e
necessidades de aprendizagem. Paragrafo Gnico. E dever do Estado,
da familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar
educacdo de qualidade a pessoa com deficiéncia, colocando-a a
salvo de toda forma de violéncia, negligéncia e discriminagéo
(BRASIL. Lei n°® 13.146, de 2015).

Pelo artigo 28, o poder publico de “assegurar, criar, desenvolver, implementar,
incentivar, acompanhar e avaliar” diversas agdes relativas ao processo educacional

das pessoas com deficiéncia, dentre elas destacamos:

| - sistema educacional inclusivo em todos os niveis e modalidades,
bem como o aprendizado ao longo de toda a vida; Il - aprimoramento
dos sistemas educacionais, visando a garantir condigdes de acesso,
permanéncia, participacdo e aprendizagem, por meio da oferta de
servicos e de recursos de acessibilidade que eliminem as barreiras e
promovam a inclusdo plena;lll - projeto pedagégico que
institucionalize o atendimento educacional especializado, assim
como 0s demais servicos e adaptacbes razoaveis, para atender as
caracteristicas dos estudantes com deficiéncia e garantir o seu pleno
acesso ao curriculo em condi¢cdes de igualdade, promovendo a
conquista e o exercicio de sua autonomia;[...]; V - adocdo de
medidas individualizadas e coletivas em ambientes que maximizem o
desenvolvimento académico e social dos estudantes com deficiéncia,
favorecendo 0 acesso, a permanéncia, a participacdo e a
aprendizagem em instituicbes de ensino; VI - pesquisas voltadas
para o desenvolvimento de novos métodos e técnicas pedagogicas,
de materiais didaticos, de equipamentos e de recursos de tecnologia
assistiva; VII - planejamento de estudo de caso, de elaboragéo de
plano de atendimento educacional especializado, de organizacédo de
recursos e servicos de acessibilidade e de disponibilizacdo e
usabilidade pedagdgica de recursos de tecnologia assistiva; VIII -
participacdo dos estudantes com deficiéncia e de suas familias nas
diversas instancias de atuacdo da comunidade escolar; [...]; X -
adocao de praticas pedagdgicas inclusivas pelos programas de
formacéo inicial e continuada de professores e oferta de formagéo
continuada para o atendimento educacional especializado; [...]; XIlI -
acesso a educacao superior e a educacgéao profissional e tecnoldgica
em igualdade de oportunidades e condicbes com as demais
pessoas; [...]; XVII - oferta de profissionais de apoio escolar; [...]
(BRASIL. Lei n®13.146, de 2015).

A LBI ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi/é mais uma conquista

historica dos movimentos organizados das ou/para as pessoas com deficiéncia.
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Constitui-se numa base legal sélida que pode permitir varios avancos na qualidade
de vida das pessoas com deficiéncia.’

Nesta breve analise sobre a trajetoria da Educacdo Especial, especialmente
voltada para as pessoas com problemas mentais (Transtornos de Espectro Autistas)
ficaram evidentes as conquistas, no plano das leis nos anos recentes. Todavia, €
preciso destacar que o direito das pessoas com deficiéncia (entre eles os Autistas) a
educacdo, saude, assisténcia entre outros, foi conquistado com muita luta das
familias e dos movimentos organizados das pessoas com ou/para deficiéncia. No
caso dos autistas, a luta se deu efetivamente pelas associagdes de pais e amigos.
N&o posso deixar de enfatizar que, dentro dos grupos/tipos de deficiéncia, que séo
sujeitos das politicas publicas de inclusdo, as pessoas com Transtornos de
Espectros Autistas foram as Ultimas a serem reconhecidas como deficientes e
beneficiarias/atendidas com tais politicas.

As conquistas legais apontadas neste capitulo foram/sdo muito significativas
para as pessoas com deficiéncias e seus familiares, todavia, temos consciéncia dos
desafios a serem enfrentados. Nesse sentido, concordamos com Carvalho e Martins,

guando afirmam que,

as dificuldades em relacdo a inclusdo ultrapassam a esfera da
deficiéncia para encontrar respostas no préprio modelo de sociedade
em que se estabelecem. Ainda que se busque a inclusdo por meio de
leis e mecanismos que insiram o deficiente no livre mercado e na
escola, sua condi¢do de desigualdade o acompanhara dentro desses
sistemas, uma vez que real e concretamente, inexistem as condi¢bes
objetivas para, uma real inclusdo social (2012, p. 31).

Ou seja, a vitéria obtida nos ultimos anos, enfatizo, com muita luta, é apenas

parte da luta, pois, agora o desafio é garantir a aplicabilidade das leis.'® Ou seja,

17 Em entrevista, questionei Deusina Lopes da Cruz sobre a encaminhamentos a serem seguidos a
partir desse conjunto de leis e ela assim se manifestou: “Eu acho que os esfor¢os das familias, das
Associacdes de Pais e dos Autistas, devem ser no sentido de se apropriarem deste arcabouco legal e
participarem da implantagé@o de servigos especializados, mas ndo necessariamente especificos para
os autistas e suas familias. Nao temos outra saida a ndo ser utilizarmos a legislagcao, fazer
capacitacdes e andar nessa dire¢do” (LOPES, 2015).
18 Ao entrevistar Berenice Piana, perguntei a ela como avalia o processo depois da aprovacéo da Lei,
que impacto teve positivamente ou negativamente, de 2012 para c4? “Bom, eu tenho que olhar
sempre para os dois lados. O lado positivo foi que o movimento cresceu em torno dessa Lei. As
familias acordaram. O aspecto negativo é que infelizmente nesse pais tudo acontece ao contrario,
quando ndo hé interesse que beneficie 0 Congresso ou o Governo eles ndo se mexem. Entdo os pais
estdo tendo que entrar na justica pleiteando os seus direitos. A Lei ndo esta acontecendo como
deveria. Ndo aconteceu absolutamente nada. Eles ndo cumpriram a Lei e os pais que estdo
conseguindo algum beneficio, né, um tratamento, medicamento ou qualquer outra coisa, eles estdo
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fazer com que as pessoas, especialmente, as criancas sejam atendidas/beneficiadas
com educacao de qualidade, garantindo a plena incluséo na escola e na sociedade.
No capitulo seguinte vamos conhecer um pouco da trajetéria de duas

instituicdes que lutam pela causa dos autistas.

indo pelo juridico. Eles vao no Ministério Publico, denunciam, apresentam a Lei e, ai sim, eles
comegam a conseguir alguma coisa que ndo deveria ser assim, que deveria ser diferente. O governo
sancionou uma lei e deveria fazer a Lei acontecer” (Piana, 2014).
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CAPITULO 1l
A TRAJETORIA DAS ASSOCIACOES DE PAIS: AMA-SP E APADV DE DOIS
VIZINHOS-PR

Neste capitulo procurei trazer a tona a histéria de duas instituicbes que
trabalham com autistas, com o objetivo de identificar as dificuldades e desafios
enfrentados nas suas organizacoes. As instituicbes escolhidas foram a Associacao
dos Amigos dos Autistas (AMA-SP), da Cidade de Séao Paulo e a Associacao de
Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos (APADV), do Municipio de Dois Vizinhos, no
Estado do Parana.

Alguém poderia perguntar o porqué da escolha dessas instituicdes. A AMA-
SP é a primeira associacao de protecdo aos autistas do Brasil, tendo decorrido mais
de 30 anos de sua fundacgio. E referéncia para todo o Brasil, tanto para apoio e
atendimento para os autistas e seus familiares, quanto para a formacédo de
profissionais que trabalham ou pretendem trabalhar com autistas.

A APADV é uma instituicdo ainda nova, com apenas 7 anos de existéncia,
localizada num pequeno municipio do Sudoeste do Parana, que acolhe pessoas
autistas e da apoio aos familiares. H4 imensas diferencas quanto ao tempo de
fundacdo, localizacdo e porte das instituicbes, porém, ambas tém objetivos
semelhantes, os de lutar pela causa do autismo e pelo bem-estar dos autistas.

As duas instituicbes, nasceram por iniciativa de pais que tinham a
necessidade de um local que oferecesse tratamento adequado aos seus filhos
autistas. As instituicbes representam a histéria de mées, que angustiadas pela
realidade vivida, ndo se deram por vencidas, nem acreditaram nas previsdes de
meédicos, que indicavam que a melhor escolha seria um internamento clinico. Ambas
expressam a histéria de mées e pais que sairam de um anonimato “autistico” e
fundaram as instituicdes, que hoje séo referéncia de atendimento a pessoa com

autismo.

A TRAJETORIA DA AMA-SP
Na minha busca por formacgdo e conhecimento sobre a tematica do autismo,
visitei a AMA-SP entre 17 e 21 de marco de 2014 e tive a oportunidade de
frequentar um curso, de 40 horas com o nome de Treinamento Educacional do
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Modelo AMA. Na oportunidade aproveitei para levantar dados sobre a instituicao,
consegqui livros, cartilhas, fichas etc. e tirei varias fotos sobre o modelo educacional
do AMA. Além disso, conversei com as fundadoras da AMA. Essa semana, para
mim, foi de riquissima experiéncia, pois, até entdo nunca tinha entrado em contato
com tantas pessoas autistas em seus mais diferentes graus.

Um ano ap0s esse curso, retornei a Sdo Paulo com o objetivo de realizar
entrevistas e conhecer um pouco mais sobre a AMA e a AUMA?®, outra importante
instituicdo que atende autistas, mas que tem outro perfil pedagdgico. Apesar de nao
ser meu foco de pesquisa, nao deixei de entrevistar a sua fundadora e conhecer a
instituicao.

Nessa visita conversei com Ana Maria Mello, uma das mées fundadoras da
AMA-SP, solicitando uma entrevista sobre a historia da instituicdo. Ela me orientou a
consultar o livro Retratos do Autismo no Brasil, organizado por ela e publicado em
2013%, afirmando que estavam ali todos os fatos histéricos mais significativos da
histéria da AMA. Sendo assim, optei por seguir o seu conselho e utilizei a referida
obra, como base principal, para relatar parte da histéria da Associacdo dos Amigos
dos Autistas de Sdo Paulo (AMA-SP), neste estudo. Todavia, me utilizo também de
outras fontes, como matérias do Jornal Folha de Sdo Paulo (JFSP), Revista Veja
(RV), entre outras, para dar mais dindmica a histéria.

Ana Maria Mello inicia o capitulo sobre a historia da AMA, reproduzindo uma
carta de sua autoria publicada no Jornal O Estado de Sao Paulo, intitulada de
“‘Autismo (Sindrome ou doenca?)’, datada de 22 de outubro de 1985, pela qual
relatou a situagdo dos autistas e suas familias revelando o quanto era dificil e
esgotante a tarefa de cuidar de um filho com autismo. No conteiudo da carta
destacou a inseguranca da instituicdo recém-fundada, pedindo o apoio dos 6rgaos

publicos governamentais, e paciéncia da sociedade para com seus filhos autistas.

19 Na Associagdo dos Amigos da Crianca Autista - AUMA entrevistei Eliana Borali e perguntei sobre o
porqué da fundac&o da Associacdo: “O amor a minha filha, ela vai fazer 29 anos dia 1° de marco. Se
hoje ainda existe tanta polémica, tanto questionamento, falta de informacdo e dificuldade na
formatacao do diagnostico, imagine ha quase 30 anos atrds. Entdo como eu queria dar a ela uma
oportunidade, assim que ela recebeu o diagnéstico eu ndo encontrava escola, eu queria que ela
tivesse escola, que ela tivesse uma chance na vida. Eu fundei a associagdo para dar a ela essa
oportunidade, esta chance.
20 O livro Retratos do Autismo no Brasil, foi escrito por Ana Maria S. Ros de Mello; Maria América
Andrade; Helena Chen Ho e Inés de Souza Dias e impresso em 2013, na Grafica do AMA-SP, sendo
financiada com recursos do Governo Federal e com distribuicdo gratuita. O capitulo 1 (p. 21-35), foi
escrito por Ana Maria S. Ros de Mello, que traz e registra a histéria do AMA-SP.
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Lamentava que t&o incerto como o futuro dos filhos autistas era também o da recém-

fundada AMA. Terminou sua carta com o seguinte apelo.

Somos 200 mil brasileiros que estendem as mé&os — os 60 mil
autistas, e suas familias. Nem tantos que seja impossivel socorrer,
nem tdo poucos que nao valha a pena pensar. Ana Maria Serrajordia
Ros de Mello, presidente da Associacdo de Amigos do Autista (2013,
p.18).

Como em muitos outros casos a AMA-SP nasceu do encontro dos pais em
busca de um diagnéstico para o problema de seus filhos. Nesse caso em especial,
Ana Maria Melo e os outros pais, puderam contar com o apoio do médico psiquiatra
Dr. Raymond Rosenberg, que incentivou as familias a se reunirem em seu proprio
consultério num primeiro momento, mas também ja recomendou/aconselhou a
encontrarem o proprio caminho, para poderem assim ajudar os filhos.

Para piorar a tensdo emocional das maes, naquela época, a maioria dos
médicos atribuia a origem do autismo a um relacionamento frio e racional por parte
da mae, entdo denominada “mae-geladeira”’.

Depois de alguns encontros no consultério do médico, a AMA foi fundada
oficialmente, no dia 8 de agosto de 1983, sendo a 12. entidade registrada no Brasil,
com foco especifico no autismo. Apés a fundacédo da AMA, um dos pontos centrais a
ser definido entre os pais, foi se o atendimento se daria somente aos filhos dos
fundadores ou se deveriam ajudar direta e indiretamente outras familias. Segundo

ela, escolheram a segunda opcao. (2013, p. 22). A noticia da fundacdo da AMA foi

21 O termo psicanalitico mae-geladeira foi um rétulo atribuido as mées de criangas autistas, quando
se acreditava que elas poderiam ser a causa do autismo de seus filhos, por serem afetivamente frias.
O psiquiatra Leo Kanner, em 1943, o primeiro a descrever o autismo, explicitou sua observacdo
clinica de que as criancas autistas possuiam, em geral, pais muito inteligentes, mas pouco calorosos.
Porém, Kanner apenas apontou uma associagdo, o que ndo implicava causalidade (¢ mais provéavel
que a frieza dos pais fosse consequéncia da auséncia de retorno das criancas ao afeto que
dedicavam a elas). Coube ao psicanalista Bruno Bettelheim a popularizagcdo do termo e da teoria. Em
seus artigos nos anos 1950 e 1960, e mais explicitamente no seu livro "The empty fortress" ("A
fortaleza vazia"), Bettelheim popularizou a ideia de que o autismo seria causado pela indiferenca da
mae em relagdo a crianca. Assim como Kanner, Bettelheim ignorou o fato de que estas mesmas
maes teriam outros filhos ndo autistas. Kanner posteriormente se disse mal compreendido e tentou se
retratar no seu livro "Em defesa das maes". Nos anos 1970, uma série de pesquisas comprovaram
gue o autismo é um quadro neurobioldgico, que acomete 0s mecanismos cerebrais basicos de
sociabilidade. Hoje, sabe-se que o autismo tem diversas causas, ou etiologias, sendo as genéticas as
principais. Ainda hoje ha quem acredite na teoria psicogénica do autismo, julgando que essa
condicdo é o resultado de maus pais ou de uma falha na funcdo materna. Essa explicacdo carece
completamente de quaisquer bases cientificas. Fontes: Wikipédia, a enciclopédia livre. Disponivel em:
https://pt.wikipedia.org/wiki/M&e-geladeira Acessado em 17/10/2015.
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registrada no Jornal Folha de Sdo Paulo (JFSP)?? alguns dias depois, com o
seguinte titulo: “Pais de autistas criam associagdo”. Conforme a matéria, a
Associacao foi fundada por 11 casais. O principal objetivo da entidade era o de
“estabelecer um canal da comunicagao entre os pais de criangas autistas, ja que o
bom relacionamento familiar é considerado de extrema importancia para uma rapida
recuperacdo”. O autor da matéria entrevistou o psiquiatra Rosenberg, o qual
enfatizou que a AMA era uma “iniciativa inédita no Brasil”. Segundo Rosenberg, no
Brasil, “os pais ndo encontram locais para atender seus filhos. ‘Na associagao eles
podem trocar experiéncias e buscar em conjunto caminhos alternativos de
educacéo’?® (JFSP, 16/03/1983, p. 14).

Segundo Mello, na época ja havia outros grupos de pais se organizando em
outras cidades, mas ndo chegaram a registrar legalmente as instituicdes. Isso fica
evidenciado no estudo de Gauderer, publicado em 1985, no qual indicou que havia,
além do AMA-SP, associacdes de pais e amigos de autistas em Belo Horizonte e
Rio de Janeiro. Segundo seus registros, eram 18 entidades no mundo, incluindo as 3
do Brasil e na sua maioria fundadas por pais. (1985, p.188-9).

Ana Maria relatou que o inicio dos trabalhos foi repleto de duvidas, angustias
e incertezas, pois as técnicas de apoio e 0s materiais publicados eram poucos e,
alguns deles ainda serviam para deixa-los mais inseguros, pois 0s conhecimentos
sobre o0 autismo eram incipientes. (2013, p. 22).

De acordo com Mello, o ano de 1984 foi muito significativo para o
reconhecimento e expansdo da AMA. Depois da fundacdo, novas familias se
agregavam ao grupo, como evidencia a matéria “Familias de autistas formam
associagao para tratar filhos”, publicada na Folha de Sao Paulo, no dia 19 de
fevereiro de 1984, de autoria da jornalista Marina Teixeira de Mello. Conforme texto
da matéria ja eram 79 familias que se uniram para “criar sua propria escola —
primeiro nucleo para um trabalho mais amplo no futuro”. Na ocasido, Dora,

representando a AMA argumentou: “Ja temos uma sala cedida pelo pastor Manuel

22 Nas referéncias usarei a sigla JFSP, para facilitar a leitura, seguida de data e pagina da matéria.
23 Segundo uma matéria publicada na Folha de Sdo Paulo, com o titulo: “Crianga autista ja pode fazer
tratamento em SP”, datada de 3 de junho de 1982. Depois de descrever a situacdo de um menino
autista, informou que a psicéloga Cristina Maria Savéia Hernandes e sua colega Heloisa Botelho,
fundaram uma clinica especializada em autismo, denominada de “Integracdo — Nucleo de
Desenvolvimento Infantil”. Segundo a matéria, a clinica desenvolvia um trabalho pioneiro no Brasil
atendendo 4 criangas autistas “durante o dia, como se estivessem numa escola, em periodo integral
ou meio periodo” (JFSP, 03/06/1982, p. 18).
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Thé, pertencente a nossa entidade”, uma equipe de especialistas, s6 faltam os
recursos. Dora aproveitou o0 espaco para pedir apoio e ajuda de empresas e
pessoas fisica e afirmou: Vamos lutar para obter a ajuda do governo” (JFSP,
19/02/1984, p. 21).

De acordo com os registros de Ana Maria Mello, a referida
matéria/reportagem, com chamada na primeira pégina, produziu os efeitos
esperados trazendo novas familias de autistas e ajuda para ampliar os
atendimentos. Evidenciamos isso pela reportagem da Folha de SP, de 15 de maio
de 1984, intitulada de “Os pequenos autistas vao a escola e ddo um passo para a
recuperacao”, a qual informa que o pastor Manuel Thé emprestou o quintal da sua
igreja para servir de escola para a AMA, nascendo ai a primeira unidade de
atendimento, o Nucleo de Aprendizagem da AMA (NAAMA) (JFSP, 15/05/1984, p.
20).

Outro importante acontecimento no ano de 1984, destacado por Ana Maria
Mello, foi o | Encontro de Amigos de Autistas, realizado entre 23 e 25 de novembro,
o qual contou com a participacao e o incentivo da presidente da Associacao de Pais
de Criangas Autistas da Espanha, Isabel Bayonas Ibarra. A Folha de SP noticiou
esse fato com a reportagem “Espanha apoia educagdo de autistas”. Segundo a
matéria, Isabel Bayonas “antecipou sua vinda para entrar em contato com o governo
brasileiro e tentar sensibilizd-lo para que assuma, como na Espanha, o grave
problema que é a educacgao e integragcao de uma crianga autista” (JFSP, 17/11/1984,
p. 19).

Segundo Ana Maria Mello, o encontro de 1984,

foi importante por nos mostrar que havia muitas pessoas
interessadas e que havia mais pessoas solidarias do que tinhamos
imaginado. [...]. Com o sucesso de publico e de arrecadacdo do
“encontro”, conseguimos transferir a escola para uma casa alugada
na Rua Paraiso, 663. Mais parecia um sonho (2013, p. 23).

Mesmo com essas conquistas, a AMA continuava com dificuldades
financeiras, € o que indica a matéria “Entidade quer verba para estudar autismo”,
publicada na Folha de SP, em 24 de outubro de 1985. Conforme o texto, a AMA
“entrou com processo de reconhecimento como entidade de utilidade publica pelo
governo de Estado com o objetivo de manter uma escola e realizar pesquisas a

respeito do autismo”. Segundo, Ana Maria Mello, entao presidente da institui¢ao,
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o fato da entidade ainda ndo ser de utilidade publica, (...) afasta
potenciais contribui¢cdes, pois ninguém pode abaté-las do imposto de
renda, comprometendo o trabalho da entidade que mantém um
nicleo de aprendizagem que atende treze criancas (JFSP,
24/10/1985, p. 29).

Conforme indicou Mello, o ano de 1987 foi um divisor de aguas na historia da
AMA, com a campanha publicitaria “Vocé sabe o que é o autismo?” O comercial,
produzido pela Rino Publicidade, foi veiculado em horario nobre e contou com a
participacdo do ator Anténio Fagundes. Segundo a autora, a base do comercial foi 0

seguinte:

“Vocé sabe o que é o autismo? Esta crianca sofre desse mal. Nao se

comunica nem mesmo com seus pais..”. Enquanto o Antonio

Fagundes falava, ao lado dele, a sombra do Jodo Fernando, meu
terceiro filho, na época com 9 anos, aparecia imitando o irm&o com
autismo (2013, p. 24).

Segundo ela, o comercial tornou a Associacdo conhecida e impulsionou 0s
trabalhos.?* Em funcéo disso, o governo do Estado cedeu em forma de concesséo
um terreno de 1.000m2, no bairro Cambuci.

Além da luta por espaco maior para atender a demanda crescente, a equipe
sentiu a necessidade de aprofundar os conhecimentos de como trabalhar com os
autistas. Foi ai que surgiu a ideia de encaminhar um projeto pedindo ajuda para o
governo federal, para custear uma viagem de estudos na Europa e nos EUA. Em
1988, o recurso foi liberado pelo governo, o que lhes permitiu visitar e conhecer

diversas instituicdes e “constatar que o método TEACCH (Treatment and Education

24 Foi também em 1987, que Cleusa Barbosa Szabo, mée do autista Alexandre, publicou a primeira
edigdo de seu livro: Autismo: depoimentos e informagdes. Segundo ela: “A publicagdo teve uma
tiragem de 3.000 exemplares. Embora n&do tenha havido a divulgacao que esperava, o livro comecgou
a fazer sucesso e aos poucos tornei-me conhecida, através de televisdo e jornais. Comecei entdo a
ser convidada para dar depoimento nas escolas e faculdades, sobre o problema vivido e de como
alcancei sucesso. Meu intuito sempre foi levar uma mensagem de luta e de esperanca como objetivo
de também alcancar os profissionais que trabalham com criangas, comecando pelo professor de
classe especializada, e os demais profissionais. Este € o0 meu intento, o de mostrar aos especialistas
como foi o trabalho com meu filho. Nao sou técnica para trazer um assunto como um profissional,
mas como mae quero levar a todos um testemunho de lutas e vitérias” (1988, p. 7). Na mensagem
inicial como reconhecimento, Szabo fez a seguinte dedicagao: “A diretora da AMA, Marisa Furia Silva
e a vice-presidente, Ana Maria Serrajordia. Obrigado pelo apoio transmitido e informacfes cedidas,
para enriquecer mais o conhecimento da crianga autista no Brasil. Parabéns pela dedicacdo e pelos
esforcos em prol da AMA — Associagdo de Amigos do Autista” (p. 6). No final do livro Szabo
reproduziu um topico denominado de “Subsidios sobre o autismo” elaborado pela equipe do AMA.

70



of Autistic and related Communication Handicapped Children)?®, era o mais
utilizado”. Voltaram esperangosos ao Brasil: era possivel ajudar estas criancas e
jovens” (2013, p 24).

Mello registrou que na época, a Associacao recebeu como doacao, de Isabel
Bayonas, um livro em espanhol, escrito por “lvar Lovaas chamado ‘El nifio autista: el
desarrollo del linguaje mediante la modificacion de conducta” (2013, p. 24). A obra
publicada em 1981 tinha a finalidade de ensinar criangas com autismo a usar a
linguagem verbal através de técnicas apoiadas no comportamento. Tratava-se do
método ABA (Applied Behavior Analysis)?®, ainda pouco conhecido, ou seja, a
utilizacdo desse método comportamentalista para o tratamento de pessoas com
autismo estava apenas no seu inicio.

Segundo Ana Maria Mello, foi feita uma tentativa de utilizar a ABA na
instituico, mas a experiéncia se mostrou insatisfatéria, com resultados
aparentemente pequenos. Posteriormente, vieram outras publicagbes e um
investimento maior na formac&o dos profissionais, que mostraram resultados mais
efetivos, o que fez com que o método ABA fosse mais difundido nas praticas
pedagdgicas do AMA.

Na mesma viagem de 1988, por indicagcdo de Isabel Bayonas, Ana Maria
Mello e outros pais da AMA conheceram na Dinamarca um trabalho baseado no
TEACCH, o qual criou grandes expectativas. Mello relata que ao voltar ao Brasil,
encaminharam um projeto ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico (CNPQ), solicitando auxilio para organizarem um curso de trés dias.
Segundo ela, esse foi 0 primeiro projeto sobre autismo que o CNPQ recebeu e
liberou recursos para sua efetivacdo. O curso ocorreu em marco de 1989 e contou
com a presenca dos pesquisadores, Demetrius Haracopos e Lennart Pedersen. Eles
respondiam por uma grande instituicio que atendia criangcas autistas em

Copenhague.

25 TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped Children
ou Tratamento e educacdo para pessoas com autismo e problemas correlatos na comunicagao.
Método de ensino estruturado que visa certa independéncia, através de painéis estruturados com uso
de rotina. Treinamento em Ensino Estruturado e Abordagem Educacional da AMA — Apostila da AMA-
SP.
26 ABA - Analise do Comportamento Aplicada (Applied Behavior Analysis; abreviando: ABA) é um
termo advindo do campo cientifico do Behaviorismo, que observa, analisa e explica a associagao
entre o ambiente, o comportamento humano e a aprendizagem. AJUDE-NOS APRENDER- Manual
de Treinamento em ABA-parte 1. Kathy Lear. Toronto- Canada, 22. Edi¢do, 2004.

71



A medida que o problema do autismo foi ganhando dimens&o, novas
associacbes de pais e amigos foram sendo criadas no Brasil. Com o objetivo de
aproximar as associacoes de Autismo e unir forcas foi fundada em 9 de outubro de
1988, na cidade de Belo Horizonte a Associacao Brasileira de Autismo (ABRA).

Conforme consta no site da ABRA:

A fundacdo da ABRA reuniu entidades de 5 estados, representadas
por Ana Maria Serrajordia (AMA-SP), Maria do Carmo Tourinho
(Aracaju-SE), José Ronaldo Fidélis (Belo Horizonte-MG), Niusarete
Margarida de Lima Campos e Deusina Lopes da Silva (DF), Maria
Aparecida Pimenta Pedroso (S&do Sebastido do Paraiso-MG), Claudio
Tavares (Santos-SP), Adiane Rego Lins e Selma Andrade Brandao
(RJ) (ABRA, 2015).

No ano de 1989 ocorreu o | Congresso Nacional de Autismo, organizado pela
Associacdo de Autismo de Brasilia (ASTECA)?’ em parceria com outras associacdes
brasileiras.

Outro fato que contribuiu muito para a difusdo e compreensao da
problematica do autismo, no ano de 1989, foi o lancamento do filme Rain Man
estrelado por Dustin Hoffman e Tom Cruise, amplamente divulgado pelos meios de
comunicagdo. A Revista Veja publicou a matéria “Olhares perdidos”, que fez uma
analise do filme. O mesmo texto traz um quadro com o titulo “O drama na vida real’,
que trouxe dados sobre o autismo no Brasil e fez referéncia ao trabalho
desenvolvido pela AMA de Sédo Paulo (Veja, ed. 1072, de 22/03/1989, p. 22). A folha
publicou a matéria “Hollywood premia Autismo de Rain Man com 4 Oscar” (JFSP,
31/03/1989, p. 12).

Conforme o relato de Ana Maria Mello, a sorte seguia em favor da AMA, pois
guando ja estava ficando pequeno o espac¢o na casa da Rua Paraiso para atender a
demanda, uma solucdo apareceu de forma inesperada. Segundo ela, apos ter
recebido uma carta da AMA, a pintora Marysia Portinari sonhou que precisava
realizar uma missdao, e telefonou para a AMA, incentivando-os a montar um leildo de
obras de arte, para o qual doou uma obra. O leildo se realizou no dia 03 de setembro

de 1989, com grande sucesso de vendas. O dinheiro arrecadado possibilitou a

27 Em entrevista Deusina Lopes da Cruz, afirmou que a Fundacdo da ASTECA, em 1986, foi uma
acdo “de um grupo de pais que diante do diagnéstico de autismo de seus filhos e da falta de servico,
se reuniram criando a Associacdo Terapéutica Educacional para Criancas Autistas/ASTECA, no
Distrito Federal (Cruz, 2015).
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compra de um sitio de 4,5 alqueires, que € a atual Unidade Parelheiros (2013, p.
25).

O trabalho crescia e se fazia necessario um numero maior de pessoas
envolvidas. Foi entdo que se uniram ao voluntariado S6nia Campos e Leila Cabariti
entre outras, que ajudaram muito no desenvolvimento dos trabalhos. Neste mesmo
periodo, conta Mello, a Marli, que tinha experiéncia como professora numa escola
montessoriana, matriculou sua filha Débora, menina autista severa, na AMA e
passou a colaborar com a instituicdo, sendo de grande valor.

Conforme registro localizado no portal da Cémara dos Deputados, a
Associagdo de Amigos do Autista, com sede na cidade de S&o Paulo, Estado de S&o
Paulo foi Declarada de utilidade publica federal mediante o Processo MJ n° 21.726,
de 1986, por decreto de 24 de junho de 1991. Nesse mesmo decreto foram
declaradas de utilidade publica federal varias outras entidades.

Em 1991, conforme relatou Mello, havia no Brasil varias instituicdes de
autismo. Nessa época, a Fundacdo Mercedes de Andrade Martins, que estava
organizando o IV Congresso Mundial da Crianca Autista, por falta de condicfes nao
conseguiu realizar o evento e procurou a AMA para levar o projeto a frente. A AMA
aceitou o desafio e conseguiu a doacdo de uso do Palacio de Convencgdes do
Anhembi, no qual realizou o evento entre os dias 14 e 17 de julho de 1991. Nesses
dias foram realizados o IV Congresso Mundial da Crianca Autista, o Il Simpdsio
Internacional de Instituicdes para Deficientes Mentais e o Il Congresso Nacional de
Autismo, com a participacdo de 2.000 pessoas aproximadamente. Segundo Mello, o
evento foi um sucesso, pois além do espaco, obtiveram o apoio do CNPQ, da
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Séo Paulo (FAPESP) e da
Coordenacédo de Aperfeicoamento do Pessoal do Nivel Superior (CAPES). Com
esse apoio foi trazer o Dr. Eric Schoppler, criador do TEACCH e sua esposa
Margareth Landsing, pedagoga e especialista em autismo, o psicélogo espanhol Dr.
Angel Riviere, o psiquiatra francés Dr. Renée Diatkine e varios profissionais
brasileiros (2013, p. 26-7).

Segundo reportagem da Folha de SP, um dos temas centrais debatidos no
evento foi a eficacia ou ndo da psicanalise para o tratamento do autismo. Segundo a
reportagem, intitulada de “Pesquisador critica psicanalise para autistas”, o avancgo
nas pesquisas, nos Estados Unidos, indicava a predominancia de causas biolégicas,
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por isso, questionava-se os tratamentos convencionais, de base psicanalitica. Para o
pesquisador, Eric Schopler “Qualquer forma de psicoterapia deveria ser banida do
tratamento de criangas autistas” (JFSP, 21/07/1991, p. 4).

Mello relatou que a equipe da AMA convidou o Dr. Eric Schoppler e o Dr.
Angel Riviere para fazer uma visita ao sitio, atual Unidade Parelheiros. Os
profissionais ficam impressionados com o trabalho que vinha sendo realizado,
todavia, Eric Schoppler recomendou convidar alguém para dar uma assessoria
sobre o0 método TEACCH, com o intuito de melhorar a qualidade dos servigos. A
sugestéo foi acatada e a assessoria passou a ser recebida, a partir de dezembro de
1991, quando, a convite da AMA, o Dr. Thomas E. Mates, diretor clinico do TEACCH
Center, de Wilmington EUA, veio para orientar e assessorar um programa
educacional para pessoas com autismo. Nesse momento, foram convidados varios
representantes ligados a instituicdbes e profissionais de destaque, entre eles a
professora Margarida Windholz, autora do livro, Passo a Passo, seu Caminho — Guia
curricular para o ensino de habilidades basicas (2013, p. 26-7).

Conforme indicou Ana Maria Mello, motivados pelas atividades e informacfes
recebidas no Congresso e no curso de 1991, a equipe da AMA convidou 0s
profissionais dinamarqueses Mogens Kaas Ipsen e Klaus Toft Olsen para orientar,
de forma pratica, o inicio dos trabalhos de implantacdo do TEACCH. Esses
profissionais vieram em fevereiro de 1992 e permaneceram por 15 dias na unidade
de Parelheiros. Essa formacdo também contou com a presenca de pessoas de
outras associacdes em atividade pelo Brasil. Mello enfatizou que a formacao
recebida foi muito importante para a equipe do AMA, que obteve uma 6étima
capacitacdo, tanto nas atividades praticas, como com potencial para repensar
estratégias de trabalho com alunos. A qualificacdo dos profissionais possibilitou o
investimento no ensino estruturado a partir do método TEACCH (2013, p. 27).

No seu relato, Mello registrou que no ano de 1992, ja havia se passado quase
cinco anos de concessdo de um terreno cedido pelo Governo e a sede da AMA
ainda ndo havia sido construida. Foi nessa época que o senhor Norberto, pai do
Renato (provavelmente aluno na AMA), que trabalhava na construtora CBPO,
obteve a doacdo de barracbes em madeira em bom estado de conservagdo. Com

esse material foi construido na unidade de Parelheiros uma sala de educacéo fisica
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e oficinas. J4 na Unidade de Cambuci, foi construido um barracdo que garantiu a
posse do terreno e serviu como sede provisoéria da AMA. (2013, p. 27).

No ano de 1993, para comemorar os 10 anos de fundacédo, a AMA realizou
um evento no més de agosto, promovendo um treinamento em TEACCH, com
duracéo de sete dias. “O curso contou com a presenca de profissionais como o Dr.
Thomas Mates e duas profissionais do Orange Grove Center dos EUA. Para o
evento foram convidadas instituicbes do Ceara, Sergipe, Brasilia e algumas de Séo
Paulo” (2013, p. 27).

Segundo o relato, no final daquele mesmo ano, a instituicdo recebeu a visita
de Claudia Martins, uma assistente social brasileira que trabalhava com autismo na
Suécia. Claudia, em visita a seus pais, foi até a USP a procura de bibliografias sobre
autismo, em portugués e acabou encontrando “apenas um texto de autoria da AMA”,
e ai, resolveu visita-la. Segundo Mello, ficou impressionada com o esfor¢o dos pais,
resolveu encontrar um meio de ajuda-los. Ao regressar para a Suécia entrou em
contato com Inger Nilsson, que ensinava a abordagem TEACCH para professores
de criancas com autismo, e convidou-a para ministrar um curso sobre autismo em
SP. Inger Nilsson, aceitou o convite e veio para Sao Paulo pagando suas proprias
despesas. O curso foi ministrado no auditério das Faculdades Sao Marcos, de 29 de
junho a 1° de julho de 1994, sendo um grande sucesso (2013, p. 27-8).

Nas suas memorias Mello registrou a trajetéria de dois alunos da AMA.
Tratou-se de Jeferson e o de Dudi, dois aspergers, uma forma leve de autismo. Em
2013, ambos trabalham juntos na Grafica da instituicAo. Segundo ela, esses
meninos iniciaram seus estudos na AMA em 1994 e, apds serem alfabetizados,
foram incluidos na escola particular Irma Catarina?®, no ensino Comum. Segundo
ela, o trabalho de inclusdo na Escola Irma Catarina, de forma geral funcionava muito
bem, pois a escola era adepta do método Montessoriano, que é bem aceito pelas
criangas com autismo. (2013, p. 28).

Mello enfatizou que o ano de 1994 outra conquista foi muito significativa para

os fundadores. No sitio (Unidade Parelheiros), comprado com o dinheiro do leildo de

28 Escola Irma Catarina adepta do sistema Montessoriano, comecou a funcionar em 1972, na Rua
Loureiro da Cruz, na Aclimacao-SP, com a unidade de classes especiais, para criangas carentes de
uma atencdo especial, criancas treinaveis, educdaveis, autistas, cujo resultado foi constatado pelos
neurologistas e psicdlogos que enviavam seus clientes para o trabalho psicopedagdgico na escola.
Fonte: www.irmacatarina.com.br acesso em 18/10/2015.
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1989, entrou em funcionamento a primeira residéncia para autistas. “Foi o primeiro
passo para a realizacdo da visdo que tinhamos ao fundar a AMA, ou seja, criar um
lugar no qual nossos filhos pudessem viver a vida adulta em condi¢cdes adequadas e
com seguranca” (2013, p. 26).

Conforme relatou de Ana Maria Mello, o ano de 1996 marcou outra conquista
das maes fundadoras da AMA. Ela, Marisa, Marli e Marialice foram representar a
instituicdo no V Congresso Autismo Europa, na cidade de Barcelona. Além da
participacdo no Congresso, no qual apresentaram um poéster sobre o trabalho
desenvolvido na instituicdo, visitaram, na Inglaterra, “a instituicdo Sommerset Court,
uma residéncia assistida para adultos com autismo” (2013, p. 28-9).

Conforme registrou Mello, o trabalho da instituicAo ampliava e ganhava
reconhecimento, tanto que, no ano de 1997, a AMA recebeu o Prémio Bem Eficiente
da Fundacdo Kanitz & Associados, como uma das 50 melhores entidades
beneficentes do pais.

Segundo Mello, mesmo com todo o reconhecimento que a AMA ja gozava ha
época, isso ndo impediu de a instituicdo passar sérias dificuldades financeiras no
decorrer do ano de 1998, correndo o risco de nao tendo condi¢cdes de terminar o ano
e continuar os trabalhos. “Como por milagre, fomos agraciados com o Prémio
Direitos Humanos 1998, entregue pelas mados do Presidente da Republica, junto
com um prémio em dinheiro: exatamente a quantia que precisdvamos para pagar
nossas despesas” (2013, p. 29).

Conforme indicou Mello, a busca por recursos financeiros continuou firme em
1999, visando iniciar a constru¢cdo de uma nova unidade no terreno do Cambuci. Foi
entdo que o Instituto Credicard doou uma quantia em dinheiro que garantiu o inicio
das obras. A arquiteta S6nia Regina Longato Bitar doou a planta, ficando para a
Marisa Furia Silva a tarefa de buscar contribuicdes para efetivar o projeto. A busca
logrou éxito, tanto que varios grupos empresariais doaram os materiais e o projeto
foi tomando corpo. O Grupo Votorantim doou o cimento, aluminio e vidros, a
Fundacdo Elijass Gliksmanis doou os componentes elétricos e o piso do andar
térreo, e varios outros amigos foram fazendo suas doacdes dentro de suas
possibilidades, viabilizando a construcdo da obra e a compra dos equipamentos.
(2013, p. 29-30).
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Em 6 de abril de 2000, a AMA inaugurou o Centro de Reabilitagdo Infantil,
(atual unidade Lavapés), num grande evento, cuja apresentacdo ficou a cargo da
apresentadora Ana Maria Braga. De acordo com Mello, um proprietario de uma
galeria doou, nesse dia, um quadro enorme para ser leiloado. No entanto, devido a
grande quantidade de pessoas que se aglomeravam entre o prédio e o palco, ndo foi
possivel a realizacdo do leildo do quadro no dia. Assim, a obra acabou sendo
exposta na “parede da entrada do Centro de Conhecimento e é, junto com o0 aquario
doado pelo Claudio Petrilli, uma das marcas registradas da Unidade Lavapés” (2013,
p. 30).

Conforme registrou Ana Maria Mello, o pessoal da Suécia continuava decidido
a colaborar com a AMA. Para melhor viabilizar uma ajuda efetiva, em 2001,
fundaram a “Associacdo dos Amigos da AMA de Sao Paulo em Estocolmo” (2013, p.
31). Isso tornou possivel um convénio com a Shia?®. A parceria, prevista para durar
10 anos, tornou possivel patrocinios e projetos técnicos especificos, entre eles o
Centro de Conhecimento da AMA, intercambios e desenvolvimento de projetos para
geracdo de renda da Associacao. A parceria foi muito importante para a AMA, pois
permitiu a oferta de cursos de capacitacado profissional, constituindo-se em uma
excelente fonte de renda para a institui¢ao.

Nos anos que se seguiram, a AMA realizou Varios outros eventos, todos de
grande sucesso para a entidade em si e para a formacéo das demais entidades pelo
Brasil. Segundo Mello, “o Centro de Conhecimento da AMA veio atender a uma das
nossas primeiras aspiragdes: difundir e aprofundar o conhecimento sobre o autismo
nas suas mais diversas implicagées” (2013, p. 31).

No entanto, segundo Mello, o ano de 2005 foi particularmente vitorioso para o
autismo no Estado de Sao Paulo, pois, no dia 2 de julho, o jornal O Estado de Sao
Paulo, publicou uma deciséo judicial, cuja sentenca vinha correndo desde o ano de
2000. A sentenca determinou que o Governo do Estado garantisse tratamento
especializado para pessoas com autismo. Esse atendimento poderia ser efetivado
diretamente por seus o6rgdos ou por intermédio de entidades privadas. O
atendimento especializado dos autistas deveria ocorrer num prazo maximo de 30

dias apds o0s responsaveis pelos autistas terem entrado com um pedido ao

2% Shia.- Associacao sueca de colaboracdo internacional para a deficiéncia e a RFA, a associacdo de
autismo sueca.
77



Secretario do Estado de Saude. O pedido deveria estar acompanhado por um
atestado médico comprovando a deficiéncia. No caso de descumprimento, o Estado
deveria ser punido com uma multa de R$ 50.000,00 por dia. Mediante essa deciséo,
a AMA assinou convénios com as Secretarias do Estado de Saude e Educacéo.
Assim, a partir de 2006 foi possivel a ampliacdo dos atendimentos gratuitos para um
namero maior de pessoas autistas. (2013, p. 33-4).

Nesse mesmo ano, a AMA também assinou um convénio com o BNDS com o
intuito de terminar a construcdo da Unidade de Parelheiros e a Unidade Luis Gama.
A construcdo da Unidade Luis Gama teve inicio no dia 23 de fevereiro de 2007,
entrando em funcionamento no dia 10 de marc¢o de 2008.

Conforme indicou Mello, em 2009, o convénio com a Suécia foi encerrado
porque eles consideraram que o Brasil ja estava apto para realizar um bom trabalho
com os autistas. Segundo ela, “este convénio nos trouxe a possibilidade de estender
nosso atendimento a mais criancas, de criar e desenvolver o Centro de
Conhecimento, promover importantes eventos cientificos” (2013, p. 34).

No mesmo ano de 2009 tiveram inicio as atividades da Unidade Teodureto,
em uma casa alugada e em carater provisério. A nova unidade surgiu da
necessidade de ampliacdo do atendimento para autistas adolescentes e jovens, com
idade superior a 12 anos e com problemas graves de comportamento.

Ao final de seu relato, Mello ainda destacou que no final de 2010, a AMA
firmou um convénio com a Secretaria de Saude, para realizar atendimentos de
criangas com autismo, no Centro de Referéncia, conduzido em parceria com 0
Centro de Atencdo Integrada em Saude Mental (CAISME) Philippe Pinel de Sao
Paulo. Ressaltou também que no ano de 2012, o governador Geraldo Alckmin
cedeu, via decreto, para um periodo de 30 anos o0 uso de um terreno na Rua Wadih
Hatti, na Vila Ré, no qual, a entidade pretende construir uma nova unidade para
atender as demandas da Zona Leste da Cidade de S&o Paulo (2013, p. 35).

Mello fecha seu relato destacando, que depois de decorridos 30 anos da
fundacao “ndo ha como nao ver o quanto conseguimos andar. Tao certo como isto,
porém, é o quanto ainda resta por fazer” (2013, p. 35).

No Brasil, a AMA, certamente é o maior centro de atendimento a pessoa com
autismo. Suas referéncias vao além da grandeza de suas conquistas materiais,
respaldando-se também na producéo e difusdo de conhecimentos tedricos e praticos
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para o trabalho com autistas, seja na forma de treinamentos de profissionais,
transmissdo de informagdes por meio dos mais variados tipos de cursos

preparatérios, mediante parcerias firmadas com universidades.

A Trajetoria da Associacdo de Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos -
APADV

Para escrever sinteticamente a histéria da Associacdo de Protecdo dos
Autistas de Dois Vizinhos (APADV), me baseei na resposta ao questionario
encaminhado por e-mail, para a presidente da APADV, Maria de Cassia Bernardo
Indcio, em meados de 2012, o qual serviria de fonte para a monografia de
especializacdo em educacao especial, concluida em 2013, mas que na oportunidade
ndo chegou a ser usado, devido a mudanca do objeto da monografia. Além desse
questionario, fiz uso de documentos da Associacdo e de matérias publicadas no
Jornal de Beltrdo (JB), a partir do ano de 2010.

A historia da APADV, também surgiu de uma necessidade de os pais terem
um local apropriado para deixar seus filhos. Maria de Cassia Bernardo In&cio, relata
que sofreu duramente para ter um diagnéstico para seu filho Alexandre, pois, ha
trinta anos atras eram raros 0s meédicos neuropediatras que estavam aptos para
diagnosticar autismo. Diante de uma situacao aflitiva, Maria de Cassia iniciou uma
pesquisa individual em busca de respostas para o problema que seu filho
apresentava. Apos ler varios livros verificou que os sintomas apresentados pelo seu
filho mais se aproximavam do diagndstico de autismo.

Céssia contou que durante um tempo seu filho frequentou a APAE de Dois
Vizinhos, no entanto, quando iniciou a juventude e suas atitudes fugiam um pouco
do atendimento prestado pela instituicdo, ela teve mais uma decepcao, pois, a
direcé@o e os funcionarios da APAE decidiram dispensar seu filho Alexandre. A Unica
alternativa para os pais, foi cuidar dele em casa e procurar um tratamento, com
medicamentos, para melhorar seu comportamento. (INACIO, 2012).

Maria de Céssia disse ndo suportar a ideia de té-lo longe de seus cuidados e,
numa instituicao téo radical aos seus olhos, como um sanatorio. Em suas leituras e
pesquisas, via outros caminhos mais humanizados, porém, encontrava-se sozinha.
Segundo ela, certo dia apareceu em sua casa uma jovem querendo saber sobre a
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situacdo de seu filho Alexandre. Justificou o interesse devido ao fato de que seu
marido havia ido a sua casa colocar uma porta e observou que o Alexandre
apresentava caracteristicas muito semelhantes com a de seu filho de 06 anos que
era autista. Cassia relata que desse encontro nasceu a ideia de criarem uma ONG
para ajudar criancas com autismo. (INACIO, 2012).

A maior dificuldade para organizar a ONG foi a busca pelos pais de autistas
de Dois Vizinhos. Apoés levantar os possiveis casos, empreendeu-se a procura pelas
familias fazendo visitas nas suas casas e convidando-as para se juntar ao grupo.
Outras pessoas se juntaram ao grupo porque gqueriam ajudar na organizagdo da
Associagdo de pais. Maria de Cassia relata que a unido dessas familias foi de
grande valor, pois, permitiu o compartilhamento de experiéncias, histérias de vida,
manias de cada um dos autistas, trazendo alento e confortando ao drama vivido em
cada familia.

Segundo Maria de Cassia, no dia 10 de abril de 2009, foi realizada uma
primeira reunido com o grupo de pais e fomentar a ideia da Associacdo. Como
houve consenso no grupo, definiram-se algumas tarefas e foi marcada a data da
assembleia para fundar oficialmente a instituicdo. Assim, no dia 1° de maio de 2009,
0S pais e amigos dos autistas se reuniram em assembleia para discutirem e aprovar
0 Estatuto Associacdo de Protecao dos Autistas de Dois Vizinhos (APADV) e eleger
0os membros da diretoria. A assembleia elegeu como presidente da Associacao,
Maria de Cassia Bernardo Inacio e Marcia Quoos Duarte, como vice-presidente
(ATA, n. 01/2009, p. 1). A ata e o estatuto da entidade foram registrados no Cartorio
de Registros e Titulos e Documentos de Dois Vizinhos com data de 21 de maio de
2009. Posteriormente foi registrada Cadastro Nacional da Pessoa Juridica (CNPJ),
da Receita Federal com o n® 11.013.735/0001-76.

Conforme previsto no seu estatuto, a APADV nasceu com 0 objetivo de dar
assisténcia, promover e incentivar pesquisas sobre autismo, bem como, promover
programas de amparo, ajuda, adaptacdes, reabilitacdes e integracdo sensorial, sem
distincéo de racas, cor, condigdo social, credo politico ou religioso, incluindo também
em seus objetivos a defesa dos interesses e direitos protegidos pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente — Lei Federal n® 8069, de 13/07/90 (APADV. ESTATUTO,
2009, p. 1).
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Depois de criada a entidade, a diretoria iniciou o trabalho de conscientizagdo
da sociedade sobre a problemética do autismo e o convencimento das autoridades
sobre a importancia de um local especifico para o atendimento multidisciplinar e
especializado, que pudesse intervir qualitativamente na vida dos autistas e suas
familias.

Pelo trabalho que vinha sendo desenvolvido pela entidade, e pela
necessidade de viabilizar parcerias com o poder publico foi solicitado junto ao
Legislativo Municipal a declaracdo da APADV, como entidade de utilidade publica
municipal. No dia 27 de julho de 2010, o projeto de lei foi aprovado pela
unanimidade dos vereadores, e no dia 28/07/2010, foi sancionado pelo prefeito
constituindo-se na Lei n. 1577. A referida lei declarou de “Utilidade Publica a
Associacao de Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos — APADV” (DOIS VIZINHOS,
Lei n. 1577 de 2010). Essa foi a primeira grande conquista da entidade. A partir de
entdo ja era possivel firmar convénios com o Municipio e receber recursos publicos,
para poder atender aos autistas de Dois Vizinhos e regido.

Com muito trabalho e empenho dos pais e amigos, o0 projeto da casa/escola
foi ganhando forga e se tornou realidade, mais de um ano depois da fundagéao da
Associacdo, conforme indicou a reportagem do jornalista Alex Trombetta, veiculada
no Jornal de Beltrdo, no dia 23 de setembro de 2010, com o titulo “Iniciadas
atividades na casa de apoio da APADV”. Conforme a matéria, a casa estava em
atividade fazia uma semana e funcionava das 13h30 até as 17h e atendendo 4
autistas e estava localizada na Rua do Comércio, 910 — Centro. Para iniciar o
funcionamento, o municipio de Dois Vizinhos assumiu o aluguel e cedeu uma
funcionéaria para trabalhar na casa. Para organizar e equipar a casal/escola foram
recebidas doacdes de moveis usados e roupas de clubes de servicos. Na
reportagem citada, o jornalista entrevistou Maria de Cassia Inacio, presidente da
entidade, que enfatizou a importancia da conquista do espaco:

Para nés, enquanto maes, ver nossos filhos assim, muitas vezes
sendo discriminados e excluidos de grupos ou locais, é muito triste.
Com isso, comegcamos a estudar e buscar compreender eles, e agora
queremos colaborar com outras familias que também passam pela
mesma situacgéo (JB, 23/09/2010, p. 6).

No inicio, a casal/escola oferecia atividades pedagdgicas e o atendimento

clinico, contando com atendimento multiprofissional, prestado por profissionais
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voluntarios, para pessoas autistas e com Transtorno Global do Desenvolvimento
(TGD) com idade de 0 a 100 anos. Segundo Maria de Cassia, 0 atendimento visa ao
desenvolvimento de habitos saudaveis, atitudes, conhecimentos funcionais,
iniciativas de independéncia, seguranca e socializacdo entre os alunos (INACIO,
2012).

A partir de 2011, a Prefeitura cedeu ainda alguns profissionais, como um
fisioterapeuta, uma secretaria, zeladora/merendeira e alguns professores. Nesse
ano, 0s pais contrataram um professor de musica, depois esse profissional foi
assumido pelo Rotary Club da cidade. A APADV fez convénio com a Unido de
Ensino do Sudoeste do Parana (UNISEP), que passou a oferecer a equoterapia para
os alunos uma vez por semana, ha estrutura da faculdade.

Aos poucos, Associacdo passou a ser reconhecida no municipio e regiéo.
Uma das estratégias utilizadas pela entidade para se fazer conhecida e divulgar o
problema do autismo foi fazer mobilizagbes e carreatas, no dia 2 de abril, dia
mundial de conscientizacdo sobre o autismo. Tais a¢Bes repercutem na imprensa
regional. Como exemplo pode ser citada a matéria “Entidade organiza mobilizagao
pelo dia do autismo” (JB, 02/04/2011, p. 3). E a matéria “APADV realiza carreata
pelo dia do autista”. Conforme indicou o texto: “Os veiculos irdo carregar baldes da
cor azul, caracteristico do autismo, e faixas com mensagens e frases”, também
indicou que os pais participariam de um programa na radio da cidade. (JB,
31/03/2012, p. 4).%0

O apoio do poder publico municipal e da sociedade foi fundamental para o
desenvolvimento do trabalho da Associagdo, todavia, em fungdo da crescente
demanda era necessario ampliar os atendimentos. Como forma de viabilizar a
obtencéo de recursos publico, a diretoria recorreu a Deputada Estadual Rose Litro,
que reside no municipio, para entrar com pedido de Utilidade Publica Estadual. A
deputada encaminhou o processo e 0 mesmo foi aprovado, constituindo-se na Lei n.
17021 de 16 de dezembro de 2011, que declarou de “Utilidade Publica a Associacao
de Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos — APADV, no Municipio de Dois
Vizinhos”. (PARANA. Lei n. 17.021, de 2011).

30 As carreatas com baldes, constituiram-se numa tradicdo da APADV nos anos seguintes. Ela fecha
uma série de atividades que a entidade promove na cidade, na semana que antecede o dia 2 de abril,
de cada ano, como noticiado na imprensa escrita. Cf. (JB, 02/04/2013, p. 6; JB, 03/04/2014, p. 4; JB,
02/04/2015, p. 4).

82



Com a declaragdo de Utilidade Publica Estadual, representantes da APADV
foram até Curitiba para conversar com o0 Secretério Estadual de Educacéo e vice-
governador, Flavio Arns. Essa acéo foi registrada no Jornal de Beltrdo, no dia 20 de
setembro de 2012 com o titulo: “Diretores APADV falam de convénio com Flavio

Arns”. De acordo com a matéria:

Na pauta do encontro, o processo de regularizacdo da
documentacdo da APADV, visando a celebracdo do convénio entre a
associacdo e a Secretaria do Estado da Educacdo, o que permitira,
entre outros beneficios, a cessdo de profissionais para incrementar o
guadro de funcionarios da instituicdo. Os representantes levaram
fotografias dos projetos desenvolvidos para apresentar ao secretario
e falaram dos projetos futuros da instituicdo, entre eles o
desenvolvimento de um grande espago de lazer urbano no qual
possam ser desenvolvidas atividades com o objetivo de angariagdo
de fundos para a entidade (JB, 20/09/2012, p. 6).

A intervencédo junto ao secretéario de educacao do Estado deu resultado, visto
que pouco mais de um més depois, a “APADV recebeu autorizagcdo para o
funcionamento”, como noticiado pelo Jornal de Beltrdo, em 25 de outubro de 2012.
Segundo o texto, foram mais de dois anos de muita luta, até que, pela Resolucao n.
6185/2012 recebeu a autorizagdo para funcionar como “instituicao especializada
Novo Mundo”. Conforme destacaram os diretores da instituicdo: “Com a
autorizacdo, a APADV podera habilitar-se a solicitar convénios com a Seed e isso é
muito importante para o funcionamento geral da entidade” (JB, 25/10/2012, p. 6).

Conforme matéria publicada no Jornal de Beltrdo, pelo jornalista Alex
Tronbetta, em meados de 2013, a APADV atendia 13 alunos autistas. A reportagem
intitulada de “O papel fundamental de entidades como a APADV”, registrou a visita a
Dois Vizinhos, de Berenice Piana, mée de autista e a principal ativista na luta pela
aprovacdo da Lei que instituiu a Politica Nacional de protecdo a pessoa com
autismo, lei que, inclusive levou o seu nome.3! Berenice destacou o papel de
entidades como a APADV, enquanto as agbes mais concretas do Estado nao se
efetivam. “Essas poucas associacdes que existem €& que estdo cuidando para dar
um atendimento digno. E um trabalho voluntario lindo, mas muito sofrido”. De acordo

com a matéria, Maria de Cassia Inacio, destacou a importancia da presenca de

31 Berenice Piana residiu por um periodo de tempo em Dois Vizinhos e tem a mée e outros familiares
gue moram no municipio.
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Berenice Piana vir a Dois Vizinhos e poder explicar, para os pais, 0s objetivos da Lei

nacional e acrescentou:

Quando finalmente a lei foi aprovada, sabiamos que iria reforgar
nosso trabalho e mostrar para a sociedade em geral que é
importante o trabalho da instituicdo e todos os direitos que temos
garantidos com uma lei para defendé-los (JB, 28/07/2013, p. 7A).

A luta por mais recursos e pela sede propria da instituicdo continuou unindo a
equipe de diretores, levando-os a contatar os politicos da regido que exercem
mandatos federais. A matéria do Jornal de Beltrdo, “APADV pede o apoio do
deputado Nelson Meurer”, do dia 13 de novembro de 2013, € um exemplo disso.
Conforme o texto, membros da diretoria da instituicdo foram até o escritorio do
deputado, localizado em Francisco Beltrdo, para apresentar o trabalho desenvolvido
e solicitar o “apoio do deputado, na viabilizagdo de recursos para a construcédo da
sede propria, visto que, atualmente o atendimento esta sendo feito em casa alugada
com pequenas dependéncias” (JB, 13/11/2013, p. 7).

No inicio de 2014, a entidade atendia 20 alunos, vindos de varios pontos da
cidade e do interior, por isso, se fazia necessario viabilizar o transporte escolar.
Nesse sentido, foi solicitado o apoio do poder municipal, o qual, pela Lei n. 1855, de
12 de fevereiro de 2014, disponibilizou uma Kombi usada, para fazer o transporte
dos alunos (DOIS VIZINHOS, Lei n. 1855 de 2014).

Com o constante aumento dos casos de criangcas diagnosticadas com
autismo, a entidade era/é frequentemente procurada pelos familiares. Isso obriga
empenhar esforcos politicos para viabilizar uma melhor infraestrutura para atender
aos autistas com mais qualidade. Uma dessas lutas era a conquista de um terreno
para construir a sede prépria. Depois de varias solicitacbes feitas ao prefeito e
vereadores, finalmente, a administracdo municipal fez a concessdo do terreno.
Conforme noticiado no Jornal de Beltrdo com o titulo: “APADV recebe terreno da
administracdo municipal”’, no dia 22 de maio de 2014, a administragdo municipal
cedeu a entidade “um terreno de pouco mais de 1 mil metros quadrados no
loteamento Casa da Gente | da prefeitura de Dois Vizinhos” (JB, 22/05/2014, p. 4).
Todavia, a aprovacédo da demorou mais alguns meses e o terreno cedido foi menor
do que o noticiado anteriormente. De acordo com 0 exposto na Lei municipal n.

1912, de 03 de setembro de 2014, foi cedido por um periodo de 20 anos os Lotes
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Urbanos n. 01 e n. 01-A, da Quadra n. 01, do Loteamento Casa da Gente |, ambos
com area de 430,00m2, perfazendo um total 860, 00mz2. (DOIS VIZINHOS, Lei n.
1912, de 2014).

Uma das principais preocupacdes da coordenacdo pedagodgica da APADV é
com a formagé&o dos profissionais. Além de estudar materiais bibliograficos, videos,
cartilhas etc., a equipe também participou de cursos de capacitacdo em Francisco
Beltrdo, Curitiba e fez visitas em outras instituicdes que trabalham com os autistas.
Uma dessas visitas foi noticiada no Jornal de Beltrdo com a manchete: “Diretora da
APADV conheceu diversas entidades em Sao Paulo”. Conforme descrito na matéria,
o “objetivo da viagem foi buscar mais informagdes sobre o autismo para melhorar a
qualidade de vida dos alunos autistas e seus familiares”. Maria de Cassia visitou a
AMA-SP. “La conhecemos o histérico da entidade e como sao os métodos usados
nas cinco unidades se sdo Paulo”. Na visita, Maria de Cassia destaca que teve a
oportunidade de conversar com uma das fundadoras da AMA-SP, Ana Maria Mello,
com a presidente da ABA, Marisa Furia, conheceu também o trabalho desenvolvido
pela Associacdo dos Amigos da Crianca Autista (AUMA). Além de conhecer o
trabalho desenvolvido nessas instituicdes, aproveitou para visitar a USP, conhecer o
Laboratorio de Células Tronco e conversar com a pesquisadora Patricia Braga,
coordenadora do projeto Fada do Dente, projeto este, que estuda as células
presentes na polpa do dente de leite de autistas, para investigar possiveis causas de
sua manifestacao e possibilidades de tratamento. (JB, 04/03/2015, p. 4).

Em matéria publicada no Jornal de Beltrao “Hoje é o dia Internacional de
Conscientizacdo do Autismo”, foi enfatizado que a APADV atendia 35 alunos, no
inicio de 2015. Segundo o depoimento de Maria de Cassia B. Inacio, “Sociedade ja
esta conhecendo a entidade e sabendo reconhecer os sintomas do autismo” (JB,
02/04/2015, p. 4).

Pelo que foi relatado até aqui, ficou evidente uma intensa luta politica para
criar as condicdbes minimas de atendimento aos autistas, tanto no aspecto
pedagdgico, na socializagdo, quanto para o comprometimento do poder publico,
para garantir esse direito. Nesse sentido, os pais envolvidos na Associacdo, mesmo
cientes de que ja existe uma lei federal e uma lei estadual, sobre uma politica de
protecdo aos autistas, entenderam que seria relevante lutar por uma lei que
instituisse uma politica municipal para os autistas, ou seja, €& necessario
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comprometer mais o Municipio com a causa. Decididos a isso, contataram o
vereador Deolino Benini Junior, solicitando que ele apresentasse o projeto de lei,
instituindo a politica municipal de protecédo aos autistas. O vereador abracou a causa
e apresentou o projeto. Esse fato foi noticiado no Jornal de Beltrdo no dia 10 de julho
de 2015, com a matéria: “Promulgada, na Camara, a Lei de Protecdo ao Autista em

Dois Vizinhos”. Segundo o texto:

Na ultima segunda-feira, 6, na sessdo ordinaria da Camara de
Vereadores de Dois Vizinhos, foi promulgada a lei 2007/15 que
estabelece principios para a Politica Municipal de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno Espectro Autista. Diversos pais,
professores, alunos e membros da diretoria da Associacdo de
Protecdo dos Autistas de Dois Vizinhos (Apadv) acompanharam a
reunido. O vereador Deolino Benini Junior (PSD) propds a nova
lei, que foi aprovada por unanimidade, e entregou a promulgacéo
para a Maria de Céassia Bernardo Inacio, presidente da Apadv. O
projeto agora vai para a san¢ao do Executivo (JB, 10/07/2015, p. 6).

Todavia, ao consultar o banco de leis no portal da Camara Municipal de
Vereadores e da prefeitura de Dois Vizinhos, via internet, verifiquei que a lei
simplesmente ndo existe. Em contato com Maria de Cassia fui informada que a lei,
aprovada na Camara de Vereadores, ndo foi sancionada pelo prefeito municipal.
Isso revela que, a Associacdo precisa fortalecer a luta politica.

Enquanto, na esfera municipal, a Associacdo encontrava resisténcia, no
plano federal houve varios progressos, pois no segundo semestre de 2015, a
APADV conseguiu duas certiddes extremamente importantes para receber
financiamento publico federal. Pela Portaria n°® 81, de 28 de julho de 2015, do
Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome - Secretaria Nacional de
Assisténcia Social, a Associagao recebeu a “certificacdo de entidade beneficente
de assisténcia social” (BRASIL. MDS/SNAS, Portaria n. 81, de 2015). Pela Portaria
n, 2.005, de 3 de dezembro de 2015, o Ministro de Estado da Justica decretou:

Art. 1° Declarar de Utilidade Publica Federal a ASSOCIACAO DE
PROTECAO DOS AUTISTAS DE DOIS VIZINHOS APADV
(ASSOCIACAO DE PROTECAO DOS AUTISTAS DE DOIS
VIZINHOS-PR), com sede na cidade de Dois Vizinhos, Estado do
Parana (BRASIL. MJ, portaria n. 2.005, de 2015).

N&o ha davidas de que a conquista das certiddes abre as portas para novos

projetos e possibilita a obtencéo de recursos para construir a sede propria.
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No final de 2015, o espaco da casa/escola ja era insuficiente para atender a
demanda, pois, 0s casos ndo param de chegar, a APADV ja estava atendendo a 35
alunos. Devido a necessidade de maior espaco, no inicio de 2016, uma nova sede,
ampla e espacosa foi alugada pelo municipio e disponibilizada para a entidade,
enquanto a sede prépria da APADV ndo ficar pronta.

Segundo Maria de Céassia, 0s atuais convénios com a prefeitura e o Estado
nao sao estaveis, devido as novas regras das politicas de saude e educacional e as
exigéncias do tribunal de contas do Estado. Como ficou demonstrado, 0 municipio
doou um terreno para a APADV e um projeto arquitetdnico se encontra em fase de
elaboracdo. A luta agora € para conseguir uma emenda ou emendas com 0S
deputados para a efetivacdo do projeto. O sonho da fundadora Maria de Cassia é
uma sede com uma estrutura fisica melhor, cozinha adaptada, quadra de esportes,
brinquedoteca, sala de musica, localizada em local mais calmo, com alguns animais,
como cavalos e ovelhas. Além disso, é necessério profissionais qualificados e
comprometidos com a causa dos autistas.

Tendo em vista essas experiéncias, passamos a analise acerca da inclusao

dos autistas no ensino Comum.
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CAPITULO IV
O PROCESSO DE INCLUSAO DOS AUTISTAS NO ENSINO COMUM:
EXPERIENCIAS E DESAFIOS

O presente capitulo estd dividido em dois topicos. No primeiro procuro
evidenciar algumas experiéncias de inclusdo de autistas no ensino Comum,
considerando o recorte temporal desta pesquisa (1983-2015), em diferentes locais
em que elas se realizaram, bem como evidenciar o debate gerado em torno dessa
inclusédo. Para tanto tomo como base documental, matérias da Folha de S&o Paulo,
livros memorias escritos por familiares de autistas, e pesquisas que analisam
determinadas experiéncias. Tais fontes contribuem para o resgate da histéria da
educacdo dos autistas no Brasil. No segundo topico analiso os desafios para o
processo de inclusdo dos autistas no ensino Comum a partir da legislacdo, de

entrevistas, pesquisas académicas entre outras fontes.

O Processo de Inclusdo dos Autistas: algumas experiéncias

Em minhas pesquisas em arquivos de Revistas e Jornais pela internet, na
leitura de livros memodrias, nas visitas as instituicdes e entrevistas a procura de
registros sobre o periodo ao qual me detenho a estudar, 1983-2015, ndo encontrei
documentos nem informa¢Bes abundantes, todavia, o pouco que encontrei me
permitiu refletir sobre algumas experiéncias e praticas de insercdo dos autistas no
ensino Comum?®2,

Como vimos no capitulo anterior, a AMA-SP, como as demais, nasceram pela
falta de locais adequados para o atendimento educacional dos autistas, sendo,
portanto, natural que tais instituicbes ndo tenham como foco de suas acles, a

inclusdo dos autistas no ensino Comum, tanto no passado, como no presente.

32 Cleusa Barbosa Szabo, em suas memorias sobre o desenvolvimento de seu filho Alexandre,
registrou sua trajetéria escolar. Conforme suas anotacdes, depois de Alexandre passar por varias
escolas particulares, frequentou uma classe especial da Escola Estadual Alfredo Paulino, entre 1979
e 1983, conseguindo algum progresso. A autora reproduz um relatério elaborado pela professora que
0 acompanhou entre 1981-83. A professora fechou seu relatério com a seguinte observacao:
“Acreditamos que o menor Alexandre podera desenvolver mais suas potencialidades se tiver
oportunidade de frequentar uma escola da rede oficial que tenha condicbes de atender melhor
educando com problemas de autismo” (1988, p. 40-42). Infelizmente, Alexandre ndo pode contar com
a tal escola sugerida pela professora.
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Deusina Lopes da Cruz, em suas memorias sobre o desenvolvimento de seu
filho autista, Carlos Felipe, registrou o que, segundo ela foi a primeira experiéncia de
“atendimento educacional integrado destinado a autistas em escolas publicas do
Brasil” (2008, p. 39). A autora relata que em 1986, juntamente com um grupo de pais
de Brasilia, fundaram a Associagdo ASTECA, ONG que passou a promover a
educagédo de autistas no Distrito Federal. Segundo ela, a ASTECA propds uma
parceria com a Fundacdo Educacional do Distrito Federal para promover o
atendimento educacional especializado para os autistas. “A proposta consistia na
implantacdo de classes especiais para autistas dentro de uma escola publica da
rede regular de ensino de 12 a 42 série do ensino fundamental” (2008, p. 40). Depois
de muita negociacdo, a Fundacdo Educacional aceitou iniciar um projeto piloto de
classes especiais na Escola Classe 405 Sul no segundo semestre de 1987. A
Fundacdo Educacional disponibilizou trés professoras especializadas e a ASTECA
prestava assessoria pedagodgica e arcou com as despesas referentes aos
professores auxiliares que apoiavam o0s professores regentes. Dessa experiéncia
nasceu a primeira classe de alfabetizacdo de autistas. Segundo Cruz, seu filho se
desenvolveu adequadamente, tanto que no ano seguinte passou a acompanhar a
turma de 12 série de classe comum. Nessa classe seu filho ndo contava mais com o
apoio do professor auxiliar, acarretando algumas dificuldades pedagogicas e de

socializacdo. Segundo ela:

sem esse apoio, as dificuldades no seu processo de integragcéo
comecaram a surgir e, pela primeira vez, tive receio de estar
expondo o Felipe a um ambiente hostil de dificil compreenséo para
ele. Tive medo de que o tdo sonhado processo de estudar integrado
nao servisse para melhorar o seu desenvolvimento pessoal e, pelo
contrario, tornasse-o mais fragil ao ressaltar as suas dificuldades
(2008, p.43).

Considerando que tal experiéncia ocorreu no final da década de 1980, ndo ha
davidas, quanto ao seu carater inovador, no processo de inclusdo de autistas.
Segundo Cruz a proposta perdurou por varios anos, tanto que seu filho permaneceu
em turmas comuns na escola publica até o 6° ano, mas a experiéncia sofreu
diversos questionamentos, referentes ao “aproveitamento escolar dos alunos, a
capacidade académica de cada um, o papel dos professores e a presenca de

profissionais auxiliares na sala de aula” (2008, p. 59). Mesmo considerando as
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resisténcias e entraves ao processo de inclusédo de autista, consideramos que a
experiéncia registrada por Cruz foi muito proficua, que merece ser melhor
investigada.33

Ao consultar o arquivo online da Folha de Sao Paulo sobre o tema autismo, é
comum encontrar noticias que retratam o descaso com a educagdo das pessoas
com necessidades especiais, especialmente autistas. Como registro menciono as
matérias publicadas no dia 13 de maio de 1990, caderno C, p. 8, com a manchete:
“‘Escolas para excepcionais podem fechar” informava que dezesseis escolas
especiais privadas, de Sdo Paulo passavam por sérias dificuldades financeiras. Em
outra manchete “150 alunos perdem curso”, retratou a situacao vivenciada pela
Sociedade Pestalozzi, também de Sao Paulo. Outra manchete enfatizou que “Faltam
salas na rede publica”, para abrir classes especiais para atender aos deficientes.
(JFSP, 13/05/1990, Caderno C, p. 8).

A primeira noticia positiva foi do dia 22 de junho de 1991, com o titulo, “Rio
Preto constrdi a 12 escola publica especializada em educagao de autistas”. Segundo
a matéria, o estado atendia uma reinvindicacdo da associacdo de pais e amigos dos
autistas (a AMA de Rio Preto), que ja cobrava ha quatro anos a constru¢do de uma
escola-clinica. Segundo a nota, a prefeitura iniciou a construcdo da obra de 600
metros quadrados, a qual passaria a atender os autistas com exercicios especificos,
sendo totalmente custeada pelo poder publico (JFSP, 22/06/1991, 9° Caderno, p. 1).

Na Folha de Séo Paulo, do dia 19 de janeiro de 1992, a construcdo da
referida escola voltou a ser noticiada. Segundo a matéria seriam ofertadas 30 vagas
na escola a ser inaugurada no dia 19 de marco, na cidade de Rio Preto-SP,
atendendo a uma reinvindica¢do antiga da Associacdo de Protecdo dos Autistas de

Rio Preto.>* Na mesma nota, informou que havia uma instituicdo temporaria que

%3 Em entrevista Deusina Lopes da Cruz afirmou: “A experiéncia da ASTECA durou anos e foi
importantissima porque impulsionou a expansdo do movimento dos pais no Brasil afora, com a
formagdo de varias Associacbes dos Amigos do Autista/AMA e da Associacdo Brasileira de
Autismo/ABRA, com a realizagao de varios Congressos Nacionais e Internacional, com a constituicao
de um Grupo de Estudos e Pesquisas/GEPAPI, de inUmeras ac¢des de capacitacdo e muitos avangos
na legislacéo brasileira de inclusdo das pessoas com autismo e suas familias. Resultou, por fim que
no DF, atualmente (2015), os alunos autistas sdo matriculados nas Classes Comuns das Escolas
Regulares, como direito de cidadania (2015).
34 Enquanto os autistas de Rio Preto aguardavam a construcdo da escola e o inicio das aulas, a Folha
noticiava uma experiéncia positiva da AMA de Ribeirdo Preto, que estava tendo sucesso com a
alfabetizacao de trés garotos autistas. A reportagem ouviu Deusina Lopes da Cruz, que na época era
presidente da Associacdo Brasileira dos Autistas (ABRA). Segundo ela, na época, “menos de 1% dos
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atendia a 450 pessoas psicoticas, entre elas os autistas, 0s quais tinham seu quadro
agravado pela falta de tratamento adequado, dizia o secretario municipal de
Educacéo (JFSP, 19/01/1992, Folha Norte, p. 10).%

Em matéria publicada em 8 de junho seguinte, com o titulo: “Trinta autistas
esperam por vaga em escola” ficou registrado que a escola ja estava em
funcionamento e atendia a 18 autistas, todavia, estava tendo dificuldades de atender
a demanda devido a falta de funcionarios. Segundo informado, a prefeitura anunciou
a contratagdo de funcionarios, para ampliar as vagas “na unica escola municipal
para autistas existente no Brasil, que funciona em Rio Preto”. A nota informa que na
cidade havia cerca de 400 autistas, na época. (JFSP, 08/06/1992, Folha Norte, p. 7).

Na época, certamente a matéria revelou uma excecao no pais, ao notificar
gue a administracdo publica atendia ao pedido da associacdo de pais e amigos de
autistas. Digo isso perante a realidade que presenciamos, como ativista na luta
pelos direitos dos autistas, pois, na época atual (2016), ainda sdo poucas as
clinicas-escolas construidas pelo poder publico. Apés aprovada a Lei Berenice
Piana, no final de 2012, que garante uma série de direitos, entre eles a educacéo
especializada e os atendimentos clinicos necessarios ao autista, € comum encontrar
pessoas com autismo sem nenhum tipo de atendimento especializado.

Numa matéria do dia 2 de julho de 1994, a Folha noticiou um caso de sucesso
no Para. Com o titulo: “Escola no Para ensina autista a ler e escrever”, foi registrada
a experiéncia desenvolvida na rede estadual de educacdo. O projeto desenvolvido
na escola Yolanda Martins e Silva, transformou uma parte da escola numa espécie
de “casa-laboratério”, que atendia “os autistas mais velhos, que precisavam, como
prioridade, aprender regras de socializacao, ler e escrever. Nao sabemos se um dia
vao chegar ao ensino normal, mas esse € um dos nossos objetivos” (JFSP,
02/07/1994, p. 3).

Como demonstrado no capitulo 2°, a Constituicdo de 1988, no seu artigo 208,

garantia o atendimento educacional especializado aos deficientes, preferencialmente

autistas conseguem ser alfabetizados e que o indice obtido pela AMA de Ribeirdo Preto é ‘altissimo™
(JFSP, 03/10/1991, Folha Norte, p. 8).
35 Para os pais e profissionais da area que convivem com autistas a compreensao da fragilidade
emocional/psicolégica do autista é clara. Segundo Cruz (2008), referindo-se a seu filho, o estado
emocional deles parece ser um cristal, ndo podendo ser estabilizado o tratamento, mas tendo a
delicadeza de néo forcar ao maximo, pois quando nao tratado de forma adequada, ou submetido a
terapias forcadas seu quadro de desenvolvimento tende a regredir ou piorar.
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na rede Comum de ensino. Essa bandeira ganhou ainda mais forga a partir de 1994,
com a promulgacéo da Declaragdo de Salamanca, que promoveu enfaticamente a
inclusdo dos deficientes no ensino regular ou comum. De |a para cé, as experiéncias
isoladas se intensificaram em diversos cantos do pais, mas uma politica consistente
e articulada em esfera nacional ou mesmo no ambito dos estados ainda € uma
tarefa em construcéo.

Ulisses da Costa, pai do autista Rafael, relatou em suas memodrias 0s
desafios enfrentados para garantir a educacdo de seu filho entre 2001 e 2009.
Conforme relatou, Rafael era acompanhado por profissionais especializados, cujo
tratamento era bancado pela familia. Depois de ser rejeitado em varias escolas,
matriculou seu filho Rafael numa classe Comum do Colégio Santa Ménica, do Rio de
Janeiro, em 2001. Costa relata que conseguiu negociar na escola, para que as
profissionais (fonoaudibéloga, psicéloga e psicopedagoga) que acompanhavam seu
filho frequentassem a escola quinzenalmente para orientar e assessorar 0S
professores e funcionarios no processo de inclusdo do Rafael. O pai também
conversava frequentemente com os professores e funcionarios para saber do
desenvolvimento do menino. Conforme anotou, chegou a preparar “um conjunto de
apostilas sobre inclusao de autistas. Quais as suas rea¢fes e como ajuda-los diante
do estresse e/ ou mudancga de rotina”, gravou “videos com profissionais de saude e
demais terapeutas falando sobre o que era o autismo. Fiz varios envelopes com este
material e pedi a diretora da escola que me concedesse uma reunido com 0S
professores de meu filho” (2013, p. 38). Costa registrou varias dificuldades no
processo de escolarizacdo de seu filho, mas, devido a abertura da escola e o
constante dialogo com os profissionais e com a familia, Rafael passou por essa fase
com relativo sucesso, surpreendendo a todos por diversas vezes.

Esse exemplo expressa a clara necessidade de cooperacao e articulacéo das
acOes entre a equipe escolar, os profissionais e a familia, para que haja
desenvolvimento integral do sujeito autista.

Os anos foram se passando e o debate sobre a inclusdo cada vez mais vinha
a tona. Em matéria publicada na Folha de S&o Paulo, do dia 17 de outubro de 2006
encontramos uma matéria que expressa as contradicdbes desse processo. A
reportagem “Juiz decide que escola privada pode vetar criangas com Down”
apresentou as dificuldades de uma mae para conseguir uma vaga para sua filha. A
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matéria destacou uma decisdo de um juiz do Estado de S&o Paulo que desobrigava
uma escola privada a matricular a crianga com Down, alegando que a obrigacéo era
do estado e ndo da escola. No entanto, a procuradoria geral do Estado sustentou
que a Constituicdo garantia “igualdade de condi¢des”. (JFSP, 17/10/2006, Caderno
C, p. 6). Se em 2006, para as criangcas com sindrome de Down conseguirem uma
vaga na escola comum, ainda era caso de justica, 0 que poderiamos pensar em
relacdo ha uma crianca com autismo? As familias nem se davam conta de que era
um direito, assim, a grande maioria que poderia frequentar as escolas, seguia 0
caminho das APAES. Recentemente tivemos uma polémica que envolveu a
obrigatoriedade ou ndo de aceitar uma crianga autista ou com outra deficiéncia em
escola particular, tendo uma grande ala que saiu em defesa das escolas
particulares.®® Mas, me pergunto sera que as escolas particulares querem sobreviver
s6 do que dé lucro e status? E quando surge a questdo da inclusdo nas escolas,
elas por serem particulares, querem se desobrigar dessa responsabilidade.

No dia 05 de novembro de 2006, a Folha de Sdo Paulo, promoveu um debate
em suas paginas sobre a frequéncia dos alunos com deficiéncia na escola Comum
ou especial. O debate foi provocado levando em consideragdo o drama vivido pela
personagem Regina Duarte, na novela “Paginas da Vida”, que representava o papel
de mée de uma menina com sindrome de Down. A novela retratava a dificil busca
por uma vaga no ensino escola Comum, mesmo sendo o caso de uma menina de
facil inclusdo. Na mesma pagina, havia o relato de uma advogada que preferiu
colocar a filha autista numa escola especial, devido a melhor aceitacdo da mesma,
por estar num ambiente adaptado, com profissionais preparados, acompanhamento
personalizado e ser aceita entre os demais coleguinhas, fato este que ndo acontecia
na escola comum (JFSP, 05/11/2006, Caderno C, p.10).

36 Conforme amplamente divulgado, apés a promulgacgédo da Lei Brasileira de Inclusdo ou Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, mas mesmo antes de a Lei entrar em vigor, a Confederacdo das Escolas
particulares acionou o STF contra dispositivos da Lei. Segundo matéria publicada na internet: “A
Confederacédo Nacional dos Estabelecimentos de Ensino (CONFENEN) ajuizou, no Supremo Tribunal
Federal (STF), a A¢éo de Inconstitucionalidade (ADI) 5357, com pedido de liminar, contra dispositivos
do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015), norma que entra em vigor a partir de
janeiro de 2016. De acordo com a entidade, o paragrafo 1° do artigo 28 do estatuto prevé uma série
de obrigacbes as instituicbes particulares de ensino regular no atendimento de todo e qualquer
portador de necessidade especial, mas veda a cobranca de valores adicionais de qualquer natureza
em suas mensalidades, anuidades e matriculas no cumprimento dessas determinacdes”
(CONFENEN, 2015).
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Emilene Coco dos Santos, ao tratar da politica de inclusdo fez a seguinte

afirmacao:

A politica de inclusdo escolar vigente no pais define que o espaco
educativo privilegiado para as criangas com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento ou com altas habilidades e superdotacéo
€ a escola regular. Criancas e jovens que até alguns anos atras
frequentavam somente escolas especiais hoje devem ser
matriculados na escola de ensino comum. Acbes como essa, em
processo de implementacdo desde 2001 pelo Ministério da
Educacéo, tem sido compreendidas de formas diferenciadas pelas
familias desses sujeitos que antes frequentavam prioritariamente
escolas especiais (2013, p. 59).

Esse debate tardio entre opinides divergentes dos familiares dos autistas
encontra-se longe do consenso, devido as diferentes realidades, tanto no que diz
respeito ao espectro de cada autista, como quanto a realidade oferecida por cada
escola em suas mais diversas regifes do pais.

Talita Cruz, em sua pesquisa de mestrado, acompanhou o processo de
inclusdo dos jovens Murilo e Gabriel, durante o ano de 2007, nas séries finais do
ensino fundamental, numa escola publica de Sédo Paulo. A partir de observacoes e
entrevista com o0s professores constatou que, de modo geral, ainda eram
“‘insuficientes as condicdes de ensino a eles oferecidas na escola regular, bem como
as formas de lidar com suas peculiaridades de conduta” (2014, 121).

A folha de S&o Paulo, de 14 de maio de 2010, trouxe dados do MEC que
indicavam que somente 17,5% das escolas publicas estavam em condicdes
adequadas de acessibilidade para receber deficientes, contra 29% no sistema
privado. De acordo com o decreto federal de 2007, todas as escolas deveriam ser
adaptadas as pessoas com deficiéncia. A falta de acessibilidade nos banheiros, para
as pessoas com deficiéncias era/é um empecilho, pois para poderem frequentar uma
escola Comum se viam obrigadas a utilizarem fraldas geriatricas, sem necessidade
biolégica, por falta de banheiros adaptados nas escolas publicas e particulares
(JFSP, 14/05/2010, Cotidiano. p. 1).

Em outra matéria publicada na Folha de Sdo Paulo, do dia 28 de marcgo de
2012, meses antes da aprovacdo da Lei de protecdo dos autistas, Maria Gabriela
Menezes de Oliveira, mae de um filho autista culpava a implantagdo do ENEM como
um veiculo de excluséo das pessoas com deficiéncias. Segundo ela, quanto mais o

ENEM se fortalece como instrumento de avaliagdo e como meio de ingresso ao
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ensino superior, menos vagas sobram para as pessoas com necessidades
especiais. O ENEM provocou uma corrida das escolas para melhorar o indice da
nota de seus alunos, criando uma competicdo que deixou as pessoas com
dificuldades na aprendizagem em situacdo dificil, até para pleitear uma vaga na
escola. Assim argumentou: “Quando digo que meu filho tem necessidades especiais,
a vaga some. Ele sofrera bullying, diz a diretora. Mas ndo serdo eles os errados se
fizerem bullying comigo?” Questionou o rapaz autista de 16 anos ao ouvir a palavra
bullying, mas ndo obteve uma resposta da diretora. Esse desabafo presente na
matéria do jornal revela como a escola é uma instituicio em forma de peneira,
perversa, que s inclui os eleitos. Segundo a matéria € preciso a unido dos pais em
busca dos direitos dos seus filhos, ainda pequenos, para que quando adultos
possam exercer a cidadania plena (JFSP, 28/03/2012, Caderno Opinido, p. 3).

Numa outra matéria publicada na Folha de Sao Paulo, do dia 19 de abril de
2012, Ana Maria Elias Braga relatou sua experiéncia de mée adotiva de um casal de
gémeos univitelinos, que apos serem diagnosticados autistas enfrentaram a dura
realidade de insistir numa inclusdo, que nao deu certo. ApGs duas tentativas em
escolas diferentes, e com a auséncia da convivéncia entre os coleguinhas “normais”,
principalmente nas festas de aniversarios, paqueras e finais de semana, resolveu
ouvir o apelo dos filhos pela permanéncia na classe especial, onde se sentiam iguais
aos demais, e ndo eram discriminados, participando das festas e eventuais
paqueras da juventude. Dizia a méde dos jovens que, enquanto ndo houvesse uma
inclusdo de verdade, o melhor seria para eles, estar entre seus iguais, do que se
sentirem rejeitados pelos “normais” (JFSP, 19/04/2012, Caderno Opinido, p. A3).

Sobre esse debate, Emile Coco dos Santos, afirma: “Observamos posturas
gue vao desde o receio em relacdo a maneira pela qual seus filhos seriam acolhidos
na escola regular até a luta por uma escola que efetivamente lhes possibilite
avancos no desenvolvimento” (2013, p. 59).

Entendemos que esse receio ndo € um mero capricho dos pais, um excesso
de zelo pela deficiéncia do filho, mas um fato impresso em nossa sociedade, como
bem aponta Dayse Serra: “o estranho relaciona-se ao que é assustador e,
normalmente, o que € assustador o € porque possui sentido indefinido, provoca
medo, repulsa e traz aflicao” (2008, p. 37-8). Reforcando essa visdo, Serra,
reportando-se a Vilhena (2005), afirmou:
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a desumanizacao envolve categorizar um grupo como nao humanos,
seja pelo uso de categorias “de criaturas sub-humanas”, tais como
raca inferior ou animais, seja pelo uso de categorias negativamente
utilizadas como super-humanas, tais como deménios, monstros e
criaturas satanicas (2008, p. 38).

E nesse contexto que a escola promove o siléncio e encaminha os hiperativos
para a medicalizagdo, para promover a paz, enfatiza a autora (2008, p. 38).

Diante dessa realidade, a inclusdo causa receio a todos. Os pais, porque
sentem na pele o preconceito mediante a uma discriminacdo velada. A equipe
pedagdgica por que é cobrada pela eficiéncia, produtividade e ordem pelos pais dos
alunos “tipicos” ou “normais”. Assim, a inclusao precisa ser debatida e promovida,
‘para que ela nao seja uma ‘inclusao de estatistica” (SERRA, 2008, p. 14). O fato
concreto € que o primeiro passo ja foi dado e caberd aos pais e profissionais o
trabalho de promover e fiscalizar as escolas que atendem os alunos especiais.

No inicio de 2013, a Folha de Sao Paulo publicou algumas matérias sobre a
lei que estabeleceu a Politica de Protecdo aos direitos dos autistas (Lei 12.764 de
2012). A jornalista lara Biderman escreveu uma matéria com o titulo “O lugar do
autismo”, trazendo o posicionamento do psiquiatra Estevao Vadasz, coordenador do
programa de transtorno do espectro autista do Instituto de Psiquiatria do Hospital
das Clinicas de S&o Paulo, sobre a lei de defesa do autista, aprovada entre o
feriaddo de natal, de 2012 e o ano novo de 2013. Segundo Vadasz, a aprovacédo da
lei passou despercebida como os dois milhdes de autistas do Brasil, populacao trés

vezes maior que a sindrome de Down.

Os autistas no Brasil sdo invisiveis. A populac¢do néo sabe o que é, a
maioria dos profissionais ndo sabe do que se trata (...). E quase um
guebra cabeca compreender e reconhecer o autismo, que pode se
apresentar tanto numa pessoa com alguma habilidade extraordinaria
e boa cogni¢do quanto em alguém com séria deficiéncia intelectual e
gue ndo consegue se comunicar verbalmente (JFSP, 15/01/2013, p.
3).

Com a institucionalizacdo de uma Lei Federal, as familias de autistas
comecaram a serem vistas como um grupo que tem direitos, garantidos como
qualquer outra pessoa com deficiéncia e passaram a ser assegurados por lei. A

midia trouxe a tona essa novidade e o assunto ganhou espaco, iniciando uma

96



jornada pela divulgacéo desses direitos e pela inclusédo na escola e na sociedade.
Tarefa que os pais abracaram através de associacdes e centros de convivéncia.

Na mesma edigao foi publicada a matéria: “Escola especial ndo € o ideal, mas
as vezes € necessaria, diz advogada”. Segundo a advogada Renata Tibyrico, a
questdo do direito da pessoa autista implica no acesso ao tratamento e a escola,
agora garantido por lei, sendo equiparados aos demais brasileiros com deficiéncias

— antes, legalmente os autistas ndo eram considerados deficientes.

A nova lei cria diretrizes para um plano nacional de protecdo. Vamos
ver como vai ser na prética. E preciso tirar essa populacao do limbo
social: muitos ficam presos em casa e até as maes sdo excluidas
socialmente, porque tem que cuidar dos filhos (JFSP, 15/02/2013, p.

4).
A reportagem enfatizou que a inclusao nao estava funcionando como deveria
pela falta de profissionais preparados nas instituicbes sem entender o
comportamento do aluno autista, iSso causava transtornos, sendo que em alguns
casos, as escolas especiais apesar de ndo serem o ideal, ainda eram a melhor
opcao. Segundo a psicanalista Fernanda de Franceschi, em opinido emitida na

mesma matéria,

a inclusdo do autista gera um conflito muito rico, pois, apesar de o
autista quase ndo se expressar, sua presenca denuncia o que esta
de baixo do tapete, porque perturba a ordem preestabelecida e
mostra que a escola precisa se rever.

Conforme informado pela matéria, estava em curso uma ac¢éao civil publica, a
qgual obrigava o Estado de Sdo Paulo a manter centros especiais para autistas e, ha
auséncia destes custear tratamento particular. (JFSP, 15/02/2013, p. 4).

A recusa em aceitar 0s alunos autistas era evidente nas escolas publicas, no
entanto com a nova Lei, elas se viram obrigadas a aceita-los, o que nao ficou
evidenciado para as escolas particulares, as quais continuaram a rejeita-los. Enfim,
a Lei da politica de protecdo aos direitos dos autistas provocou muitos debates e
isso foi/é muito salutar para o processo de inclusdo das pessoas com autismo.

A Folha de Séao Paulo frequentemente abriu espaco para esse debate. Em
matéria publicada no dia 18 de agosto de 2013, apresentou de forma clara o
pensamento de duas maes em relacdo a escola para seus filhos. Segundo Silvia
Ruiz Mangalva, mae e jornalista, a “interagcdo é a unica forma de quebrar o
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preconceito. Ndo d4 mais para manter a invisibilidade dos autistas. Nunca vai haver
shopping especial s6 para eles, mercado s6 para eles”. Por outro lado, Fabiana
Cezar Baralde, méae e psicologa, argumentou que sua filha tem um desenvolvimento
diferente das outras criancas e precisa de uma atencdo, um modo de educar
diferente e relata ser dificil manter a filha em escola Comum. (JFSP, 18/08/2013,
Caderno Cotidiano, p. 4). Ao observarmos os fatos que acompanham o texto é
possivel afirmar que no primeiro caso, trata-se de uma crianca com autismo leve,
pela forma que passeia tranquilamente e de maos dadas com a mée, ja no segundo,
parece se tratar de uma menina com autismo moderado, e que necessitava de
maiores cuidados.

A mesma matéria trouxe o posicionamento de Manuel Vasquez Gil, pai e
psicologo, que tem um filho com autismo severo, o qual estuda em uma escola
Comum. Segundo Vasquez Gil: “O mundo moderno exige toda a crianga na escola e
0 governo investiu em leis e procedimentos que levassem o pais a esse patamar. Se
a crianca ndo puder ir a escola por motivos médicos sérios, a escola deve ir a
crianga”. A matéria apresentou outra declaracdo importante feita por Piana (a
matéria ndo especifica, mas provavelmente trata-se de Berenice Piana). Segundo
Piana: “Os pais precisam ter o direito de escolha de onde querem educar os filhos.
Eles sdo os melhores especialistas, vivem o problema no dia-a-dia” (JFSP,
18/08/2013, Caderno Cotidiano, p. 4). Dai a importancia da implantacédo de politicas
gue garantam o atendimento de acordo com as necessidades particulares.

O jornalista Hélio Schmarstsman também se posicionou nesse debate em
artigo publicado na edi¢do do dia 25/08/2013, com titulo “Inclusdo na marra”. Nele
analisa as posicoes divergentes dos pais, entre 0s que apoiam a inclusdo e os que
acham melhor os filhos seguirem pela escola especializada. Segundo ele, o veto da
presidenta Dilma Rousseff, ao regulamentar a Lei 12.764, ndo deixou aberta a
possibilidade de oferecer educacédo especial gratuita, por considerar que feria o
acordo internacional de Inclusdo para todos. J&a alguns pais, alegam que cada caso
€ um caso e gue seria um erro adotar um padrdo para todos (JFSP, 25/08/2013,
Caderno Opinido, p. A2).

Em reportagem produzida pela Folha de SP, gerada a partir do debate
realizado no auditério do préprio Jornal, no dia 04 de setembro de 2013 entre pais,
especialistas e educadores, ficou explicita as divergéncias sobre a op¢ao de incluir
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ou ndo criancas autistas em escolas Comuns. O representante do Ministério da
Educacao defendia ser inconstitucional a manutencéo das escolas especiais, sendo
o Brasil um pais signatario da convencéo internacional que determinava a educacéao
inclusiva. A defensora publica Renata Tibyrico colocou em debate a questdo de que
apesar da justica ja haver determinado que o estado deveria prestar atendimento
educacional especializado adequado para as pessoas com autismo, ainda ndo havia
avancos. Ela relatou que recebia muitas maes que tentavam colocar seus filhos em
escolas Comuns, mas diante das deficiéncias para a inclusdo, optavam por manté-
las em escolas especiais. “Sou a favor da Inclusdo, mas infelizmente temos
situacdes em que a escola especial acaba sendo a alternativa porque nédo existe
outro servico adequado oferecido pelo poder publico”, afirmou a defensora publica
Renata Tibyrico (JFSP, 04/09/2013, Caderno Cotidiano, p. 7). A representante das
APAEs, Maria Elisa Granchi Fonseca, manifestou-se a favor da Inclusdo, mas
sustentou que 0s autistas severos, exigem atendimento especifico, o qual é
oferecido nas APAEs. “Nao podemos cortar da familia o direito de op¢éo de escolher
em que tipo de escola colocar a crianga” (JFSP, 04/09/2013, Caderno Cotidiano, p.
7).

N&o podemos desprezar o trabalho pioneiro das APAES, no entanto, a maioria
delas atende todo o tipo de deficiéncia de forma genérica. Para o tratamento dos
autistas, onde cada caso é um caso, necessita-se de técnicas de atendimento
individualizado e especializado para um bom desenvolvimento. Sendo excecéo e
nao regra, as APAEs que fazem um trabalho direcionado para os autistas, zelando
pelas suas particularidades e promovendo o seu desenvolvimento, devido a grande
demanda de deficiéncias.

A questao de incluir os autistas em escolas comuns ou em escolas especiais,
gera polémica, ou seja, ndo € consenso entre as familias de autistas e entre as
instituicdes especializada e as proprias AMAs. Todavia, esse € um debate, sobre o
qual precisamos avancar, pois, a inclusdo precisa ser feita. A lei garante e 0s
deficientes precisam que ela aconteca. No caso dos autistas, penso que ela é

fundamental, mas o tipo de inclusdo deve ser decidido caso a caso.

Os desafios da Inclusao dos Autistas no ensino Comum
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Numa breve analise histérica, Serra (2008) percorreu o caminho da historia da
educacado especial, relembrando desde que a pessoa com necessidades especiais
era excluida de qualquer tipo de atendimento, tido como ser “monstruoso”, castigo
para a familia e motivo de ser eliminado. Num segundo momento, progredimos para
o atendimento clinico, ou seja, o periodo da medicalizacdo, mas sem se pensar que
estas pessoas tinham capacidade de aprender e direitos a educagdo. Num terceiro
momento “a educagcdo comecga a fazer parte da vida dos deficientes”, mas esta
educacdo passou por varias fases. No principio de uma forma mais timida,
“segregada, assistencialista”, oferecida somente por instituicbes de ensino
especializadas, como APAES e as Escolas Especiais. Na década de 1970 ganhou
destaque o “movimento da integracado”, pelo qual, o aluno com deficiéncia que
pudesse acompanhar o ritmo dos demais era aceito, mas sem nenhum tipo de
adaptacao. A partir dos anos 1990 ganhou forca a proposta de educacao inclusiva,
impulsionado pelos movimentos internacionais, como a Conferéncia Mundial de
educacao para todos de 1990, a Declaracédo de Salamanca del1994 (2008, p. 13-4).

O movimento da educacdo inclusiva fortaleceu a luta das pessoas com
deficiéncia, das associacdes e entidades ligadas ao trabalho com deficientes e um
conjunto de direitos legais foram conquistados, como explicitado no segundo
capitulo, fazendo com que o movimento de inclusdo educacional e social seja
irreversivel.

Gracas a esses avancos, hoje sabemos que uma pessoa com autismo que
tem a possibilidade de realizar as terapias necessarias e que conte com um bom
acompanhamento neuroldgico, pode se tornar independente e produtiva, com
excecdo dos casos mais severos. Mas, mesmo estes, como ja demonstrado pelo
trabalho de vérias instituicbes, podem, quando recebem o tratamento adequado, ter
uma boa qualidade de vida, com uma relativa independéncia. Um bom exemplo
disso é o filho de Berenice Piana, um autista ndo verbal, que reside atualmente em
Itaborai-RJ, que depois de uma intervencdo adequada, é hoje, totalmente
independente em suas atividades dentro de casa, inclusive ajudando o pai na
marcenaria da familia. Outro exemplo € o caso da professora Maria de Cassia
Bernardo, que reside em Dois Vizinhos-PR, a qual apdés ter seu filho sido rejeitado
pela APAE local, resistiu a ideia de interna-lo em uma clinica e ndo desistiu de lutar
por uma vida melhor para ele, fundando a APADV, como mencionado no capitulo
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anterior. Alexandre, filho de Maria de Cassia, foi diagnosticado pela propria mae aos
vinte anos, o que tornou mais dificil readequar seu comportamental, mas mesmo
assim proximo de trinta anos comecgou a pronunciar as primeiras palavras e hoje tem
uma vida mais tranquila no ambiente familiar e na APADV, onde tem seu tempo
ocupado com Vvérias terapias, o que ajuda a ter uma melhor qualidade de vida.

Esses exemplos citados tiveram sua origem ha mais de duas décadas,
todavia, hoje, ainda sofremos para conseguir os atendimentos necessarios para as
pessoas com autismo. Legalmente, os autistas tém todos os direitos garantidos,
educacdo, saude e uma vida digna, como indicado no capitulo Il. Vimos que depois
de intenso movimento dos pais de autistas, foi aprovada a Lei Federal n. 12.764, de
27 de dezembro de 2012, que instituiu a Politica Nacional de Protec&do dos Direitos
da Pessoa com Transtornos de Espectro Autista, sendo tal lei, devidamente
regulamentada pelo Decreto n. 8.368, de 2014. Essas leis se constituem em
expressiva for¢a para o0 movimento em defesa dos direitos dos autistas.

A Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) adotada pela
ONU em 2006 estabeleceu que as pessoas com deficiéncia, inclusive os autistas,
devem ter servigos especializados, mas ndo exclusivos por razdes igualmente
importantes, a de nao reafirmar e promover a exclusdo, apartacdo e o isolamento
dessas pessoas e suas familias e garantir a igualdade de oportunidades e a
participacdo social. Como signatario dessa Convencao, o Brasil, pelo Decreto n°
6.949, de 25 de agosto de 2009, promulgou, com status de Emenda Constitucional,
as decisbes da referida declaracdo. Conforme o artigo 1°, do CDPD da ONU,
referendada pelo Brasil pelo Decreto 6.949/2009:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des
com as demais pessoas (BRASIL. Decreto n. 6.949 de 2009).
Essa medida serviu de base para as leis 12.764/2012 e para o Decreto
8.368/2014, que tratam especificamente dos direitos dos autistas.
Pelo exposto na Nota Técnica n. 24 do MEC/SECADI/DPEE, de 21 de marc¢o
de 2013, com Orientacdes aos Sistemas de Ensino para a implementacéo da Lei n°®

12.764/2012, fica claro que 0os municipios precisam ter
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Planejamento e organizagdo do atendimento educacional
especializado considerando as caracteristicas individuais de cada
estudante que apresenta transtornos do espectro autista, com a
elaboragédo do plano de atendimento objetivando a eliminagdo de
barreiras que dificultam ou impedem a interagcdo social e a
comunicacao.

Cabe, portanto, a cada escola organizar seu planejamento dialogando com a
familia e os profissionais que atendem ao aluno autista incluso. Conforme previsto
no artigo 7°, da Lei n. 12.764/2012, e reforgado pela Nota Técnica n. 24 do MEC, “a
recusa de matricula e o ndo atendimento as necessidades educacionais especificas
dos estudantes, fere o dispositivo constitucional que assegura o direito a inclusdo

escolar”. A Nota Técnica recomenda que na ocorréncia de

tal fato seja comunicado ao Ministério Publico, bem como ao
Conselho de Educacgdo, no ambito municipal, estadual ou federal,
responsavel pela autorizagdo de funcionamento da respectiva
instituicdo de ensino, publica ou privada, afim de que se proceda a
instrucdo de processo de adequacdo ou de descredenciamento da
instituicdo de ensino, bem como aplicacdo das penalidades previstas
ao gestor escolar ou autoridade competente que recusar a matricula
do estudante com transtorno do espectro autista (BRASIL.
MEC/SECADI/DPEE, Nota Técnica n. 24 de 2013).

A inclusédo veio como uma recomendacédo do Governo Federal, que, por sua
vez, sofreu as diretivas da ONU, que justifica estar cumprindo um apelo mundial pelo
fim da segregacdo. Ao pensar como pesquisadora, mae de autista e militante da
causa, vejo que essas acodes fortalecem a luta dos pais e associacdes, todavia,
guando pensamos na instituicdo escolar, verificamos que a imposicdo da inclusao
das pessoas com deficiéncia no ensino comum gera duvidas, sobre qual a
alternativa mais correta, a escola comum ou especial? Nado questionamos o fato do
direito, pelo qual, todos somos iguais perante a Lei, mas, o modo pelo qual a
inclusdo esta sendo oferecida. Podemos nos perguntar: em qual escola ao
chegarmos para matricular uma crianca autista ou com qualquer outro tipo de
deficiéncia, encontra-se tudo pronto e organizado para recebé-la? Apesar de haver o
direito assegurado por Lei, os pais, individualmente ou através de associacdes,

como a AMA-SP, a APADV, a AMA-FB, como tantas outras pelo Brasil afora,
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precisam se mobilizar, buscar apoio e lutar de forma constante para que os direitos
dos seus filhos autistas sejam efetivados.3’
Questionada sobre essa problematica Deusina Lopes da Cruz, assim se

manifestou:

Reconhecamos que nenhum servico se prepara para receber um
usuario que nao existe, portanto, vamos matricular os alunos
autistas. (...). Nao é possivel vocé falar de preparacdo antecipada da
escola para receber alunos com autismo, se eles ndo estiverem I3,
para serem vistos, para identificar suas demandas individuais,
porque variam de crian¢a e de aluno para aluno (CRUZ, 2015).

Essa foi a leitura que eu e meu esposo fizemos na hora de matricular nosso
filho na escola Comum. Entre matricular na escola privada e escola publica, optamos

pela publica para gerar demanda. Cruz reforca essa ideia de forma mais enfatica:

Entdo, se ficar sentado em casa sO acusando a escola de nao
funcionar bem, e que o governo ndo faz isso e aquilo, ndo vai
acontecer nada. Acho que essa é uma posi¢cao muito refrataria, uma
posicdo muito pobre, diante de uma competéncia enorme que todos
nos temos de contribuicdo nesse processo, de incluséo e de garantia
de direito (2015).%

Em outras palavras, as criangas autistas precisam ir para a escola, para que a
inclusédo deixe de ser um discurso e vire uma pratica.

As escolas sabem que a inclusao é um direito e contra esse fato nada podem
fazer; sabem também que o professor regente é o professor do aluno autista e que o
professor de apoio, quando se faz necessario esta proximo para dar todo o suporte.
No entanto, na maioria dos casos iSso ndo acontece, porque o professor regente
esta muito ocupado, tentando dar conta da turma de alunos “normais” e o professor
de apoio fica com o compromisso de alfabetizar e cuidar do aluno autista, tomando o
cuidado para que este ndo atrapalhe o curso normal das aulas. E o que dizer do
planejamento individualizado que todo aluno especial necessita? Como ele pode
acontecer se nem ao menos sdo garantidas as horas-atividade que todo professor

de apoio tem direito?

37 Segundo Serra: “Reconhecer as caracteristicas positivas dos filhos, reconhecer o seu valor, suas
potencialidades, sua individualidade e sua capacidade criativa, pode representar a maior dadiva que
0s pais podem dar aos filhos” (2004, p. 24).
38 Ndo existe escola ideal. Ideal é a escola que se preocupa com seus alunos, onde eles sao felizes,
constroem relacdes sociais significativas, tem o0s seus processos de ensino e aprendizado
respeitados, mediados e favorecidos para um bom desenvolvimento (CRUZ, 2015).
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Incluir ndo é levar o aluno com autismo na escola e deixar conviver no meio
de criancas “normais”. Incluir € eliminar as barreiras que um ser humano possui, é
despertar seu potencial criativo, € educar e socializar. Tudo isso impde um
planejamento adequado, um trabalho conjunto entre o professor regente e o
professor de apoio, comunidade escolar, a familia e os terapeutas, caso contrario
haverd uma separacdo de conhecimentos, ou seja, uma inclusdo fragmentada. No
entendimento de Eliana Borali: “A inclusao tal como ela se estabelece hoje, onde se
pega uma crianca e se joga numa sala, sem os critérios, sem o devido respeito a
pessoa que possui diferencgas, isto ndo é incluir isto € surra pedagogica” (2015).

Ao ser questionada sobre essa questéo Berenice Piana, assim se manifestou:

Olha eu sou e vou sempre ser a favor da inclusdo, mas eu ndo gosto
de faz de conta e nunca aquela inclusdo que é propagada por ai:
coloca dentro da sala de aula e fecha a porta e acha que isso é
inclusdo. E ai ele esta mais excluido do que nunca. Sou a favor
daqguela inclusdo onde existe 0 acompanhante especializado, onde
essa turma é preparada para receber essa crianca. Aonde esse
professor é capacitado para trabalhar com essa crianca. Aonde ele é
acolhido verdadeiramente e ndo aonde ele vai para uma sala e ficou
|4 feito um peixe fora da agua. Essa néo! (2014)3°

A inclusdo é um tema relativamente novo e que merece ser discutido com
carinho e respeito, quanto mais conhecermos sobre o aluno e suas necessidades,
de forma individualizada, mais justos seremos quando formos expor nossos
conhecimentos em defesa de uma melhor inclusdo. Ao tratar da problematica da

inclusdo, Santos afirmou:

A prépria escola, no intuito de se organizar para receber o aluno com
deficiéncia, muitas vezes faz ajustes que desconsideram o direito da
crianca de estar matriculada no ensino comum, principalmente
guando propde uma carga horaria reduzida ou sua permanéncia na
escola associada ao apoio de outro adulto além da professora na
sala de aula (2013, p. 59-60).

Do exposto pela autora, discordo de dois pontos. Ao se reportar a questao da
igualdade de direitos, a autora afirma que a crianca pode ser prejudicada com 0s
ajustes de carga horaria. Em se tratando de autistas, € necessaria uma analise mais

aprofundada de todo o espectro, pois dentro dele h4 muitas diferencas. Cada autista

39 E sou a favor também de um ensino especializado, quando esta crianga ndo consegue aprender e
nem desenvolver no ensino regular, quando existe a necessidade dele ter um ensino especializado
(PIANA, 2014).
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€ Unico e deve ser analisado de forma diferenciada, pois tem varios casos em que
h& a necessidade de horario reduzido para que haja uma adaptacdo qualificada.
Outro ponto é a critica ao outro adulto que faz a mediacdo com a professora e a sala
de aula. Poucos sdo os alunos com autismo que, ao serem incluidos, nao
necessitam de um professor de apoio. O que pode acontecer quando ha um anico
professor em sala de aula para atender a todos os alunos de forma indiscriminada?
Para verificar os problemas é sO visitar algumas escolas onde ha inclusdo. As
dificuldades s&o gritantes, até mesmo quando tem um professor de apoio. Esse
professor ao atuar diretamente com o aluno autista, tem a tarefa de educa-lo e
manté-lo o mais integrado/disciplinado possivel, no ambiente escolar.

Santos (2013), reportando-se em Vigotski, sustenta que o desenvolvimento
infantil esta relacionado as mediacdes, que lhe sédo possibilitadas no convivio social,
para tanto é necessario reconfigurar as praticas educativas, na escola e na sala de
aula. A formacao da consciéncia e o desenvolvimento cognitivo ocorrem, do plano
social para o individual, sendo, portanto, a inclusdo algo necessario para o
desenvolvimento do ser humano acometido de alguma deficiéncia.

Uma das questBes centrais no processo educacional dos deficientes é a
problemética da medicalizacdo. Segundo Santos, além da precariedade da
organizagédo de muitas escolas, ha a “persisténcia de uma visao clinica, baseada na
ideia de que esses estudantes necessitam de uma intervencao ‘curativa’ as suas
‘deficiéncias’, em detrimento do acesso comum trabalhado no coletivo da turma”
(2013, p. 64). O problema da medicalizacdo € muito delicado, mas € um debate que
precisa ser feito. Em muitos casos, os deficientes precisam de intervencdes clinicas,
como condicdo, para garantir o seu desenvolvimento educativo, pois se eles nao
estiverem com a parte neurolégica clinicada, ndo terdo condi¢cdes de aprender.
Quanto a preocupacdo do deficiente em acompanhar o coletivo da turma, também
precisa ser pensada com cuidado, pois a realidade ndo é tdo simples para quem
convive com a deficiéncia. Devemos sim, afastar todas as formas de medicalizacéo
indevida e preconceituosa, que tem como objetivo exclusivo manter a paz no
ambiente escolar, todavia, se ndo dermos as condi¢des clinicas, instrumentais e
metodoldgicas para cada particularidade apresentada pelo deficiente, estaremos

negando o pressuposto defendido por Vigostki (explicitados no final do 1° capitulo),
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Ou seja, que a sociedade deve criar instrumentos para que a deficiéncia ndo seja
motivo para que o ser humano deixe de ser Util.

Dayse Serra (2004) fez uma analise do papel decisivo da familia para o
sucesso da inclusdo. Uma dificil decisé@o, onde esta latente a dor psiquica nas varias
fases da vida, desde a noticia da deficiéncia e durante seu desenvolvimento para a
fase adulta. A dor da comparacdo aos demais, o sentimento de piedade exposto no
olhar do outro € um processo dificil para as familias e a superacdo e aceitacao
disso, € muito variado, mas o certo € que o quanto mais rapido ela acontecer,
melhor seré para a crianca.

Em entrevista com Eliana Borali, fundadora da AUMA pedi para deixar um

conselho para as familias que convivem com autistas. Ela nos deixa a seguinte licao:

Aceite o autismo, né! Entenda o autismo! Aprenda autismo! Estude
autismo! Porque aprendendo, estudando autismo vocé vai ter uma
facilidade maior de aceitar e aceitando vocé vai ter um teor de
felicidade maior. Ndo lute contra! Lute a favor dele! Esse é o melhor
caminho € a aceitacdo. Agora eu peguei a aceitagdo como uma
bandeira para fazer um movimento social que traga alivio,
esperanca, felicidade, esclarecimento, conhecimento, apoio a outras
familias que vivem a mesma dor que eu vivi. Mas eu nao fiquei
chorando em cima na minha dor n&o, eu fiz dela uma alavanca para
me deixar forte e ela me deixou (2015).

N&o h& davidas sobre o papel fundamental que a familia tem para o sucesso
da incluséo, fornecendo informac¢des sobre a comunicacdo e o comportamento da
crianca. Segundo Serra a “escola € o unico espaco social que divide com a familia a
responsabilidade de educar”, visto que “trabalha a unidade na coletividade”. E, ao
promover isso “favorece uma certa transitoriedade entre as diferencas individuais e
as necessidades do grupo, oferecendo ao individuo, oportunidades de
comportamentos normalizantes” (2004, p. 23). Serra reforca, que além da familia
ajudar a compor o curriculo das criancas com autismo, elas devem evitar 0s
“maleficios da infantilizagéo”, contrapondo com os beneficios do aprendizado para a
independéncia da crianga, por isso deve-se trabalhar ao maximo o desenvolvimento
de suas potencialidades. (2004, p. 24).

Essa leitura nos permite retomar as proposi¢oes de Vigostky ao enfatizar, que
com a vivéncia em sociedade, em grupos, o potencial cognitivo da pessoa com

deficiéncia tende a evoluir. Segundo Cruz:
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Vocé esta diante de um ser humano social e ndo pode ser negado a
ele nenhum acesso a servicos sociais de convivéncia coletiva,
ofertados as demais pessoas. E uma questéo de principio, do direito
a igualdade de oportunidade. Nao é dada a familia, nem a sociedade
€ nem aos gestores publicos, o direito de privar esse acesso (2015).

Umas das condi¢cbes essenciais para que haja a inclusado de forma efetiva na
escola, é a de que quem estiver na coordenacao, a frente do setor de educacao
especial dos estados, municipios e das proprias escolas tiver a preocupacdo em
desenvolver um trabalho especifico para o aluno autista. Serra (2008) confirmou isso
ao analisar o trabalho de implementacdao de programas de educacéo para criangas
autistas em dois municipios de Estado do Rio de Janeiro. Conforme relatou Serra, a
coordenacdo de educacdo especial de um dos municipios contratou uma
neurologista para fazer a formacédo de professores. A partir dessa formacdo, num
periodo de menos de seis meses depois, 102 alunos suspeitos foram encaminhados
para avaliacdo, sendo que destes, 97 tiveram seus diagndsticos confirmados (2008,
p. 10-11). O que fez a diferenca para essas criancas foi o interesse de quem estava

a frente da educacédo especial. Como enfatizou Berenice Piana:

A inclus@o quando feita cedo, feita com carinho, amor. Quando ela é
feita de maneira correta o autista tem muito mais chance de se
recuperar e aprende a socializar, aprende a respeitar e ser
respeitado. Mas se ele vai para uma turma onde ndo ha nenhum tipo
de acompanhamento ele vai s6 sofrer. Ele ndo vai desenvolver
(2014).

Infelizmente, as acdes concretas na grande maioria dos municipios do Brasil
ainda sao isoladas, manter a invisibilidade dos casos ainda é mais prético, e a cena
se repete. Os alunos autistas sem diagndstico e com um comportamento avesso aos
padrdes sociais sdo tidos como deficientes mentais e recebem o atendimento como
deficientes mentais, sendo a falta de informacéo e de um diagndstico mais preciso o
pior dos males, pois, essas criancas terdo toda a sua vida prejudicada pela falta de
intervencéo na idade certa.

O fato é que existe uma grande dificuldade para formar especialistas na
educagdo. O que dificulta esse trabalho de formacdo continuada é a constante
entrada e saida de profissionais, devido aos contratos temporarios para professores.
Esses contratos tém a duracdo de um ano letivo, podendo ser renovado por mais um

ano. O que significa que o investimento numa formacg&o continuada desses
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profissionais, serd de curta duracdo e ndo ha outra saida, a ndo ser reiniciar o
processo de formagédo a cada ano, para 0 novo grupo de professores que serao
contratados. O conhecimento mais efetivo e aprofundado sobre o autismo e suas
praticas ndo se da do dia para noite, € um processo, que pode ocorrer de forma
mais efetiva, com professores concursados.

Além da falta de professores especializados, o Brasil ainda carece de outros
profissionais que sdo fundamentais para o diagnoéstico e intervencdo juntos aos
autistas, como lembrou a cientista Patricia Braga, coordenadora do projeto Fada do

Dente*0:

Eu acho que tem uma coisa que falta no Brasil, assim faltam
profissionais habilitados para tratar esses pacientes, para
diagnosticar esses pacientes. Profissionais nas mais diversas areas,
entdo a nossa ideia, que ndo é s6 minha. E minha, do Alysson, que
na verdade a gente ndo inventou, a gente esta copiando do que ja
existe nos EUA e na Europa sdo centros de pesquisa. A ideia era
montar um centro de pesquisa no Brasil, para qué? Para além de
fazer pesquisa, ter um centro de treinamento para capacitar
profissionais das mais diversas areas a reconhecer, fazer o
diagndstico precoce desses individuos, tratar esses individuos. Entdo
teria fonoaudiblogo, terapeuta, psicélogo, psiquiatra, educadores,
profissionais das mais diversas areas que pudessem dar um
atendimento global para esses pacientes porque ndo adianta sé a
gente dizer que o Governo tem que dar, aonde a gente vai procurar
esse profissional especializado? Nao tem? E ndo devia ser assim,
uma patologia com uma incidéncia tdo alta? Tem que ter um
respaldo especifico para ela. E fundamental (2015).

A caréncia de profissionais € muito grande no Brasil. As familias de autistas
encontram muitas dificuldades, mesmo pagando, para conseguir atendimento com
neuropediatras, terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, odontélogos, psicélogos,
gue tenham um bom conhecimento em autismo.

Serra enfatizou a importancia da aproximacao entre educacdo e saude para
facilitar o diagndstico precoce e desenvolver um trabalho com o aluno autista. Como
obter um diagnédstico precoce se nem ao menos conseguimos um diagndstico com

facilidade? No caso relatado por Serra, a solugdo encontrada por um determinado

40 O projeto Fada do Dente é desenvolvido em um laboratério de genética, na USP e coordenado pela
professora Patricia Braga. O projeto consiste na retirada de células da polpa do dente de leite de
criancas autistas. Essas células sao transformadas em neurénios funcionais, permitindo uma série de
testes com diversas substancias. Braga explicou que as células do dente de leite ttm uma excelente
qualidade para a pesquisa “e eu posso receber sem causar nenhuma dor ao paciente eu posso
receber isso de varios lugares do Brasil, o paciente nédo precisa vir me entregar” (2015).
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municipio, foi a realizagdo de um curso de identificacdo do autismo, para pediatras
da rede municipal de saude. Ao serem diagnosticadas precocemente, as criancas
podem receber a intervencdo adequada, possibilitando o resgate de grande parte do
desenvolvimento tipico, trazendo a crianca ao curso normal de seu amadurecimento
cognitivo (2008, p. 12-13).4

Diante da analise que buscamos fazer sobre o processo de inclusdo, nesse
momento da historia da educacéo especial, de debate sobre o carater benéfico ou
nao dessa pratica, muito ainda precisamos caminhar para termos uma resposta
definitiva se a inclusédo € o melhor caminho ou ndo. Conforme indicado por Serra, a
‘humildade e cautela diante do tema” e a necessidade de uma constante
aprendizagem, apontadas por Kanner em 1943, quando iniciou sua descoberta
sobre o autismo, ainda devem estar presentes em nossas falas e ac6es (2008, p.
14). No entanto, alguns direcionamentos podem ser apontados e estes ajudardao aos
pais e profissionais na decisdo de incluir ou ndo seus filhos e alunos.

Segundo Serra:

A educacdo de uma crianca portadora de autismo*? representa, sem
davida, um desafio para todos os profissionais da Educacdo. A
singularidade e, ao mesmo tempo, a diversidade de conceitos sobre
a sindrome nos fazem percorrer caminhos ainda desconhecidos e
incertos sobre a melhor forma de educar essas criancas e sobre o
gue podemos esperar efetivamente de nossas intervengdes (2008, p.
14).

Devido ao fato de a inclusdo ser uma politica mundial estimulada pela ONU e
UNESCO, os organismos internacionais de financiamentos educacionais tém
cobrado das redes publicas dados estatisticos sobre o percentual de alunos
especiais matriculados, o que favorece a entrada desses alunos nas instituicdes,
mas os profissionais comprometidos e os pais e cuidadores desses alunos precisam

estar atentos para questionar a qualidade dos atendimentos que eles estao

41 Ao ser questionada sobre o que se fazer quando se tem o diagnéstico de autismo, Patricia Braga
assim se posicionou: Eu acho que investir nas terapias, sem davida nenhuma. Cobrar do Governo
esse investimento, porque esse é papel do Governo. E o Governo tem que dar subsidio tanto para
escola, quanto para os tratamentos, para as terapias, para melhorar os individuos que tem autismo
porque a gente sabe que quanto mais cedo tem intervengdo melhor é (2015).

42 A expressdo portadora usada pela autora ndo € mais utilizada para se referir as pessoas especiais,
tendo como justificativa que quando porto algo posso me desfazer a qualquer momento e uma
deficiéncia se leva para toda a vida. A expressdo mais adequada é pessoa com deficiéncia.
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recebendo. Conforme as orientagbes legais a inclusdo deve respeitar a
individualidade, pois cada caso € um caso. Como defende Deusina Lopes da Cruz:

Assim como a sala de aula comum precisa ser acessivel a uma
pessoa cega e usar o braile por exemplo, a lingua de sinais para ser
acessivel ao aluno surdo etc., podemos dizer: “nés precisamos de
acessibilidade, de uma metodologia que seja acessivel e que alcance
a mente “diferenciada” desse aluno autista”, s6 isso (2015).

Para a maioria das criancas, se for trabalhada de forma adequada e com as
adaptacdes necessarias, os efeitos da inclusdo na escola comum serdo positivos,
todavia, sempre haver4d aqueles que vao necessitar de um atendimento
especializado, podendo inclusive receber o atendimento educacional em sua propria
casa ou numa escola especializada. Conforme posicionamento do cientista Alysson

Muotri ao ser questionado sobre a inclusao:

Eu acho que vai depender de cada caso. Tem casos que sdo mais
graves, vao precisar de uma atencdo melhor. E casos menos graves,
eu acho que tem que haver um esforco de inclusdo sim, mas isso
deve ser feito dependendo de cada caso (2015).

A inclusdo de alunos autistas é polémica por se tratar de pessoas que tem
estereotipias, causadas pelo transtorno. Esse fato € extremamente relevante, pois
implica de forma direta nas trocas interpessoais que ocorrem na escola. E comum os
autistas terem atitudes inesperadas e sem nenhuma explicacdo aparente. Esse
comportamento atrai a atencdo dos colegas, despertando, por vezes, situacdes
engracadas ou temor e desconfianca.

E fato concreto que a hiperatividade, agressividade e a dificuldade de
comunicacdo sao fatores que contribuem de forma direta na resisténcia por parte
das escolas em recebé-los. Nas pesquisas de campo, em conversas com
professores e equipes pedagdgicas nas escolas que visitei, a critica sobre e/ou para
a inclusédo é quase sempre a mesma: a falta de preparo dos professores para atuar
na educacdo especial; o poder publico aceitou a inclusdo, mas nao oportunizou as
escolas a formacao para trabalhar com os alunos inclusos, em especial os autistas.
Enfim, as poucas informacdes recebidas sao insuficientes para a realizacdo de um
trabalho eficiente e tranquilo com os alunos. Ainda existe a divergéncia de opinides,
diretores que aceitam a inclusdo, mas que se angustiam por ndo saberem o que
fazer e sentem falta de uma formacédo continuada e aqueles diretores e equipe
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pedagdgica que ndo aceitam, acham que esses alunos deveriam ir para escolas
especializadas, pois eles (alunos) estdo sofrendo com a incluséo. Esse pensamento
comodista dificulta a permanéncia dos alunos com deficiéncia, em especial o0s
autistas que sdo os que mais necessitam de entendimento e paciéncia.

Um fator indispensavel para a organizacdo de qualquer programa educacional
€ conhecer as caracteristicas individuais dessas crian¢cas. Um questionario pode ser
enviado ou feito aos pais para responder perguntas sobre o que eles gostam e o que
nao gostam e essas informacdes utilizadas a favor do professor. Se o aluno gosta de
cachorros, utilizar figuras de cachorros para chamar atengdo, nas mais variadas
atividades realizadas. Outro recurso a ser utilizado é o PEP-R, uma avaliacdo
realizada por um psicologo ou profissional preparado, que ira mostrar os altos e
baixos dos alunos, suas dificuldades e potencialidades. Segundo Cruz:
“Necessariamente, os trés precisam estar juntos: escola, profissionais e as familias,
para descobrirem as necessidades dos alunos, as estratégias de capacitacdo, de
ajustes para melhorar tudo isso e para fazer acontecer” (2015). Ou como afirma
Serra: “A Inclusdo sem a formacado adequada de professores, sem o0 apoio dos
colegas de sala e sem a participacéo dos familiares, paradoxalmente, pode significar
a pior das exclusdes” (2008, p. 6. Resumo).

Serra complementa de forma enfética:

Por educacdo de qualidade entendo aquela que garantira
aprendizagem e desenvolvimento aos seres humanos. A incluséo
envolve participacdo democréatica de todos, e isso inclui Estado,
professores, familiares, alunos, etc. A inclusdo ndo pode ocorrer por
meio de um manual ou for¢ca de documentos politicos, pois envolve
culturas, politicas e praticas pedagdgicas, e, nesse caso, ndo s6 a
diversidade do sujeito, mas a diversidade local devera ser
considerada, pois os principios culturais vao orientar as decisdes
politicas e as praticas pedagodgicas. A construcao de valores sobre a
inclusdo é um processo cultural (2008, p. 19).

Concordamos com Serra quando destaca que a inclusdo é um processo
cultural e que, portanto, ndo se faz de um dia para o outro. Todavia, considerando
gue a inclusdo é uma politica global, assumida pelo Brasil, entendemos que é um
movimento sem volta, irreversivel. Enquanto militante, ndo tenho duvidas de que
esse processo fortalece a nossa causa, mas enquanto pesquisadora e profissional, a

7

realidade coloca-nos um grande desafio, que é o de se qualificar ainda mais,
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buscando compreender cada vez melhor o autismo e os autistas, para poder intervir
qualitativamente na formacdo de profissionais e na producdo de instrumentos

pedagogicos que leve a inclusdo e a emancipacao das pessoas com deficiéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

Concluir um estudo é sempre uma tarefa dificil, pois, € nessa hora que
percebemos as limitagcbes do texto e constatamos que é necessario avancar. Por
ISS0, opto pelo termo consideragdes finais e ndo concluséo.

Ao retomarmos as bases legais da educacao especial no Brasil, detalhadas
no capitulo Il, verificamos que com acirramento das discussdes em torno do
processo de educacdo especial, desencadeado a partir da Lei 4.024/61, nossa
primeira Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (LDBEN), o conceito chave
para a insercdo dos deficientes foi o de “integracéo”, pelo qual, os alunos com
deficiéncia que conseguissem acompanhar o ritmo dos “normais” poderiam
frequentar a escola comum sem contar com um apoio especializado. A partir do final
da década de 1980 e inicio da década de 1990, o termo “integragéo” perdeu forga,
sendo substituido pela ideia de “inclusdo”, para todos sem distingao.

O avanco do conceito e do debate sobre inclusdo se deu, justamente, no
contexto de expansdo dos principios e praticas denominadas de neoliberais, que
privilegia o individualismo, a propriedade privada, o estado minimo etc. Por um lado
expressa uma grande contradicdo, como incluir numa sociedade que favorece a
exclusédo? Por outro lado, o fato de valorizar o individualismo acabou favorecendo a
luta dos excluidos, das minorias por direito a igualdade, ao menos perante a lei.

O movimento da inclusdo tomou uma perspectiva mundial a partir da
Conferéncia Mundial de Educacgéo para Todos, de 1990 e, principalmente a partir da
Declaragdo de Salamanca de 1994. O fato de o movimento da inclusédo ter virado
uma politica mundial promovida pela ONU, nao significa que ela partiu da cabeca
dos governantes presentes nas conferéncias. Como evidenciado pela documentacao
utilizada, a demanda da inclusdo e dos direitos das pessoas com deficiéncia chegou
a ONU gracas as acOes de pais, associacdes e dos proprios deficientes que viviam
nos paises mais desenvolvidos, que lutaram por décadas para terem seus direitos
garantidos.

Porém, se em boa parte dos paises da Europa e nos Estados Unidos, a
inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade e nas escolas ja era uma
realidade em meados da década de 1990, em paises como o Brasil esse processo
estava apenas iniciando. Conforme demonstrado no capitulo II, um conjunto
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significativo de medidas legais foi adotado a partir da Declaragcdo de Salamanca
para incluir as pessoas com deficiéncias na escola comum, todavia, as resisténcias
a essa politica foram grandes, tanto pelas escolas, professores, quanto familiares.
Lentamente, as resisténcias foram ou estdo diminuindo, devido as acdes dos
deficientes ou de entidades que lutam pelas causas dos deficientes. O movimento
de inclusdo fortaleceu as acOes das entidades e, estas, com suas acoOes
promoveram a inclusao.

Nesse cenario de ampliacdo do movimento de inclusdo, as pessoas com
Transtornos de Espectro Autistas foram as Ultimas a serem contempladas com uma
politica especifica. Essa politica tem pouco mais de trés anos e expressa uma
conquista dos pais e associacfes de pais e amigos dos autistas. A aprovacao da Lei
12.764/2012 fortaleceu imensamente a luta dos autistas, e acelerou o processo de
inclusdo das criangas no ensino Comum, todavia, como demonstrado no capitulo IV,
essa inclusdo vem sofrendo significativa resisténcia, pois, 0s autistas, por terem um
comportamento diferenciado, tém provocado certa instabilidade no ambiente escolar.
Como ilustrado pelos depoimentos registrados no referido capitulo, os autistas
necessitam de uma mediacdo pedagogica especializada. E além disso, de um
conjunto de outros profissionais e do envolvimento da propria familia, que precisam
acompanhar o processo de inclusdo escolar e social desses alunos. As experiéncias
indicadas demonstram que para haver sucesso na inclusdo de autistas, é necessaria
uma articulacdo entre a escola, a familia e a equipe multidisciplinar que atende as
criangas.

A trajetéria do AMA-SP e da APADV, expressas no terceiro capitulo, revelou a
importancia e a forca dos pais para garantir um minimo de qualidade de vida para os
autistas. O amor pelos filhos e a necessidade de buscar um espaco que oferecesse
um atendimento adequado, estimulou-os a fundarem instituicbes especializadas.
Ficaram evidenciadas nas trajetorias das instituicbes, que os motivos e os objetivos
da fundacdo foram os mesmos, bem como os desafios enfrentados para a sua
manutenc¢do. Outra caracteristica que pode ser evidenciada esta associada ao grau
de autismo dos filhos dos fundadores. No caso de autismo severo, a filosofia de
instituicdo tende a centrar-se mais no trabalho especializado n&o estimulando tanto
a inclusdo no ensino Comum, ja no caso de filhos com autismo leve, os pais tendem
mais a promover a inclusdo na escola Comum.
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Constantemente envolvo-me em polémicas, quando procuro defender, com o
meu trabalho a frente da AMA-FB, que o atendimento aos autistas deve ser
especializado, que precisa ser individualizado. Nao podemos deixar que o0s
descasos das autoridades levem/encontrem as solu¢gdes mais “confortaveis”, para
eles, mandando os autistas para as APAEs ou CAPS. Esse é um conflito travado
entre quem busca um direcionamento humanizado e de qualidade, contra quem
busca por um caminho mais facil, meramente paliativo. Considero essas duas
instituicbes importantissimas, em sua natureza, que fazem um grande e valoroso
trabalho, quando se dedicam de forma humanizada e eficiente para tratar outros
tipos de deficiéncias. Valorizo a manutencao e criagdo de novos CAPS, cuja fungao
€ tratar de problemas relacionados ao alcool, drogas e outros desvios de
comportamento social da infancia e adolescéncia. Entdo como tirar a importancia
desses centros de atendimentos? Jamais buscamos isso, com tantos casos que
temos em nossa sociedade, mas incluir os autistas nesse meio, s6 para terem um
local para ficar, ndo tem sentido algum. Com a sua vulnerabilidade e ingenuidade de
pensamento, ndo seria um ato humano para com eles. Ao forca-los a conviver, nos
CAPS com pessoas que tem consciéncia do que estdo praticando, que
conscientemente utilizam-se da violéncia, da exploracdo sexual, é submeter o0s
autistas a tortura. Incluir um ser que n&o tem nocdo de maldade, ndo tem
previsibilidade muito nos assusta, como pais e profissionais, e iSso nos motiva a
intensificar a luta pela criacdo de Centros de Atendimento Especializado para
Autistas, que possam atender aos autistas que ndo tém condi¢des de frequentar a
escola Comum e prestar apoio aos alunos incluidos no ensino Comum. Além disso,
acompanhar e fiscalizar o trabalho realizado nas escolas Comuns, € obrigacédo de
todos os envolvidos no processo de incluséo, pais e profissionais.

A presente pesquisa que tive a oportunidade de desenvolver, teve para mim
um valor inestimavel, pois, em seu inicio tinha ddvidas se conseguiria dar conta. Nao
tive até hoje a oportunidade de lecionar, devido ao direcionamento que minha vida
tomou, como mée de autista, presidente de uma associacao de autistas, pesquiso
constante sobre o tema e assumi funcbes que se associam com a causa, COMo:
Conselheira Municipal da Saude, de Assisténcia Social e Conselheira Nacional de

Saude, meu tempo tem sido restringido a essas atividades. No entanto em minha
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vida, a educacao sempre se fez muito presente, por meio de leituras, na graduagao
em Historia e especializacdes.

Tive a sorte de ter uma filha perfeita, tipica e muito independente em suas
atividades escolares. Ao receber o diagnostico de autismo do meu filho, senti meu
coracdo muito apertado, porém, passado os dias de luto, fui a luta. Nao poderia
conviver com a ideia de que meu filho viveria num mundinho sé dele, pois, para
conseguir viver precisava do seu carinho e do seu amor. Lembro-me de ter dito a
minha filha, nés vamos trazer ele para o nosso mundo e ele vai ser o autista mais
amado do mundo. E assim com musiquinhas, coceguinhas, brincadeiras e muitos,
mas muitos beijinhos, hoje ele € um menino com 9 anos, super carinhoso, em pleno
desenvolvimento. Sabemos que ele ainda precisara muito do nosso apoio com a
continuacéo de algumas terapias, mas nossa esperanca € grande nele, na ciéncia e
principalmente em Deus.

O trabalho que desenvolvi além de me ajudar na inclusdo do meu filho, que
tem resisténcia ao ambiente escolar, mas que vamos sempre tentando algumas
adaptacdes, também ajudard muitas outras familias a entenderem que ndo sao 0s
anicos que enfrentam problemas com atendimentos, terapias, inclusdo e
preconceitos. Auxiliara a conhecer seus direitos e a necessidade em ter uma
conexao direta entre terapeutas, professores/escola e a familia para que haja o bom
desenvolvimento da crianca.

E acabo por concluir que conhecer a histéria da pessoa com deficiéncia, seus
direitos, entender o processo e a importancia das associacdes de protecdo de
autistas, como uma forca que oportuniza aos pais a compartilhar experiéncias,
emoc0des, conflitos etc., faz com que todos se sintam um pouco pais e maes de
outros autistas. Relacdes que ajudam a amenizar o desconforto no autismo, na
escola e na sociedade e levam a conhecer nossos direitos e onde buscé-los.

Ao tratar de direitos vemos cotidianamente uma clara contradicdo entre
direitos do Estado e dos cidadados. Quando o Estado baixa medidas que aumentam
tributos, multas, reduzem ou excluem conquistas do povo, estas imediatamente
passam a serem executadas. Contraditoriamente, quando uma medida estabelece
direitos a populagéo, sua efetivagdo é muito lenta e, muitas vezes soO se efetiva com
presséo popular ou acdes judiciais. Tal realidade reforca a necessidade de fortalecer
as organizacoes populares, os movimentos sociais, e associa¢gdes para pressionar o
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Estado para que cumpra seu papel de promover a cidadania plena, especialmente
dos excluidos.

A inclusédo nao pode ser entendida como algo pronto e acabado, ela demanda
um longo processo de debates, conhecimentos e experiéncias a serem
desenvolvidas. Ter escolas de qualidade sé para pessoas com deficiéncias, onde
possam ser tratadas com respeito e oportunidades, ndo as deixariam mais felizes? E
uma pergunta relevante e deve ser analisada com zelo pelos pais e cuidadores na
hora de escolher uma escola para os filhos autistas. Por outro lado, a escola
Comum, vai oportunizar uma aprendizagem ao aluno com deficiéncia, de como € o
mundo |4 fora, relacdo essa que uma escola especializada, com tudo preparado sé
para o aluno com deficiéncia ndo podera ofertar. A escola Comum, com a incluséao,
ird oportunizar uma formacéo mais humanizada e menos competitiva aos alunos que
convivem com os deficientes. Ao colocarmos no mesmo espaco criangas “tipicas” e
“atipicas”, estaremos potencializando o respeito ao préoximo, as diferencas, o direito
de justica e igualdade, esséncias em uma sociedade que quer ser democratica.
Sendo a escola o local de aprendizagem para a vida é, sem davida um 6timo espaco
para aprendermos a conviver com as diferengcas. A Escola pode, portanto,
desenvolver valores de solidariedade ou preconceito, dependendo da forma como
receber a pessoa com deficiéncia e ensinar aos demais colegas tipicos em como
trata-la.

Como indicado no texto, a luta pela inclusdo escolar e social das pessoas
com deficiéncia ja vem de muitos anos. Vencemos uma importante batalha que
foram as conquistas legais, mas, a luta para que tais conquistas se efetivem de
forma plena e integral, na escola e na sociedade ainda estd s6 comecando.
Atualmente hd uma hegemonia na ideia de inclusdo escolar das pessoas com
deficiéncia, mas, na prética, a inclusdo ainda se aproxima mais de exclusdo, de
segregacdo. Os primeiros passos ja foram dados, mas, a luta pela incluséo real,
integral, que leva a emancipacdo das pessoas com deficiéncia, entre elas o0s
autistas, ainda requer muito de nossas energias para debater, estudar, questionar e

cobrar. Espero que este estudo possa contribuir com essa relevante tarefa.
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