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RESUMO

O presente trabalho tem o objetivo de visualizar as caréncias em relacdo a
comunicacgdo social, que autistas e suas familias — frequentadores da estrutura da
Associacao de Pais e Amigos do Autista de Farroupilha - suportam no dia a dia. Esta
monografia apresenta um capitulo sobre o autismo, para ser possivel compreender a
condicdo. Na sequéncia, um capitulo sobre estigma, onde aborda os pré-conceitos
que a sociedade tem perante a pessoa autista. E um terceiro capitulo que desenvolve
sobre a comunicacéo voltada as causas sociais, onde pode-se ter um embasamento
para futuras ac6es de apoio a causa. E por fim, ainda neste capitulo é discorrido sobre
0 papel do poder publico e das ONGs nos municipios. A pesquisa possui uma
abordagem qualitativa com carater de profundidade. Neste caso foram entrevistadas
familias que frequentam a estrutura da AMAFA, com um roteiro semiestruturado. O
objetivo € através da analise compreender as lacunas de comunicac¢do que afetam o
convivio em sociedade e o dia a dia do autista e de quem convive com ele.

Palavras-chave: Comunicacdo Social. Marketing para causas. Sociedade. ONG'’s.
Autismo.



ABSTRACT

This work aims to visualize the needs in relation to social communication that autistic
people and their families — members of the Farroupilha Association of Parents and
Friends of the Autist — support on a daily basis. This monograph presents a chapter on
autism, in order to be able to understand the condition. Next, a chapter on stigma,
which addresses the preconceptions that society has towards the autistic person. And
a third chapter that develops about communication aimed at social causes, where one
can have a basis for future actions to support the cause. And finally, this chapter
discusses the role of the public power and NGOs in municipalities. The research has
a qualitative approach with an in-depth character. In this case, families who attend the
AMAFA structure were interviewed, using a semi-structured script. The objective is,
through the analysis, to understand the communication gaps that affect living in society
and the everyday life of autistic people and those who live with them.

Keywords: Social Communication. Marketing for causes. Society. NGO’s. Autism.
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1. INTRODUCAO

A publicidade cumpre com diversas fungdes na sociedade. Uma de suas
atribuicbes é a de tornar um produto ou servico visivel, de forma a atender uma
demanda. Ela contribui para a economia de um pais como um todo. Segundo Tibério

(2017) “Para a economia, a publicidade € um meio que ajuda na circulagdo do mercado”.

Desde a época da Revolucdo Industrial a oferta é maior que a demanda. A
publicidade era utilizada para informar as pessoas que os produtos existiam e que
estavam a disposicdo dos consumidores. Com o tempo ela ndo apenas dispds do
papel de anunciante, mas obteve o poder de gerar tendéncias e comportamentos.
Manifestar formas de pensar e valores presentes na sociedade é trabalho da
publicidade. Ela pode, inclusive, funcionar como um veiculo de divulgacédo de certas
informacdes que séo importantes para a sociedade no geral, e ndo necessariamente

com apelo de venda.

Identificando a possibilidade de utilizar a comunicacdo, com apelo ndo comercial,
a publicidade atribuiu o valor social ao seu meio e utilizou da sua forca para expandir
a visibilidade em assuntos de cunho comunitario. Para Balonas (2007, p. 05) “a
publicidade de caracter social € um fenbmeno com expressao crescente N0 NOSSO
pais, utilizada por uma grande diversidade de promotores e versando 0s mais
diferentes temas sociais”. Como exemplo de campanha, o Instituto Ronald McDonald
L criou em 1988, o “MCDIA Feliz” que é voltado para arrecadar fundos através da
venda dos lanches para as criancas e adolescente com cancer. Além de acdes como
esta, de grandes marcas, pequenas instituicbes utilizam a frase: “Gentileza gera

gentileza”, para intitular movimentos de motivacao ao relacionamento interpessoal.

1 O Instituto faz parte do sistema beneficente global Ronald McDonald House Charities (RMHC),
responsavel pela concesséo do uso da marca Ronald McDonald e coordenagdo dos Programas
Globais: Casa Ronald McDonald e Espago da Familia Ronald McDonald.
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A publicidade é um veiculo de propagacédo de ideias e comportamentos. Para
Goncalves (2004, p. 13) “a publicidade é, por exceléncia, o meio utilizado para
sensibilizar e fazer agir cidadaos, organizacdes e governos [...] que defendem nao s6
os interesses pessoais [...] mas de uma coletividade ou de certos grupos sociais”. Isso
quer dizer que ela tem responsabilidade social e ndo sé comercial. O acesso a
informacéo torna possivel a conscientizacdo. Sem ela as definicbes e 0s pré-conceitos
podem ser equivocados perante situacfes enfrentadas por grupos. Causas como
racismo, direitos iguais para homens e mulheres, causas que chamem atencéo para
pessoas com deficiéncia, dentre outras que precisam que a informacéao seja difundida,
servem para que esses individuos tenham uma melhor qualidade de vida perante a
sociedade. Por exemplo, a campanha de conscientizacdo das pessoas com
deficiéncia, que direciona aos estabelecimentos comerciais, industriais e locais
publicos estarem adaptados com piso tatil, rampa de acesso, entre outras
especificacdes. A lei pode existir, mas se a populacdo ndo tem acesso, se este
principio ndo esta difuso, ele ndo vai ser encontrado e respeitado. E ai que a
publicidade pode engajar, aumentando o nivel de consciéncia.

Um desses publicos que pode usufruir de um aumento de conscientizacdo sobre
a sua condicado € o do Transtorno do Espectro Autista (TEA). No Brasil estima-se que
3,9 milhdes de pessoas sejam autistas (MEC, 2020). Estes ndo possuem uma
deficiéncia fisica aparente em alguns casos, e isso dificulta o cotidiano delas quando
estdo em contato com pessoas que nao tém informacdes sobre a doenca. Da mesma
forma na presenca de caracteristicas fisicas o preconceito através do estigma e a
exclusdo afetam o desenvolvimento do cidaddo com o transtorno. A falta de
conhecimento sobre o tema é relatada por diversos movimentos, grupos de apoio,
associacfes e instituicbes voltadas ao auxilio as familias com autistas. Uma das
principais lutas é pela garantia de um espaco na sociedade para o TEA, tanto na
inclusdo das primeiras idades no ambiente escolar regular, quanto para os adultos, a

inclusdo no meio social.

Com isso, esse trabalho tem como questdo norteadora investigar como 0 acesso
a informagé&o sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) impacta a vida de quem

convive com esta condi¢cao?
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Com base nessa questdo, o objetivo geral dessa pesquisa foi analisar como o
cotidiano das familias com pessoas autistas, na regido de Farroupilha/RS, é afetado
pela auséncia de politicas publicas de comunicagdo sobre o TEA. Para
operacionalizar esse proposito foram tracados os seguintes objetivos especificos:
selecionar familias que convivem com pessoas autistas, identificar os problemas
enfrentados em publico por eles e verificar o quanto a falta de informacéo social sobre

0 transtorno contribui para estes problemas.

No capitulo 1 serd apresentado o referencial tedrico sobre o transtorno do espectro
autista, para dar base tedrica para a realizacdo desta pesquisa. No capitulo 2 sera
exposto a metodologia, explicando como que foram os processos de selecéo, a forma
como foi conduzida a pesquisa. No capitulo 3 iremos discorrer sobre o resultado da
pesquisa, onde analisaremos os dados que foram captados durante o periodo de

marco até maio de 2021.



15

2. UNIVERSO DO AUTISMO

Para tratar das questdes do impacto da falta de informacéao sobre o TEA e as
situacdes diarias que as familias convivem, € necessario se apropriar das seguintes
teorias: Compreender o Transtorno do Espectro Autista, seus niveis e suas
particularidades. Analisar o crédito que o estigma tem perante pessoas com
deficiéncia. Aprofundar-se na comunicacdo para causas sociais, avaliando o ambito
do Poder Publico e das Organizacbes Nao Governamentais. Essas seréo

apresentadas nesse capitulo.

2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Definir o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é fundamental para entender os
desafios relacionados a essa condi¢cdao. O termo autismo (do grego “autos” = eu) foi
criado em 1912 pelo psiquiatra suico Paul Eugen Bleuler para definir os sintomas da

esquizofrenia (PARK et al, 2016) em adultos, através do seu isolamento social.

Em 1938, Hans Asperguer (PARK et al, 2016) utilizou a expressao “autismo”
para descrever a psicologia infantil. Identificou o comportamento em algumas criancas
que ele chamou de “habitos estereotipados n&o naturais especificos”. As criancas se
portavam de forma especifica e diferente do habitual. O autor descreveu este padrao
de comportamento como “psicopatia autista”, que hoje é chamada de Sindrome de
Asperguer. Segundo Volkmar e Weisner (1943), a condi¢do do autismo foi descrita
como um disturbio no qual as criangcas nao demonstram interesse pelo contato social.
Ja Kanner (apud VOLKMAR e WEISNER, 2019, p. 2), utilizou o termo para base de

estudos e definiu o autismo como:

O transtorno fundamental, proeminente e “patagnoménico” esta na
incapacidade das criancas de se relacionarem de maneira normal com as
pessoas e situacdes desde o comeco da vida. Seus pais se referiam a elas
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como tendo sido sempre “autossuficientes”; “como dentro de um casulo”;
“mais felizes quando deixadas sozinhas”; “agem como se as pessoas nao
estivessem ali”; “completamente alheias a tudo a sua volta”; “dao a impressao
de sabedoria silenciosa”; “ndo conseguem desenvolver a quantidade tipica

de consciéncia social”’; “agem quase como se estivessem hipnotizadas”.

As descri¢cdes de autismo foram sendo revistas ao longo do tempo, por nédo
terem uma precisdo de informacfes. Durante a década de 70 Volkmar e Weisner
(2019) estruturaram uma tabela com as principais definicdes sobre o termo autismo a

fim de organizar a compreensao sobre o tema.

Tabela 01 - Definicdes autismo

NUmero Definicao

01 Déficit no desenvolvimento sociall de um tipo muito diferente em
comparacao ao das criancas sadias;
Déficit na linguagem e em habilidades de comunicacdo -
novamente de um tipo distinto;
Resisténcia a mudanca ou insisténcia nas mesmas coisas,
03 conforme refletido na adesao inflexivel a rotinas, maneirismos
motores, estereotipias e outras excentricidades comportamentais;
04 Inicio nos primeiros anos de vida.

02

Fonte: Livro Autismo: guia essencial para a compreenséo e tratamento (2019)

Como pode-se ver na tabela as definicbes eram insuficientes. A principal
preocupacdo estava em definir a patologia do comportamento, porém por
identificarem como “um tipo distinto” as evidéncias ainda n&o eram claras. Foi
necessario tempo de estudos cientificos para que a condigéo fosse vista e incluida no
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) pela American
Psychiatric Association. A Association é a principal organizacdo profissional de
psiquiatras e estudantes de psiquiatria dos Estados Unidos. Através dela foi
desenvolvida a primeira edicdo do manual. Neste material é possivel encontrar as
nomenclaturas e os critérios padrdo para o diagndéstico dos transtornos mentais e

referéncias aos niveis de autismo.
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Apenas no DSM-3 (1980) a condicéo foi conferida como Transtorno Invasivo

do Comportamento (TID). Essa definicdo deu-se pelo fato de que o cérebro de quem

tem a condicdo sofre multiplas alteragfes, refletindo nos comportamentos descritos.

Ja no DSM-4 (1994) novos critérios para o autismo foram avaliados em estudos onde

conferem a condi¢do tanto do Autismo, quanto da Sindrome de Asperguer como

Transtorno Geral do Desenvolvimento.

Foi pelo DSM-5 (2013) que o termo TEA foi adotado como uma definigéo

diadica de sintomas centrais. A partir deste momento é possivel aprofundar o

conhecimento e, conforme a tabela a seguir, identificar os niveis de complexidade da

doenca. S&o possiveis de definir com base no comportamento e acdes de cada

individuo, que podem oscilar conforme o0 momento e o auxilio que ele recebe, dentre

0 mais severo ao mais leve, segundo o Manual DSM-5 (2013, p. 52).

Tabela 02 - Lista de niveis de autismo

Nivel

Definicao

Particularidades

03

Déficits graves nas habilidades de
comunicacao social, verbal e ndo verbal
causam prejuizos graves de
funcionamento, grande limitagdo em dar
inicio a interacdes sociais e resposta
minima a aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma pessoa
com fala inteligivel de poucas palavras
que raramente inicia as interacoes e,
quando o faz, tem abordagens
incomuns apenas para satisfazer a
necessidades e reage somente a
abordagens sociais muito diretas.

Inflexibilidade de comportamento,
extrema dificuldade em lidar com a
mudanca ou outros comportamentos
restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento
em todas as esferas. Grande
sofrimento/dificuldades para mudar o
foco ou acgdes.
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02

Déficits graves nas habilidades de
comunicacdo social, verbal e néo
verbal; prejuizos sociais aparentes
mesmo na presenca de apoio; limitacao
em dar inicio a interacdes sociais e
resposta reduzida ou anormal a
aberturas sociais que partem de outros.

Inflexibilidade do comportamento,
dificuldade de lidar com a mudanca
ou outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem com
frequéncia suficiente para serem
Obvios ao observador casual e
interferem no funcionamento em uma
variedade de contextos. Sofrimento

Por exemplo, uma pessoa que fala
frases simples, cuja interacéo se limita a
interesses especiais reduzidos e que
apresenta comunicacdo nao verbal
acentuadamente estranha.

e/ou dificuldade de mudar o foco ou
as acoes.

Inflexibilidade de comportamento
causa interferéncia significativa no
funcionamento em um ou mais

Na auséncia de apoio, déficits na
comunicacdo social causam prejuizos
notaveis. Dificuldade para iniciar .
interacdes sociais e exemplos claros de contextos. Dificuldade em trocar de
respostas atipicas ou sem sucesso a at|V|de_1de.~ Problemas para
aberturas sociais dos outros. Pode |0f9anizacao e plangjamento Sao
parecer apresentar interesse reduzido obstaculos a independéncia.

por interacbes sociais. Por exemplo,
uma pessoa que consegue falar frases
completas e envolver-se na
comunicacdo, embora apresente falhas
na conversagcdo com 0S outros e cujas
tentativas de fazer amizades sé&o
estranhas e comumente malsucedidas.

01

Fonte: Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5 American Psychiatric
Association (2013).

A tabela acima auxilia na identificacdo do portador do espectro autista e suas
particularidades. Diferentemente de outras doencas, o autismo pode nao ser
identificado precocemente, com isso 0s portadores do espectro passam por
dificuldades de integracdo social e compreensado. Para Jendreieck (2012, p. 154) “o
diagnéstico precoce € importante porque propicia que a crianca autista seja
encaminhada o mais cedo possivel para terapias e educagdo especializada, o que
certamente resultara em melhores condicbes para seu desenvolvimento”. A
estimulacdo do desenvolvimento cognitivo, emocional e afetivo precocemente

possibilitam condicbes de qualidade de vida. Tomando conhecimento de que o
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autismo € permanente, persistente e ndo possui cura, nem reversado. Conforme Costa

e Maia (1998, p. 25) esses sao o0s principais sinais dos sintomas da condi¢éo para o

diagnéstico:
Tabela 03 - Caracteristicas clinicas evolutivas
Periodo de Caracteristicas Clinicas
Desenvolvim.
Recém- Parece diferente dos outros bebés; parece ndo precisar de sua
nascido mae; raramente chora (“um bebé muito comportado”); torna-se

rigido quando € pego no colo; as vezes muito reativo aos
elementos e irritavel.

Primeiro Ano Ndo pede nada, ndo nota sua mae; soOrrisos, resmungos,
respostas antecipadas sao ausentes ou retardados; falta de
interesse por jogos, muito reativo aos sons; ndo afetuoso; néao
interessado por jogos sociais; quando € pego no colo, € indiferente
ou rigido; auséncia de comunicac¢ao verbal ou nao verbal; hipo ou
hiper-reativo aos estimulos; aversdo pela alimentacdo soélida;
etapas do desenvolvimento motor irregulares ou retardadas.

Segundo e | Indiferente aos contatos sociais; comunica-se mexendo a mao do
Terceiro Anos | adulto; o Unico interesse pelos brinquedos, consiste em alinha-los;
intolerancia a novidades nos jogos; procura estimulacfes
sensoriais como ranger os dentes, esfregar e arranhar superficies,
fitar fixamente detalhes visuais, olhar m&os em movimentos ou
objetos com movimentos circulares; particularidade motora: bater
palmas, andar na ponta dos pés, balancar a cabeca, girar em torno
de si mesmo.

Quarto e | Auséncia do contato visual; jogos: auséncia de fantasias, de
imaginacédo, de jogos de representacdo; linguagem limitada ou
ausente — ecolalia — inversao pronominal; anomalias do ritmo do
discurso, do tom e das inflexdes; resisténcia as mudancgas no
ambiente e nas rotinas.

Quinto Anos

Fonte: Diagndstico Genético e Clinico do Autismo Infantil, 1998. Scielo.

A partir do segundo ano de vida os sinais tornam-se visiveis. Entre os 3 e 5
anos a familia ja captou algo desacertado e passa a buscar orientacdo com

profissionais. Segundo Jendreieck (2012, p. 155):
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As mées normalmente procuram o pediatra e este, quando suspeita de
autismo, encaminha a criangca para outros especialistas (neuropediatra,
psiquiatra, psicélogo, fonoaudiélogo, etc.). Entretanto, algumas vezes a
familia ndo percebe os sintomas ou ndo procura ajuda e somente na escola
0 problema sera notado e entdo encaminhado.

Assim gue a crianca € encaminhada ao profissional sdo necessarios exames
gue possibilitam o descarte de outras doencas, que podem vir a estar relacionadas ao
diagnostico que os pais apresentam. Como Jendreieck (2012, p. 155) cita “[...]
avaliacdes oftalmoldgicas e fonoaudiologicas, além de exames como ressonancia
magnética, tomografia computadorizada e eletroencefalograma”. Estes exames sao
realizados principalmente por ndo existir um em especifico para o diagnéstico.
Conforme Pinto, et al. (2016, p. 5).

Alguns dos aspectos que retardam o diagnostico imediato do autismo remete-
se, possivelmente, a inexisténcia de exames especificos para a sindrome,
sendo ele baseado no histérico da crianca. Somado a esta questdo pontua-
se a variabilidade dos sintomas e auséncia de treinamentos especificos de
profissionais para lidar com o disturbio.

Em alguns casos séo utilizados brinquedos ou jogos com a crianga, que para
Jendreieck (2012, p. 155) “[...] eles possam observar como ela reage quando é
chamada para brincar e de que forma ela brinca; assim, esses profissionais podem

verificar a presenga ou auséncia de alguns sintomas”.

Dado o diagnoéstico, a revelagéo a familia é ponto crucial, para Pinto et al (2016,
p. 5) “todo o contexto como é revelado o diagndstico de uma doenca cronica pode
influenciar diretamente na negacao ou aceitacao dela, ainda que nesta ultima venham
envolvidos com impacto, sentimentos de tristeza e angustia. ” Ainda, para Pinto et al
(2016, p, 6):

Compreende-se que a noticia de um diagndstico para a familia, a depender
da doenga, é algo devastador e diante deste aspecto é necessario que a
forma e o ambiente onde seja transmitida essa informacdo devem ser
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envolvidos por intensa aproximacdo e interacdo entre o médico, demais
profissionais de salde, paciente e familiar, tornando-os menos distantes.
Ademais, a auséncia de um ambiente propicio para o diagnostico pode
comprometer a relacdo dialégica entre o profissional e os receptores,
impedindo que os Ultimos se sintam a vontade para externar seus
sentimentos e solicitar explicacdes sobre a doenca e o tratamento a ser
seguido.

Assim que o autismo € identificado na crianga € possivel tragar o nivel de
complexidade, porém, cabe aqui, para compreendermos a dimensao do autismo
segundo o Centers for Disease Control and Prevention (CDC — Centro de Controle e
Prevencao de Doencas) agéncia do departamento de salde e servicos humanos dos
Estados Unidos, que existe um autista para cada 54 pessoas nos Estados Unidos
(CDC, 2020). Tomando este dado como referéncia, o MEC (IBGE, 2020) baseou-se
nos 211 milhGes de pessoas no Brasil para estimar o numero de 3,9 milhdes de
pessoas autistas. Para mensurar 0 que esse numero representa, atualmente 270 mil
brasileiros sdo portadores da Sindrome de Down (MEC, 2018), ou seja, menos de

10% do numero de pessoas com TEA no pais.

Uma das diferencas entre as duas condi¢cdes é o diagndéstico. A Sindrome de
Down é identificada ainda na gestacéo ou logo apdés o nascimento pela alteracao do
cromossomo 21, diferentemente da identificacdo do autismo. Segundo Ramos e
Salomao (2014, p. 112):

[...] considera-se que, em relacdo a sindrome de Down, até por ser uma
descoberta mais antiga no campo cientifico, remontando ao século XIX e
tendo ja a sua etiologia definida, ha um esclarecimento maior a respeito do
gue se trata, inclusive por meio da midia, que tem contribuido cada vez mais
para a divulgagdo da sindrome.

Ainda segundo Ramos e Salomao (2014), a falta de conhecimento sobre o
autismo ficou evidente, apos realizarem uma pesquisa com profissionais para
compreender o nivel de informacéo e desinformacao sobre tal. Como apresentaram,
Ramos e Saloméo (2014, p. 112):
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[...] fato de que os profissionais que desconheciam o autismo eram os que
atuavam no contexto escolar, o que traz implicacdes para a inclusao de
criancas e jovens autistas nesses ambientes. Além disso, esse
desconhecimento do autismo também pode ser observado nos profissionais
gue ndo aceitaram participar do estudo ao saberem que seriam abordadas
guestdes sobre esse transtorno.

Desta forma, a falta de producéo cientifica referente ao tema deixa algumas
lacunas. Para Guedes (2015, p. 307) “[...] a dialética na qual o autismo esta imerso, o
gue indica, por um lado, os avancos das pesquisas sobre a tematica e, por outro, 0
quanto este tema ainda deve ser estudado”. Fator que impossibilita a precisdo destas
informacgdes e a grande amplitude de sintomas, impedindo a formalizagdo do quadro

clinico.

Com uma compreensao do autismo, seus niveis e a falta de estudos sobre 0
tema, serd buscado no proximo item apresentar as definicdes de estigma. Item que

define o estranhamento provocado pela condig&o.

2.2 ESTIGMA

Das definicbes para estigma, de origem ETIM gr. stigma, atos ‘picada, marca
feita com ferro em brasa, sinal, tatuagem’ pelo lat. stigma,atis 'id. sdo “qualquer marca
ou sinal; sinal natural no corpo. Deste modo, caracteriza uma pessoa marcada, que

deveria ser evitada, diferente do “normal”.

Para Fernandes (2020, p. 2) “se um estranho nos é apresentado, sdo 0s seus
atributos que vao lhe conferir uma identidade social, pois imediatamente,
preconcepc¢des iniciais passam a ser exigéncias normativas que sao feitas a este
estranho, de forma rigorosa”. A primeira impressao é a que norteia o reconhecimento
de determinada pessoa, tanto para a visdo agradavel quanto para a desagradavel.
Como modelo de repulsa, Ribeiro et al (2017, p. 626) apresenta a visdo; “As pessoas
atuam como se o0 contacto fisico ou mesmo a proximidade do estigmatizado pudesse

resultar numa qualquer forma de contaminagao.”.
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Com este panorama que o estigmatizado tem perante sua situacdo, Ribeiro et
al (2017, p. 626) ainda cita a configuracdo que o proprio tem de si “As pessoas com
doencas cronicas podem assumir o papel de doente, com base na percepc¢ao que tém,
da percepc¢do que as pessoas a sua volta tém, sobre a sua doenca e, esta percepcao,
pode expressar-se como uma forma de estigma.”. Esta conformagdao ascende os
julgamentos e predefinicbes ao estigmatizado, que para Ribeiro et al (2017, p. 625)

tem carater clinico:

Com o envelhecimento da populacdo e a evolucdo da investigacdo em
fisiologia e medicina, tal como das condicdes de vida da populacéo,
aumentaram a expetativa de vida e reduziram a mortalidade por doencas
agudas, o que teve como efeito o aumento do nidmero de pessoas com
doencas cronicas, e 0 aumento do estigma que lhe esta associado.

Ainda para o autista, conforme Fernandes (2020, p. 2) “O resultado disso € sua
reducdo a uma pessoa “estragada e diminuida”, como muitos sujeitos autistas se
sentem, segundo seus relatos”. Complementa ainda, “a partir do momento que sobre
ele recai o diagndstico de autismo e que, frente ao olhar do outro, provoca muitas
vezes desconforto, posto que é “estranho”, como se ele fosse um “ser de outro

planeta”, débil, incapaz.

Sobre estas expressfes impostas busca-se reconhecimento e igualdade. No
ano de 1948 em dezembro, através da Organizacdo das Nacgbes Unidas, foi
proclamado a Declaragdo Universal dos Direitos do Homem, que norteia os direitos
bésicos de todos os seres humanos, sem predefinicbes. O artigo 1° da declaragéo
prevé que “Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos.
Dotados de razéo e de consciéncia, devem agir uns para com 0S outros em espirito
de fraternidade”. Seguindo este espirito, a incluséo é, conforme Fernandes (2020, p.
6):

A palavra inserir, em sua forma de abrangéncia, abarca varios significados:
incluir, colocar, encaixar, intercalar... A0 mesmo tempo, socializar tem a ver
com coletivizar, com despertar nos sujeitos o sentimento coletivo, de
solidariedade social e de cooperacao, além de ser um processo de adaptagéo
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de um sujeito a um grupo social... Elucidamos, entdo, que socializar é inserir
no social, aquele que foi excluido, por ser estigmatizado.

No mesmo raciocinio, Serra (2009, p. 2) cita “[...] o direito a diferenca, é um
novo paradigma assente na concepcao de que todos os alunos, deficientes e néao
deficientes hdo-de ter condi¢cdes nas escolas [...]". Instituicdes especializadas séo
responsaveis por realizar este trabalho de apoio a pessoa autista e primar pelo que

Goffman (1963, p. 27) apresenta em seu livro:

Considerei que h4d um conjunto de individuos dos quais o estigmatizado pode
esperar algum apoio: aqueles que compartilham seu estigma e, em virtude
disto, sé@o definidos e se definem como seus iguais. O segundo conjunto é
composto - tomando de empréstimo um termo utilizado por homossexuais -
pelos "informados”, ou seja, 0s que s&o normais, mas cuja situacéo especial
levou a privar intimamente da vida secreta do individuo estigmatizado e a
simpatizar com ela, e que gozam, ao mesmo tempo, de uma certa aceitacao,
uma certa pertinéncia cortés ao cla. Os "informados" sdo os homens
marginais diante dos quais o individuo que tem um defeito ndo precisa se
envergonhar nem se autocontrolar, porque sabe que sera considerado como
uma pessoa comum.

O trabalho de assisténcia realizado deve ser, conforme cada situacao,
responsavel por informar a sociedade e principalmente lutar contra os estigmas
impostos. Ainda para Goffman (1963, p. 28) “Um tipo de pessoa “informada” é aquele
cuja informacdo vem de seu trabalho num lugar que cuida, ndo das necessidades
daqueles que tém um estigma particular, quanto das acdes empreendidas pela

sociedade em relacio a eles”.

2.2.1 Estigma e a Incluséo Escolar

Para especializar o trabalho de inclusdo na escola regular, em 1994 o Brasil
assina a Declaracdo de Salamanca, juntamente com outros 91 paises. Conforme

Serra (2009, p. 3) “[...] € neste documento que, no ambito da Organizacédo das Nacdes
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Unidas para a Educacéo a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), se definem pela primeira
vez as ideias-forca capazes de fazer esbater os estigmas no plano da educacgao”.
Fundamentalmente tornando-se inclusivas para alunos, independentemente de sua
condigdo. Serra (2009, p. 3) cita as coordenadas que as escolas terdo de providenciar
segundo a UNESCO (1994).

a) Adaptag0Oes curriculares e na sua organizagao;

b) Os recursos humanos, técnicos e materiais;

c) Fomentar o envolvimento da comunidade;

d) Atender a formacao de professores e outro pessoal,
e) Apoiar e colaborar com as familias;

f) Sensibilizar a sociedade;

g) Adequar a legislacao;

h) Dispor de meios financeiros;

i) Adequar a funcionalidade dos edificios.

Além deste documento, em 2015 foi firmada a Lei Brasileira de Inclusdo n°
13.145/15, que prevé a adaptacdo e adequacdo das escolas regulares para alunos
deficientes. Monteiro (2020, p. 9860) explica que “a nova legislagao traz em seu bojo
diversas e novas perspectivas de acdes direcionadas aos alunos, alunos com
deficiéncia, pais, professores, comunidade e corpo diretivo da escola; seja no campo
da psicologia, da pedagogia ou da gestdo.”. Porém, acima de qualquer estruturacao,
a ndo-estruturacéo atende o autista. Fernandes (2020, p. 7) afirma que “E necessario
gue os dispositivos que se ocupam do autista hoje coloquem o centro de gravidade
no um a um, o que vai na direcéo contraria do imperativo de socializar, incluir — a todos

- a qualquer preco”. E Fernandes (2020, p. 7) reforga:

“Trabalhar com o autista é optar pelo ndo standard, é recusar modelos fixos,
rigidos, € ser receptivo as surpresas e as contingéncias que essa pratica
oferece. E também respeitar as escolhas que faz o autista, fazer um bom
manejo da sua soliddo. E escutar, é apostar na palavra (se ela se colocar),
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mas também acolher o seu siléncio. E fazer bom uso de sua vulnerabilidade,
no sentido de entrar em seu universo, mas para acolher suas afinidades.

Serra (2009, p. 4) em seu estudo apresenta além de sinais positivos, sinais
negativos na insercdo do autista no ambito escolar. Um deles é “Como estes
professores ndo tém formacao especifica para prestar esses apoios diferenciados,
nao sabem fazer a avaliacdo compreensiva nem eleger ou aplicar estratégias de
intervencao reeducativas, para além de nao terem horario de trabalho compativel”.
Monteiro et al (2020, p. 9859) refor¢ca essa afirmativa “os professores e psicologos
tém, ainda, pouca clareza das adaptacdes necessarias para trabalhar com a inclusédo
dos alunos com necessidades especiais.”. E com mesmo pensamento, Goffman
(1963, p. 31) afirma que “frequentemente se assinala o ingresso na escola publica
como a ocasido para a aprendizagem do estigma, experiéncia que as vezes se produz
de maneira bastante precipitada no primeiro dia de aula, com insultos, cagoadas,

ostracismo e brigas”.

Como ponto facilitador, a ndo incluséo e a agilidade em apenas deixar o autista
em seu meio ja acolhido, é oportuno. Monteiro (2020, p. 9861) cita que “Atualmente,
os alunos com deficiéncia estdo no meio do caminho do processo educacional:
parcialmente incluidos, a medida em que sdo admitidos na escola regular, mas
parcialmente excluidos, ao serem tratados como “especiais”, restringidos em seus
direitos, anseios, e expectativas de cidadaos.”. Enquanto Goffman (1963, p. 31) segue

a linha de que:

[...] qguanto maiores as "desvantagens" da crianga, mais provavel é que ela
seja enviada para uma escola de pessoas de sua espécie e que conhega
mais rapidamente a opinido que o publico em geral tem dela. Dir-lhe-ao que
junto a "seus iguais" se sentird melhor, e assim aprendera que aquilo que
considerava como o universo de seus iguais estava errado e que o mundo
gue é realmente o seu € bem menor. Deve-se acrescentar que quando; na
infancia, o estigmatizado consegue atravessar seus anos de escola ainda
com algumas ilusdes, o estabelecimento de rela¢des ou a procura de trabalho
o colocardo, amiude, frente ao momento da verdade. Em alguns casos, o que
ocorre é uma crescente probabilidade de revelacéo incidental.
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O estigmatizado tem desafios além da sua condicédo fisica/mental. A inclusdo
no meio social, principalmente no ambiente escolar na primeira infancia € fator de
grande trabalho e luta por parte de instituicdes de apoio ao autista. Monteiro (2020, p.
9861) conclui que “as instituicdes de ensino brasileiras se movem a passos lentos
para se adaptar ao novo cenario e responder as demandas dos alunos e da sociedade
a respeito da inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia.”. Aproveitando o viés de

incluir, segue-se para o meio perante a sociedade.

2.2.2 Estigma e a Inclusdo na Sociedade

Todo e qualquer estigmatizado atravessa julgamentos. Por conseguinte, a
inclusdo torna-se dificultada. Para Costa e lanni (2018, p. 75) “...] é necessario
compreender 0 que causou a exclusao antes de criarem-se estratégias de incluséo.”.
Um dos motivos que pode ser apresentado é quando, conforme Costa e lanni (2018,
p. 76) “‘uma economia em expansdo tende para a exclusdo dos grupos que
apresentam uma diferenciacao fisica, psiquica e social.”.

Desta forma, os lagcos permeiam o ambiente interno (familia, amigos e

instituicdes de apoio) e acolhedor do ciclo social, que para Costa e lanni (2018, p. 80):

Essarede pode ser compreendida como uma rede de lagos entre os membros
gue a compdem e que nela criam sentimentos de pertencimento. Em meio a
esse grupo, sdo reproduzidos costumes e tradicdes, 0s papéis sociais sdo
veiculados e, assim, uma existéncia social é reproduzida internamente.

Por tal facilidade, a inclusdo social fica a segundo plano, dificultando cada
passo e tentativa de insercao e agrupamento com demais meios, pois como apresenta

Melo (2018, p. 18), a definicdo da sociedade perante o estigmatizado € de:

O sujeito denominado como portador de um estigma nao pode pertencer a
mesma categoria de sujeitos (cidadaos), isto &, participar com 0s mesmos
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direitos, mas tem de obedecer as regras da marginalidade e responder dentro
dos critérios preestabelecidos para o grupo. E como diferente, ndo pode
contribuir com a diferenca, com a ampliacdo da sua potencialidade, mas
contribui na diferengca como registro da incapacidade, pois € portador de algo
gue ndo acrescenta e pouco soma ao ser humano.

Com estas defini¢cdes visiveis, sabe-se que, segundo Melo (2018, p. 18) “A
sociedade estabelece um modelo e espera que todos, ou quase todos, respondam a
esses critérios predeterminados pelo sistema de controle social. Cria padrdes e,
dentro desses modelos, estabelece categorias. ” Com estas condi¢des estabelecidas,
a fragilidade e a vulnerabilidade do estigmatizado se sobressaltam. Para Costa e lanni
(2018, p. 79) “Individuos vulneraveis tém vinculos sociais e econdmicos precarios.”.
Ainda, para Melo (2018, p. 19) “Para o estigmatizado, a sociedade reduz suas
oportunidades, esforcos e movimentos, nao Ihes atribui valor; impde-lhes a perda da
identidade social de seres individualizados e determina uma imagem deteriorada

dentro do modelo que convém a sociedade.”.

Os problemas relacionados a esta situacdo podem agravar, conforme Melo
(2018, p. 20) diz “[...] o sujeito assume uma postura isolada da sociedade, ou de si
mesmo, e passa a ser uma pessoa desacreditada pela sociedade que o rejeita e, em
consequéncia, passa a ndo aceitar a si mesmo.”. Desta forma, trabalhos de apoio e
incentivo devem ser realizados monitoradamente, tanto para com a sociedade, quanto
para com o estigmatizado. Como primeira base, Melo (2018, p. 20) refor¢a a forca de
guem tem um olhar acolhedor com o portador do estigma, “A visibilidade do estigma
constitui um fator decisivo, e aqueles que convivem com o estigmatizado ou o
acompanham em sua vida cotidiana tém um papel importante, pois podem exercer

influéncia na apreenséo da identidade social do individuo.”.

Com estas explanacdes, busca-se compreenséo por parte da comunidade e
sociedade como um todo, que poderdo ser acolhidos através da comunicacao.

Especificamente, no proximo item, com a comunicagdo para causas sociais.
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2.3 COMUNICACAO, PUBLICIDADE E AS CAUSAS SOCIAIS

O marketing voltado ao social segundo Ribeiro (2015, p. 21) “representa um
movimento mundial originado ha anos, promovendo com éxito importantes questdes
sociais.”. No ano de 1983 iniciou-se um compromisso, além de interesses de
desenvolvimento das empresas em si, mas com um olhar para situacdes

humanitarias, conforme Ribeiro (2015, p. 22) cita:

O marketing de causas teve inicio no ano de 1983, quando a American
Express lancou uma campanha associando o uso do cartdo de crédito a
restauracdo da Estatua da Liberdade. A empresa comprometeu-se a doar um
centavo a cada uso do cartédo e um ddlar a cada novo cartdo emitido. Diante
disso, a utilizagao do cartdo e o nimero de usuarios cresceram. A campanha
alcancou uma grande contribuicdo, equivalente a 1,7 milhdo de délares. A
partir de entdo, o marketing de causas evoluiu intensamente, e hoje costuma
ser utilizado por empresas de todo o mundo.

No século XIX campanhas eram desenvolvidas com o intuito de promover
causas que beneficiassem instituicdes ou movimentos voltados a conscientizacao.
Para Ribeiro (2015, p. 23) “A responsabilidade social empresarial ganhou forga no
Brasil e no mundo principalmente na década de 90, tendo ades&o crescente das
empresas, que passaram a considerar o conceito como parte das diretrizes de suas

estratégias.”. para Ribeiro (2015, p. 20):

[...] o marketing socialmente responsavel visa desenvolver estratégias que
contribuam diretamente com uma causa especifica ou com as necessidades
gerais da sociedade. Assim, corporacdes que aderem ao marketing
socialmente responsavel buscam ser enxergadas positivamente pelo cliente
por meio de seu engajamento em projetos de interesse publico.

Comeca-se a pensar no que o publico tem interesse, e 0 aproxima cada vez

mais da marca através dos movimentos que ela apoia. Pinto (2004, p. 58) traz o



30

mesmo conceito com a denominagao de: cidadania corporativa, que para ele “pode
ser enquadrada nos limites do dominio do marketing ligado a questfes sociais, pois
tem como objetivo satisfazer as varias demandas dos diversos publicos com os quais
uma empresa interage.”. E afirma que “Esse conceito pode ser entendido como a
preocupacao da empresa em considerar os interesses dos diversos stakeholders:
funcionarios, clientes, fornecedores, acionistas e comunidade na qual a organizacéo

esta inserida.”.

7

Com o mesmo viés, a publicidade voltada a causas sociais é, conforme
definigdo de Balonas (2011, p. 128) “uma mudanca sobre o modo como as pessoas
veem a publicidade, sobretudo comunicagao e sociedade por parte dos jovens.”. E
complementa que “O aumento de campanhas a favor de causas sociais esta
intrinsecamente relacionado com as motivagdes dos cidaddos.”. As agéncias de

publicidade inserem o social, assim gerando, para Balonas (2011, p. 134):

[...] o crescimento da publicidade, integrada numa estratégia de
responsabilidade social empresarial, aumentou de forma muito significativa a
partir de 2000, tendo mesmo chegado a ser maior o nimero de anuncios
criados neste ambito, do que na publicidade que se dedica a causas pro bono.

Relacionado ao que se compreende pelo desejo dos stakehoulders, Balonas
(2011, p. 131) apresenta que “Definitivamente, a publicidade ampliou o seu campo e
deixou de estar circunscrita ao centro do consumo. As campanhas a favor de causas
sociais estdo em marcha, contribuindo para o despertar de um novo humanismo.”. A
importancia da publicidade tradicional na inclusdo deste novo movimento gerou, para
Balonas (2011, p. 139), “a transferéncia de conhecimentos e técnicas da esfera

comercial para o social. Por outras palavras, o surgimento do marketing social.”.

Os beneficios que as empresas tém em estarem inseridas no meio social faz
com que cada vez mais exista um movimento voltado ao auxilio de instituicbes e
causas. Conforme Balonas (2011, p. 137) “A maioria das campanhas tém como
finalidade solicitar uma contribuicdo monetaria, prevenir situa¢cées ou provocar uma

alteracdo de comportamento. ”, mas no fim, muitas vezes, ainda segundo Balonas
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(2011, p. 137) “é significativo o numero de anuncios que visa claramente alterar a

percepcao da imagem do promotor.”.

Através do marketing social, Ribeiro (2015, p. 21) lista diferentes formas das
empresas aderirem agdes com viés social. Divididas em campanhas de: acéo, valor,

comportamento e cognitivas, sao elas:

e Campanhas de Acéao:
o Incentivar doagéo de orgéos;
o Incentivar as mulheres a realizar o pré-natal;
o Atrair o publico para campanhas de vacinacao.
e Campanhas de Valor:
o Alterar atitudes de individuos preconceituosos;
o Mudar conceitos sobre a adocéo.
e Campanhas de Comportamento:
o Desestimular o consumo de drogas;
o Desestimular o habito de fumar.
e Campanhas Cognitivas:
o Esclarecer sobre os efeitos do alcool no organismo;

o Esclarecer sobre a importancia do uso de preservativos.

Estes conceitos visam o beneficio matuo. Além da organizacao ter a visibilidade
através das causas, a prépria instituicido auxiliada € beneficiada com as acdes

realizadas. Balonas (2011, p. 139) afirma:

[...] o resultado é uma parceria em que todos os actores ganham: a empresa
incrementa as vendas e a visibilidade da marca, pela exposi¢cao mediatica; as
entidades divulgam as suas causas, atraindo mais simpatizantes, voluntérios
e volume de recursos.
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Deste modo, a visdo externa pela sociedade, e interna pelo corpo de
funcionarios passou a ser definida, conforme Pinto (2004, p. 50) “como o
relacionamento ético e responsavel da empresa com todos os grupos de interesse
que influenciam sua atuacdo ou sdo por ela impactados, bem como o respeito as
questdes ambientais e o investimento em acdes sociais.”. Ribeiro (2015, p. 23)
também define a responsabilidade social como “um principio ético, aplicado a
realidade através de uma gestdo que leva em consideracdo as necessidades e
opinides dos diferentes stakeholders, [...]". Assim o marketing social vem tomando

forma e proporcéo.

Para embasar e aferir as campanhas voltadas a publicidade para causas
sociais, leis sé@o direcionadas ao portador e a sua necessidade. Assim fazendo com
que todas as pecas produzidas com este viés estejam enquadradas nos direitos
vigentes. Com isso, 0 item seguinte apresenta as principais politicas publicas que

envolvem a condicao.

2.3.1 Politicas Publicas

O autista, como qualquer pessoa, tem os seus direitos de cidaddo. Existem leis

nacionais especificas para a valorizacao e protecdo da pessoa com esta condicao.

A Lei Berenice Piana (12.764/2012) € um marco na histéria do autista, pois em
sua sintese prevé que a pessoa portadora do transtorno do espectro autista é
considerada como deficiente. Com isso, algumas leis ja existentes passam a valer
para o portador. As criancas possuem todos os direitos que constam no “Estatuto da
Crianca e do Adolescente” (Lei 8.069/1990), ja os maiores de 60 anos estao
acalentados pelo “Estatuto do Idoso” (Lei 10.741/2003). Além destas o “Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia” (13.146/2015) acolhe os autistas e norteia as familias e
instituicoes.

Dez anos apos a fundagéo da AMAFA em Farroupilha, os autistas passam a

ter uma lei que os assegura especificamente. Esta lei € chamada de “Politica Nacional
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de Protegcdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” (Lei
12.764/2012). Onde contempla todos os direitos de acesso a educacao, atendimento
multiprofissional, trabalho, moradia assegurada, saude, inclusédo social, preferéncia de
atendimento, dentre outros fatores fundamentais a qualidade de vida do autista.

Como forma de inclusdo da comunicacao neste processo de politicas publicas,
e com vista na lei de prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia e outros
casos (Lei 10.048/2000), o presidente Jair Bolsonaro sancionou a lei que institui a
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Segundo a
Federacéo das Santas Casas e Hospitais Beneficentes, Religiosos e Filantropicos do
RS (2020) O Projeto de Lei (PL) 2.573/2019, conhecido como Lei Romeo Mion,
garante a gratuidade da carteira, além e principalmente, de prioridade em atendimento

nas areas de saude, educacéo e assisténcia social.

Ja na cidade de Farroupilha, a Camara de Dirigentes Lojistas de Farroupilha
(CDL) instituiu o cracha de identificacdo de atendimento preferencial ao autista. Em
primeiro momento a entidade realizou uma campanha com o comércio local para o
reconhecimento do simbolo do autista (representado pelo montar de um quebra-

cabecas).

Figura 01 - Simbolo de Representacédo do Autista

Fonte: https://www.dicionariodesimbolos.com.br/simbolos-autismo/. (2021)


https://www.dicionariodesimbolos.com.br/simbolos-autismo/
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Nesta etapa disponibilizou a AMAFA uma quantia de crachas para atender os
seus usuarios. Além das acfes que sao realizadas pela instituicdo de inclusdo social
do portador, as campanhas sdo uma forma de inclusdo da sociedade ao meio e a
realidade do autista.

2.3.2 Organizacdes ndo governamentais

Além do apoio do poder publico (municipal, estadual e federal) algumas causas
sdo asseguradas por instituicbes nao governamentais. Por sua definicdo, “ONG & um
orgao social sem fins lucrativos, que nao visando lucro nem ligado ao governo, é
composto por um grupo independente que se dedica as ac¢des sociais ou solidarias,

normalmente ajudando as popula¢gées marginalizadas”.

Classificadas no que se chama também de Terceiro Setor, conforme

apresentado por Calegare e Junior (2009, p. 131):

Em meio as inUmeras transformacdes do cenario social, o Terceiro Setor
emerge no Brasil como expressao de um contexto em que: o espaco publico
esta cada dia mais esvaziado; a reivindicacao de direitos torna-se o maior dos
emblemas de um nimero cada vez maior de pessoas; percebe-se o Estado
como ineficiente no atendimento das demandas da sociedade; surgem cada
vez mais organizacdes que materializam a insatisfacéo e a contestacdo de
grupos sociais ditos “excluidos”; a “sociedade civil’ ganha destaque
inquestionavel na articulacdo com a ordem estatal; a nog¢do de
Responsabilidade Social sobressai-se e passa a banhar cada vez mais todos
0s segmentos da sociedade.

As areas que buscam desenvolver um apoio a comunidade sdo em sua maioria
voltadas a saude e educacao, mas em outras situacdes abrangem também o combate
a violéncia, inclusdo, assisténcia social, habitacdo, desenvolvimento e defesa dos
direitos, meio ambiente, entre outros. Aqui serdo apresentadas trés ONG’s, duas delas
de no minimo 30 anos de existéncia cada, que sdo responsaveis por trabalhos
realizados no Brasil. As ONG’s sao voltadas as pessoas com deficiéncia. De acordo

com o Censo 2010, sdo mais de 12,5 milhdes de brasileiros, que correspondem a
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6,7% da populacdo com deficiéncia (enxergar, ouvir, caminhar ou subir degraus),

deficiéncia mental ou intelectual (IBGE, 2021). As historias de cada ONG foram

retiradas dos sites respectivos.

a) APAE - Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (www.apae.com.br)

Fundada em 1954 no Rio de Janeiro. E uma organizacdo social que tem
como objetivo principal promover a atencdo integral a pessoa com
deficiéncia, prioritariamente aquela com deficiéncia intelectual e maltipla.
A rede APAE estd presente, atualmente, em mais de 2.200 mil
municipios em todo o territério nacional. Essa mobilizacéo social presta
servicos de educacdo, saude e assisténcia social a quem deles
necessita, constituindo uma rede de promocéo e defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, que hoje conta com cerca
de 250 mil pessoas com estes tipos de deficiéncia. Em alguns esforcos
destaca-se a incorporacdo do Teste do Pezinho na rede publica de
salde, a pratica de esportes e a insercao das linguagens artisticas como
instrumentos pedagodgicos na formacdo das pessoas com deficiéncia,
assim como a estimulagdo precoce como fundamental para o seu

desenvolvimento.

b) AACD - Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente. (www.aacd.org.br)

Fundada em 1950, nasceu pelo desejo do Dr. Renato da Costa Bomfim,
especialista em ortopedia, de contribuir para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas com deficiéncia fisica no Brasil. Na época, 0 pais
enfrentava a poliomielite, que deixou sequelas motoras em centenas de
pessoas, principalmente criangas. Em viagem aos Estados Unidos para
conhecer o tratamento oferecido la aos pacientes da doenca, Dr. Bomfim
encontrou centros de reabilitacdo modernos, novos equipamentos

ortopédicos e protocolos diferenciados.
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Inspirado em suas experiéncias no exterior, Dr. Bomfim decidiu
trazer para o Brasil um novo modelo de assisténcia em Ortopedia e
Reabilitacdo. Com o apoio de um grupo de voluntérios, criou em S&o
Paulo um centro de reabilitagdo com a mesma qualidade daqueles que
visitou nos Estados Unidos, dando foco ao tratamento e a inclusédo social

de criancas e adolescentes com deficiéncia fisica.

Desde entdo, a AACD ampliou o atendimento em Ortopedia e
Reabilitacdo a pessoas de todas as faixas etarias, oferecendo

assisténcia em nove unidades espalhadas pelo Brasil.

c) ASID BRASIL - Acgao Social para Igualdade das Diferencas
(www.asidbrasil.org.br)

e Acriacdo da ASID Brasil, no estado do Parana em 2018 foi motivada por

um contexto familiar, a historia da irm& de um dos fundadores. A Laura

nasceu com Sindrome de Down e Transtorno do Espectro Autista e

durante toda a sua vida enfrentou iniUmeros desafios para se
desenvolver.

A partir da historia dela e do contexto da pessoa com deficiéncia

no Brasil, a ASID nasceu com uma mISSA0: unir pessoas com

deficiéncia, suas familias, instituicGes, empresas e voluntarios para

construir uma sociedade inclusiva.


https://aacd.org.br/unidades
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3. METODOLOGIA

Neste capitulo foram definidos os métodos e técnicas utilizados para captacao
de dados. Ele estd dimensionado entre a teoria, os critérios de coleta e os

procedimentos analiticos.

3.1 METODOS

A pesquisa é uma ferramenta que direciona o pesquisador a um determinado
objetivo, segundo Gerhardt e Silveira (2009, p. 12) “As razdes que levam a realizacao
de uma pesquisa cientifica podem ser agrupadas em razdes intelectuais (desejo de
conhecer pela propria satisfacdo de conhecer) e razdes praticas (desejo de conhecer
com vistas a fazer algo de maneira mais eficaz).”. De acordo com o objetivo
estabelecido na introducdo, esta pesquisa tem carater qualitativo. As pesquisas
qualitativas sdo baseadas em questdes de profundidade, em estabelecer
caracteristicas ao fenbmeno pesquisado e em ndo mapear os dados. A definicdo

inicial por Cardano (2017, p. 24) para este método € apresentada como:

"O primeiro trago que une as técnicas de pesquisa qualitativa tem a ver com
a adocao de um estilo de pesquisa que prefere o aprofundamento do detalhe
a re-construcdo do todo, os estudos intensivos (sobre um pequeno nimero)
aos ex-tensivos (sobre um grande nimero). Com essa escolha metodolégica
a pesquisa qualitativa responde de forma especifica a uma exigéncia geral
gue recobre o inteiro dominio da pesquisa social, aquela de guiar a
complexidade dos fenébmenos em estudo."

A pesquisa qualitativa tem o objetivo de explorar as complexidades do
fendbmeno. Para se fazer um aproveitamento da informacgéo coletada é importante
compreender as propriedades deste método escolhido. Conforme Gerhardt e Silveira
(2009, p. 32):
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Os pesquisadores que utilizam os métodos qualitativos buscam explicar o
porqué das coisas, exprimindo o que convém ser feito, mas nao quantificam
os valores e as trocas simbdlicas nem se submetem a prova de fatos, pois os
dados analisados sao ndo-métricos (suscitados e de interacdo) e se valem
de diferentes abordagens.

A abordagem se fundamenta na experiéncia individual ou em pequenos grupos
qgue convivem com o fendmeno pesquisado, com o0 objetivo de compreender a
totalidade da vivéncia e uma busca pelos significados atribuidos a experiéncia
humana. Para tangibilizar a pesquisa qualitativa, 0 método escolhido é o de entrevista
em profundidade, que é responsavel pela concretude das informacgdes colhidas. “Séo
indagacdes em torno de um questionamento norteador, que tem por objetivo a busca
de sentido para o pesquisador em relacdo a pergunta e/ou ao objetivo central da
investigacéo”. (MORE, 2015, p. 128).

Para que esta pesquisa se fundamente, € importante que se esteja atento a
guestdes, como por exemplo, dispor de uma organizacao prévia dos principais topicos
a serem abordados. No transcorrer surgirdo indagacdes a serem acrescentadas,
conforme a necessidade e visdo do coletador. Para embasar esta teoria, Moré (2015,
p. 129) reforca:

Estes devem ser sustentados tanto por meio da fundamentacéo tedrica de
referéncia e revisdo de literatura relacionada como pelas caracteristicas dos
contextos na qual a entrevista se desenvolvera, pelo objetivo principal e os
especificos relacionados ao fenébmeno a ser investigado. Nesse sentido,
sugere-se a definicdo clara de cada item norteador.

A compreensdo da importdncia da estruturagdo correta dos objetivos da
pesquisa como fonte norteadora, e uma pré estruturacdo das perguntas a
direcionarem a conversa, faz com que, segundo Moré (2015, p. 129), “O roteiro que
emerge apods sua construcao tem como amago principal o de provocar a narrativa e,
por sua vez, controlar o fluxo de um dialogo, em torno do foco principal de

investigacdo”. A linha de dialogo estabelecida deve manter o foco principal no
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guestionamento norteador, tendo em vista suas variacdes que dizem respeito ao

mesmo tema.

Para que a pesquisa seja aplicada, trés processos acontecem mutuamente: a
interag&o interpessoal, 0 processo da coleta dos dados e o registro das informacdes.
Todos devem estar alinhados no momento para que 0 objetivo possa ser cumprido.
Na sequéncia serdo complementados 0s processos que equivalerdo para a selegcéo

dos critérios de analise.

3.2 PROCESSO DE SELECAO DOS DADOS

A escolha do meio a ser pesquisado demandou de um contato prévio através
de um trabalho realizado com a AMAFA (Associagédo de Pais e Amigos do Autista de
Farroupilha) em abril de 2018. Deste modo 0 acesso aos autistas e seus familiares
para a realizacdo da pesquisa foi facilitado. Com a abertura da instituicao, as familias
foram selecionadas previamente com o0 acompanhamento e validacdo da

coordenadora/assistente social da AMAFA.

Para que a pesquisa pudesse ser realizada foi necessario atribuir alguns
critérios de selecdo destas familias que seriam entrevistadas, com o intuito de obter o
resultado que se esperava encontrar. Na sequéncia sdo apresentados alguns critérios

base desta selecéo.

a) As idades dos autistas foram mescladas dos 8 aos 44 anos. Desde as
criangcas que ja nasceram com um apoio da instituicdo, até os mais
velhos que precisaram enfrentar barreiras na vivéncia sem o auxilio da
comunidade.

b) A renda familiar € ponto desta selecdo dos dados dos participantes. O
intuito é de verificar se as condi¢cfes da familia implicam em beneficios

ao autista. Desde o acesso aos cuidados, medicamentos, profissionais
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como: psiquiatras, psicélogos, cardiologistas e neurologistas. Também,
ao acesso a educacao em escolas particulares ou municipais.
Diferentes niveis de autismo, do leve ao grave. Desde o portador que
ndo apresenta caracteristicas fisicas até o portador que tem a
caracteristica visivel. Do portador que apresenta alteracfes leves (de
grau 01) de comportamento, até formas agressivas de se expressar (de
grau 03). Uma forma de compreender o posicionamento da sociedade
perante o aspecto visual, comportamental, ou o estigma desenvolvido.
Nucleos familiares diversos. Dos meios com mae e pai presentes, com
apenas a mae, com mae e avo, até os pais adotivos. Com o intuito de
verificar se h& diferenciagdo no acompanhamento, no acolhimento ou
desenvolvimento do autista.

Todas as familias selecionadas residem na cidade de Farroupilha, com
o intuito de verificar o atendimento e o acolhimento prestado pela

AMAFA, além do apoio do poder publico/privado.

3.3 ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DO AUTISTA DE FARROUPILHA (AMAFA)

A educacéo inclusiva, os atendimentos especializados e a falta de informacao
sobre o autismo foram fatores que instigaram familiares de portadores a buscarem
solucBes para os problemas enfrentados na Serra Gaucha. Como Battisti e Heck

(2015, p. 10) apresentam:

Na década de 90 houve grandes transformac¢fes na politica educacional
Brasileira, nessa época comecou o movimento da inclusdo escolar que
resultou em novas perspectivas no campo da educacédo especial.

Com este intuito, de trazer melhores condicbes para quem convive com a
condicdo, A AMAFA iniciou suas atividades na regido no ano de 2002. Seus

fundadores, pioneiros na regido em iniciar uma instituicio especifica para autistas,
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Elaine Bartelle, genitora de Gabriel Bartelle e Hilario Lovatto, genitor de Rafael
Lovatto, os filhos, ambos autistas. A necessidade da criacdo da associacdo deu-se
pelo fato de que na época, as politicas publicas e o atendimento aos autistas eram
pouco ou desconhecido. Para quem necessitasse uma atengdo ou atendimento
especializado, o deslocamento devia ser feito até Porto Alegre, onde a referéncia se

localizava. Conforme a instituicdo (site AMAFA, 2021) cita:

O intuito inicial era elaborar um espaco em que as criangas acometidas de tal
transtorno pudessem ser socializadas, aprender a conviver em diferentes
ambitos sociais, além de ter um ambiente em que enquanto os genitores
trabalhassem, pudessem deixar seus filhos em seguranga e em local
especializado para atender suas demandas.

Ainda, “No que se refere a educacao especial, destaca que é preciso tomar
medidas que garantam a igualdade de acesso a educac¢éo aos portadores de todo e
qualquer tipo de deficiéncia, como parte integrante do sistema educativo. (BATTISTI
E RECK, 2015, p. 10). Com esta afirmativa as atividades e o principal objetivo da
AMAFA séao de incluir as criancas com idade no periodo da escola regular, e 0s
adultos, de dar condigbes de inclusdo na sociedade “como adultos, como sdo”, sem

diferenciacéo e privacao de acoes.

A sede da AMAFA localizava-se na comunidade de S&o Luiz, 3° Distrito de
Farroupilha, com estrutura cedida e mantida pela prefeitura. Além de comportar um
namero limitado de usuarios, o espaco desprovia de ambiente fisico adequado para a

realizacdo de atividades e acolhimento dos autistas.

Com estrutura prépria desde 2018, a associagdo foi construida através de
recursos proprios (doacbes de entidades e comunidade no geral) e pela lei de
incentivo a cultura - Lei Rouanet. A Lei é responsavel pela concretizacédo do sonho de
todos os fundadores da AMAFA, ela é estabelecida conforme afirma o site da

Secretaria Especial da Cultura (site Secretaria Especial da Cultura, GOV, 2020):

Qualquer cidadao que realize a declaracao de imposto de renda ou qualquer
empresa tributada com base no lucro real pode apoiar projetos culturais
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utilizando o mecanismo do incentivo fiscal previsto em Lei. Pessoas fisicas
terdo desconto de até 6% do imposto devido e pessoas juridicas, de até 4%.
O patrocinio poder ser dado a qualquer projeto que tenha sido previamente
aprovado pela Secretaria Especial da Cultura do Ministério da Cidadania.

A agéncia que realizou a campanha foi responsavel pela inauguracéo do Centro
de Cultura e Arte da AMAFA, novo espaco fisico das instalagcdes da associacao.
Desenvolveram o material de divulgacdo como cartazes, anuncios de jornal, spots de

radio e outdoors pela cidade.

Figura 02 — Outdoor AMAFA

MINISTERIO DA CULTURA APRESENTA
Centro de Cultura e Arte da AMAFA

De caa wovaf / :,

Eles agradecem essa conquista.

s & %ol
Do RESEa crediare

Fonte: arquivos Avante! Agéncia de Comunicacao. (2018)

A defesa da utilizacdo da imagem dos proprios autistas para a construcao desta
apresentacao é pelo fato de eles serem reconhecidos por quem sdo em sua esséncia.
Suas particularidades foram expressadas de forma natural, uma oportunidade da
comunidade estar préxima do trabalho que a AMAFA realiza na cidade e regido. Teve-
se 0 ensejo de passar uma tarde acompanhando as atividades e conhecendo a

realidade de quem convive com o transtorno.
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Com esta visualizacdo da entidade e um amplo espaco fisico, a instituicdo
atende 47 autistas entre criancas e adultos das cidades de Farroupilha, Carlos
Barbosa, Nova Roma do Sul e Pinto Bandeira. Da sua totalidade de usuérios, 50%
estdo enquadrados no grau trés. A AMAFA compreende atividades como assisténcia
social ao autista e a familia, atendimento educacional especializado em contra turno
(a escola realiza as atividades no periodo da tarde), natacdo e equoterapia (terapia
assistida com cavalos). Todos os atendimentos séao realizados separadamente por
faixa etaria (educacdo infantil e assisténcia social) e pelo nivel de autismo. As
atividades sdo voltadas a educacdo e a acentuacdo das potencialidades de cada
individuo. Estimulos que envolvem a inclusdo social, ou atividades basicas para a

proporcao de independéncia e autonomia séo realizadas diariamente.

A associacao é referéncia na regido em cuidados e atendimento aos autistas,
mas para compreender de fato as lacunas que sao enfrentadas perante a sociedade
e a comunicacao entre 0s meios, sera utilizada a pesquisa para tal. Nao se tem o
objetivo de quantificar o problema de autismo, de politicas publicas e de comunicacdo
em nenhum nivel. N&o se quer saber a opinido de cada um, mas sim o relato de vida

de cada um, de cada individuo que convive pelo menos com um autista.

3.4 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Nesta etapa foram definidas perguntas prévias para base de iniciagdo da
conversa com o entrevistado. Através dos objetivos especificos desta pesquisa foi
possivel tomar algumas variaveis para 0 embasamento das perguntas, que foram
utilizadas para nortear os questionamentos realizados. Antes de iniciar a conversa foi
necessario solicitar a permissao para que pudesse ser feito o uso de gravador. Ele

tem o objetivo de possibilitar a transcricdo de todo o material coletado.

Em momento oportuno, foi realizada uma apresentacéo do entrevistador, e um
espaco para troca de ideias. Esta etapa tem o objetivo de deixar o entrevistado

ambientado para o inicio da conversa.
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O primeiro objetivo especifico: “Selecionar familias que convivem com pessoas

autistas”, foi realizado no processo de selecéo dos dados.

“Identificar os problemas enfrentados em publico por eles”, é o segundo objetivo
especifico. Para responder, foi necessario saber quando se percebeu as
particularidades da crianca, quais 0os meios que foram buscados para conseguir
auxilio e informacao, quais os locais que eles frequentam, quais as particularidades
que este autista tem, qual o apoio que a familia recebe da instituicdo, do municipio e
da comunidade. Para saber essas informacdes as seguintes perguntas foram

elaboradas:

e Pergunta 01: Em que momento vocés receberam o diagndstico de que
a “Joana” (utiliza o nome do autista) tinha autismo, e quais foram os
sinais que voceés perceberam nela para buscar informacdes sobre o que
ela tinha?

e Pergunta 02: Qual o conhecimento que vocés tinham sobre o Autismo?
E onde vocés buscaram mais informagdes?

e Pergunta 03: Qual foi a reagcao da familia ao saber que a “Joana” era
autista?

e Pergunta 04: A quanto tempo vocés tém o apoio da AMAFA e qual a
relacdo da entidade com a familia de vocés?

e Pergunta 05: Na fase de escola regular, vocés chegaram a incluir a
“Joana”? Como foi o contato com a escola?

e Pergunta 06: Como € o convivio na sociedade?

e Pergunta 07: Qual procedimento, qual atendimento vocé ainda sente

falta de ter um melhor apoio? Se existir, cite.

O ultimo objetivo especifico é: “Verificar o quanto a falta de informagé&o social
sobre o transtorno contribui para estes problemas”. Para responder este objetivo
especifico foi necessario saber se a familia tem conhecimento de alguma politica

publica relacionada ao transtorno, como a familia sente que a sociedade vé o autista
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e como ele é representado. No intuito de responder este objetivo especifico foram

elaboradas as seguintes perguntas:

e Pergunta 01: O que vocé acredita que falta na comunidade em relacao
a comunicacao para que o0 autista possa conviver em sociedade?

e Pergunta 02: Como vocé Vvé as representacdes dos autistas nos meios
de comunicacdao (novelas, comerciais)? Elas condizem com a realidade?

e Pergunta 03: Vocé tem o conhecimento de alguma politica publica de
apoio ao autista?

e Pergunta 04: Quando vocé pensa em um modelo ideal de representacéo
e compreensao do autista, qual local vocé lembra?

e Pergunta 05: O que vocé sente que “falta” da sociedade, poder publico,
para causas como autismo?

e Pergunta 06: Para encerrarmos nossa valiosa conversa, existe algo que
gueira acrescentar e deixar como sugestdo para melhorias na

comunicacédo da sociedade com o autista?

Essas ndo foram as Unicas perguntas feitas. Elas serviram como um roteiro.
Porém como o método de entrevista em profundidade aponta, muitas perguntas vém
a partir da narracdo da historia do entrevistado. Elas servem como um auxilio, como
pontos a serem debatidos. A entrevista ndo € limitada somente a elas, porém nao é
possivel prever as perguntas adicionais. Somente € possivel no momento da
entrevista, com base na narrativa do entrevistado. Essa situacdo esta em

conformidade com o método.
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4. AUTISMO, PESSOAS E COMUNICACAO

Neste capitulo sera apresentado a andlise realizada com base nas pesquisas
com as familias que frequentam a estrutura da AMAFA. Suas vivéncias, seus desafios

perante a sociedade, que as fazem seguir a luta diaria.

4.1 AMBITO DA AMAFA

A AMAFA conta com estrutura de acolhimento e atendimento ao autista e sua
familia. Em 2021, a capacidade de adeséo, com base na possibilidade de contratacéo
de profissionais pela instituicao, era de 50 autistas.

Ao contatar a AMAFA para realizar a sele¢cdo das familias que seriam
entrevistadas é importante destacar a estruturacdo do meio familiar, por tratar-se de
familias com filhos deficientes. Segundo dados fornecidos pela AMAFA, das familias
que fazem parte da instituicdo, o nucleo familiar é dividido da seguinte maneira: 48%
sdo compostos por mée Unica e filhos, 38% séo constituidos por pai, mae e filhos. Do
total, 10% sé&o acolhidos pelo nacleo familiar (irmdo, madrinha ou avd). E 4% dos

casos sdo representados por pai unico e filhos.

Tentou-se buscar uma representatividade de nucleo familiar para a selecédo de
acordo com o que a AMAFA nos mostra, porém, pai Unico e familiar, ndo puderam ser
contatados. Destes cadastros sdo pessoas que tinham dificuldade de acesso ou
estavam com o cadastro desatualizado. Portanto os nucleos representados aqui sao:
pai e mde e mée Unica. E importante ressaltar que houve uma filtragem prévia,
realizada pela assistente social e coordenadora da entidade, que reuniu pessoas que
ela considerava mais capazes de fornecer dados e se comunicar de forma clara, do
gue outros familiares, para essa pesquisa. Um exemplo disso € um pai Unico que nao

foi contatado porque a assistente social relatou que por ser um pai do interior tinha



47

muita dificuldade para se expressar e fazer contato via internet. Mesmo sendo algo

positivo a ajuda dela, ocorreu um filtro prévio, do qual ndo se tinha controle.

Para preservar a privacidade das entrevistadas, abaixo iremos apresentar o
perfil de cada uma com nomes ficticios escolhidos de forma aleatéria. Helen, Daiane,

Carolina, Maria e Joana.

e Mae Helen: Tem 38 anos e seu filho 12 anos (autista de grau trés), solteira,
remalhadeira afastada do trabalho, renda média um até trés salarios minimos,
possui casa propria com dois dormitérios.

e Mae Daiane: Tem 58 anos e seu filho 28 anos (autista de grau dois), solteira,
funcionéaria publica estadual, renda familiar de mais de 5 salarios minimos,
possui residéncia propria com trés dormitorios.

e Mae Carolina: Tem 63 anos e sua filha 29 anos (autista de grau um), casada,
professora aposentada, renda familiar de mais de 5 salarios minimos, possui
residéncia propria com 2 dormitérios.

e Mae Maria: Tem 27 anos e sua filha 8 anos (autista de grau um), divorciada,
desempregada, renda familiar de um até trés salarios minimos, possui
residéncia propria com 3 dormitérios.

¢ Mae Joana: Tem 69 anos e seu filho 44 anos (autista de grau dois), casada, do
lar, renda familiar de um até trés salarios minimos, possui residéncia propria

com 3 dormitérios.

A seguir iremos apresentar o resultado dos dados coletados. P6de-se observar
padrées dentro daqueles objetivos que foram definidos. Eles estdo divididos em:
acolhimento no diagnostico, poder publico e ONG, falta de informacéo no cotidiano e
acessibilidade.

4.1.1 Acolhimento no diagndstico
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Em todos os casos foram apresentadas falas do processo de diagndstico do
autismo nas criancas. Por se tratar do TEA compreende-se que nao é possivel
diagnosticar ainda na barriga da méde. Mesmo apés o nascimento, também ndo ha
exames clinicos que consigam diagnosticar este transtorno. Ele s6 é identificado

guando se comeca a analisar certos comportamentos da crianca.

Quando a crianca é portadora do TEA, ha uma tendéncia para os seguintes
comportamentos: falta de atencdo, falta de contato visual, falta ou pouco
desenvolvimento da fala, comportamento agressivo, automutilagdo (se morder, se
bater) ndo apresenta sinais de dor, alteracfes fisicas como pés equinos (a crianca
caminha na ponta dos pés), aumento do perimetro encefalico entre outras percepcdes
que se pode ter. Isso normalmente € observado pelos pais, ou até mesmo na idade
escolar (creche) por algum professor, quando a crianga comeca a se relacionar com

outras.

A mae Joana € o caso mais antigo de autismo dentre as pesquisadas, no qual
em 2021 o filho estd com 44 anos. Ela relata que os primeiros sinais e sintomas que
percebeu no filho aos 9 meses foram que ele nédo se queixava de fralda molhada, ndo
gostava de ficar no colo, gostava de ficar no bergo “na dele”, ndo apresentava contato
visual ao mamar no peito e prendia a atencao por bastante tempo em algumas coisas
especificas. A mée Maria relata que a alteracdo no comportamento foi percebida pela
escola “[...] quando ela estava com 2 anos, foi diagnosticado algum comportamento
anormal nela, que era agressividade e auséncia da fala”. A pediatra do filho da mae
Daiane, percebeu um atraso na parte motora quando o menino estava ainda com 9
meses (alteracdo antes do diagnostico do autismo). A mae Carolina percebeu que a
filha, aos 2 anos e 9 meses, ndo apresentava o desenvolvimento adequado para a
idade. Os primeiros sintomas de anormalidade no filho de Helen foram febre alta e,
apos 10 dias de internagdo, convulsédo facial (alteracdo antes do diagnostico do

autismo).

Assim que identificadas alteracdes, o primeiro profissional de especialidade
médica a ser procurado € o pediatra. Como as méaes relatam, o primeiro contato que

elas tém apos conceber a crianga é com o pediatra. Com ele, ela sente-se segura em



49

tirar todas as davidas, além de ter acompanhamento mensal nos primeiros meses da

crianca.

A partir da avaliagdo com o pediatra, em todos 0s casos ndo se tem um
diagndstico conclusivo. O TEA carece de observacao, e apenas nos momentos das
consultas ndo séo suficientes. Como a mae Daiane comentou, “ele nasceu bem,
nenhum meédico, nem pediatra percebeu que ele tinha qualquer tipo de deficiéncia”. O
nao contentamento do diagndstico de “ndo ter nada”, faz com que elas partam para o
encaminhamento com um neurologista, ou como a mée Maria foi encaminhada, para
a psicologa pelo comportamento que a filha apresentava “[...] foi mandado para uma
psicologa que fez todo o acompanhamento, todo o amparo que era necessario”. No
caso de encaminhamento ao neurologista, uma bateria de exames é realizada com a

crianga. A mée Joana cita:

[...] fez exames e a médica nao sabia dizer o que ele tinha e sim o que ele
nao tinha. A médica disse que tinha que ter os dez itens da lista para fechar
o diagnéstico. Algumas das caracteristicas batiam com caracteristicas
familiares (sobrancelha cerrada e pés chatos por exemplo).

Até a chegada dos resultados o periodo de espera, relatado pelas maes, é
longo e angustiante. A apresentacdo do diagndstico pelo médico € feita sem um
preparo psicolégico, nem acolhimento. Pela méde ja notar uma diferenca nas
caracteristicas da crianca, comparado com as ditas “normais”, a revelacéo € feita.
Para a mae Maria o diagndstico veio pela psicologa, como a mae cita: “ela realmente
falou: é autismo leve, mas é autismo”. A mae Helen, a mae Daiane e a mée Carolina
tiveram o diagnéstico do autismo depois de identificar outras complicagbes no
desenvolvimento da crianga, com isso a aceitacao e a compreenséo se deu de forma

diferente das demais.

Os sinais foram percebidos pela mée Joana quando a crianca estava com 9
meses, ja o diagndstico foi concebido quando ele completou 5 anos e meio. Com a
evolucdo do conhecimento sobre o autismo por parte dos médicos e da medicina,

alguns exames sensoriais sao realizados para um auxilio no diagnéstico, acelerando
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0 processo de descoberta. Além de exames como a méae Joana comenta “Nos dias
de hoje tem alguma coisa de exame de imagem que consegue sinalizar tamanho de
cérebro, nimero de neurdnios e sinais neurais que podem apresentar diferengas”. A
mae Maria relata que foram realizados testes de comportamento, que sao baseados
em perguntas como: se ela faz algo, se ela ndo faz algo. Assim se consegue, em
alguns casos, um diagnostico. Também podem ser testados através do DNA, como
ela relata “Exame de DNA que tem que mexer na medula, para fazer uma puncéo

medular para ver o DNA, possiveis doencas, mas pode nao apresentar nada”.

Assim que a mée e a familia recebem o diagndéstico, algumas etapas séo
compreensiveis de serem enfrentadas. A ciéncia do transtorno carece de dias para
assimilacao e busca de respostas. Por mais que o caso de 3 mées foi diagnosticado
apos outras complicacdes, o autismo é um universo diferente da realidade ja
vivenciada. Todas as maes atravessaram o processo de busca de informacdes sobre
a condicdo do filho. Talvez pela falta de informacBes precoces, o0 processo de
diagndstico em muitos casos é tardio. E dificil para as pessoas identificarem e
admitirem que o filho esta tendo um comportamento diferente. Além disso, a Unica
coisa gque os pais desejam para um filho € que eles sejam saudaveis e felizes, por isso
a aceitacdo de que o filho pode estar com algum problema também sofre uma
resisténcia, como a mae Helen comenta, “Muita coisa de aceitacdo, vai da mae de um

filho especial”.

Em nenhum dos casos as maes relataram o0 acompanhamento do
desenvolvimento da crianca pela Caderneta de Saude da Crianca. Essa caderneta é
fornecida pelo Ministério da Saude. Ela possui 84 paginas e é utilizada pelo pediatra
no acompanhamento da evolugdo do bebé, més apos més. Nela também constam
orientacdes diversas sobre amamentacao, primeiros dias de vida, alimentacao, saude
bucal, e informacdes como datas e anotacdes. Além desses pontos, na pagina 29
comecam a constar observacdes, que os pais devem ter, em relacdo a coisas que 0
filho ja consegue fazer. Desde o nascimento até 2 meses, de 2 a 4 meses, de 4 a 6
meses, de 6 a 9 meses, de 9 a 12 meses, de 1 anoa 1 ano e 6 meses, de 1 ano e 6

meses a 2 anos, de 2 anos a 3 anos, de 3 anos a 6 anos e de 6 anos a 10 anos. Nesse



51

momento essas observacdes poderiam ter auxiliado a mée a ter percepcbes da

crianca nos periodos ditos como normais de desenvolvimento.

Sem este conhecimento, o quao traumatico sdo os questionamentos pela falta
de um processo claro de como passar pela noticia, e jA com o diagnéstico. Ou ainda,
qual o proximo passo, o que deve ser feito. As falhas que ficam desse préximo
processo, por nao ter uma politica publica bem estabelecida, onde cada médico age
como acha melhor. Ademais, onde nem todas as cidades tém um local que possam
ser acolhidas as familias advindas do diagnéstico dos filhos, criando um vacuo de

informacéo para esses pais.

No caso mais antigo da mae Joana, pelos médicos ainda ndo terem
informacdes suficientes, a busca de respostas na época se deu através de livros que
ela localizou na biblioteca da Universidade de Caxias do Sul, em Caxias do Sul. Muitos
deles ainda sem traducédo para o portugués. Foi necessario auxilio de um profissional
para a traducdo dos textos. Além desta forma de captacdo de informacdes, pelas
condigbes do Brasil em desenvolvimento do assunto ha 40 anos, a mae Joana
conseguiu acesso a um médico dos Estados Unidos que cursava Medicina Nuclear e
estava fazendo uma pesquisa sobre autismo, assim conseguindo uma troca de cartas

para sanar as duvidas.

As maes com filhos mais novos buscaram informacdes tanto na internet quanto
com profissionais ou artigos referentes ao tema. Para a mae Carolina, por ela ser
professora na época, algumas informacdes foram facilitadas pelo acesso a materiais.
O auxilio dado por ela a crianga no momento também agregou. Algumas atividades
eram realizadas pela mée para a crianca ter estimulos. A mée Maria conta 0 processo

de busca por esclarecimentos:

Eu ja tinha lido sobre. Quando uma mée tem uma crianga com algum
problema, ela vai para onde, para o Google. [...] eu coloquei o que ela tinha e
apareceu a palavra autismo. Ai no momento que a médica falou, eu falei pra
ela, eu ja imaginei, porque eu pesquisei. Ai abriu as portas, que eu encontrei
as leis, fui atras de todos os direitos que ela tinha.
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As maes Daiane e Helen receberam o diagnostico em meio a outras doencas
e alteracdes que os filhos possuiam. Os filhos ja frequentavam a APAE, com isso
foram transferidos para os atendimentos da AMAFA, tendo total apoio de informacdes

e acolhimento.

Na busca por esclarecimentos e amparo, a méae e a familia se deparam com
necessidade dos direitos do autista. O acesso a um salario por direito, pelo autista ndo
ter condicdes de trabalhar e conquistar sua prépria renda. O acesso a medicamentos
e alimentos através do governo, acesso a profissionais de salde no apoio

multidisciplinar, entre outras leis benéficas ao autista.

A mae Maria foi em busca e tem a informacdo de que, conforme ela cita
“Através de lei: ela tem direito a frequentar uma escola regular. Se uma escola se
negar a aceitar uma crianga especial ela pode ser processada e responder por crime”.
Com isso, a escola regular municipal que a filha frequenta possui monitor adaptado
para acompanhar o desenvolvimento dela em sala de aula. Além do atendimento
escolar, o autista tem direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada, que € um salario
continuo de apoio através do INSS. A mée ainda afirmou que a lei que ampara a

crianca autista é a Lei Berenice Piana de 2012.

A mée Helen afirma: “Eu sou Cadastro Unico por causa das criancas e assim,
o Estado, o Municipio ganham para manter os meus filhos [...] o estado paga para
mim, porque € R%$3.400,00 por més (fisioterapia, terapeuta ocupacional e
fonoaudidloga) ”. A Helen ainda comenta que muitas outras maes nao tem o
conhecimento total dos direitos, muitas vezes pagam o0s procedimentos e 0sS
profissionais de forma particular. Em conversa com outra familia ela conta “Conversei
com uma mée que fez campanha para conseguir leite, mas o municipio fornece o leite

“[...] me dao 18 latas de leite por més, nunca atrasa”.

Em relagcé&o ao conhecimento das mées sobre os direitos, a mae Daiane coloca
‘Eu sei que muitas maes, as vezes por desconhecimento, ndo vao atrds ou nao
conhecem, tem medo, ndo querem se incomodar, ou as vezes nem sabem onde

procurar ajuda’.
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No caso de Farroupilha, que possui a AMAFA, ela preenche essa lacuna, pois
ela informa, acolhe e ajuda nos processos de informacdo. Porém existe um vacuo
onde poder publico, médicos e AMAFA ndo tém comunicacgéo efetiva para auxiliar os
pais de inicio. Desde um primeiro momento, com informagfes preventivas, de
acompanhamento e conscientizacdo. Sobre as percepc¢des de anormalidades ou
alteracdes na crianca, todas com foco no auxilio do diagnéstico da doenca. Através
de cartilhas, videos explicativos, palestras com profissionais especializados (com

publico geral, para levar a informacao para um grande nimero de pessoas).

Ja no momento do diagndstico, neste processo esta faltando alguma forma de
comunicacao que crie uma ponte entre 0s pais que recebem a noticia pelo médico e
0 encaminhamento para algum 6érgdo que consiga orientar e dar suporte a essas
familias. Da mesma forma que é possivel ter acesso, através do Centro de
Atendimento ao Cidadao de Farroupilha (CEAC), tal como, aos cadastros de novas
empresas registradas na cidade (CNPJ, endereco, e-mail). Estas informacfes séo
fornecidas mediante pagamento de taxa. Assim, deveria existir algum acesso a
informacdes de novos diagndsticos de autismo (nome do pai ou mae, telefone, grau
de autismo). Estes, coletados somente pelas instituicbes para acesso as familias.
Assim realizando um primeiro contato de aproximacao e informacao sobre a existéncia

da AMAFA, por exemplo.

4.1.2 ONG e poder publico

Percebe-se nas entrevistas que ndo ha uma iniciativa publica de acolhimento.
Os meédicos compreendem o0s encaminhamentos para exames e medicacbes
necessarias. Ndo ha um ambiente claro, para orientacdo e seguimento das
adequacdes, que a familia tera que fazer agora que ela tem uma crianga com esse
transtorno. Ha falta de um atendimento psicologico para a familia, indicacéo de grupos
de familias com as mesmas situacdes enfrentadas para trocas, orientacao de espaco
para aprendizagem e evolugdo da crianga com autismo, dentre outras informacoes

importantes para o desenvolvimento do autista e da familia.
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Enquanto os pais tém que realizar buscas, através de internet, ou com
conhecidos para saber os passos apos o diagnoéstico, muitos acabam conhecendo a
AMAFA, mas ainda alguns podem nem chegar a conhecer a instituicdo. A mae Maria
cita a forma de entrada na instituicdo para a filha: “Eu conversei com pessoas e eu
pedi se eu conseguiria uma vaga. Ai foi encaminhado, fiquei na fila de espera, foi visto

na prefeitura e foi conseguido ter acesso a AMAFA”.

Ainda que na cidade de Farroupilha foi criado este movimento, mas existem
muitas cidades que ndo tem uma estrutura como a AMAFA. A nivel nacional se tem
muito a trabalhar. Conforme a mae Joana comenta, “E interessante divulgar esse
trabalho realizado aqui, pois ele pode até ser copiado”. Essa mée tenta divulgar tudo
que foi desenvolvido na cidade, para que outras pessoas desenvolvam nas suas
cidades também. Ela complementa, “Hoje 34 entidades voltadas ao autista utilizaram

a AMAFA como exemplo para fundar as associacdes e instituicdes de atendimento”.

Com isso, cabe o0 guestionamento: e em cidades que ndo possuem uma
instituicdo especializada, onde as familias buscam acolhimento? E possivel
compreender que essa iniciativa preenche uma lacuna que néo tem no Poder Publico.

Um atendimento especifico para a condicéo.

A existéncia da AMAFA supre algumas necessidades. Para as familias que tém
acesso a instituicdo, os feedbacks das maes, quanto ao atendimento e vivéncia com
a AMAFA, sdo satisfatérios. A mée Maria cita “Todos os auxilios pela prefeitura, a
AMAFA consegue agilizar. Que nem a minha filha faz a equoterapia e a natacao na
AMAFA”. A mae Daiane, que ja teve experiéncias em outras cidades com o0s
atendimentos da APAE, reforca que, pela visdo dela, aqui ndo existe um espaco onde
se consegue buscar apoio, mas percebeu que, como comenta, “ha AMAFA tinha
bastante preocupacao nessa parte”, em poder realizar as atividades e atendimentos
qgue o filho de Daiane carecia. Ela também teve experiéncia com a APAE de
Farroupilha e, apds ser transferida para a AMAFA, cita “ah eu estou muito satisfeita,
o meu filho vai feliz e vem feliz. Eu via que ele estava bem cuidado, entdo € outra

experiéncia’”.
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No periodo da realizacdo desta pesquisa, o poder publico municipal destina
uma verba anual para auxiliar a AMAFA, porém ela corresponde a uma pequena
parcela dos gastos que a entidade tem. Tanto que, com a receita anual da entidade,
em 2021, como ja citado, ela apenas consegue atender 50 usuérios, sendo que a
capacidade da estrutura poderia receber no minimo o dobro de autistas. A méae Daiane
traz uma fala compreensivel pela realidade atual: “Eu entendo a AMAFA e a APAE
como um problema de saulde publica, tanto quanto o atendimento no posto, no
hospital. Se tém fila de espera na AMAFA, mas nédo se tém profissionais suficientes
para atender”. Os profissionais que trabalham na entidade sdo contratados por ela,
por isso estdo com numero limitado. Ainda complementa, “Se trabalha somente no
periodo da tarde, quando se poderia abrir o periodo da manha”. Além dos encargos
com os profissionais, existe o valor para manutencdo mensal do prédio. O restante do
valor necessario para cobrir os custos € arrecadado através de doacBes da
comunidade, eventos (que em momento de pandemia da Covid-19 reduziram
consideravelmente) e pelo auxilio de outras entidades da cidade (Rotary, Lions,

Grupos Escoteiros, Associacdes Religiosas, CDL, CIC, entre outros).

As doacdes realizadas pela comunidade, em boa parte, como relata a
coordenadora da AMAFA, foram recebidas de forma espontanea (sem valor definido)
através de campanhas. Veiculadas por uma das radios da cidade diariamente, através
de um spot gravado de 1 minuto, falando sobre a instituicdo e disponibilizando um
namero de conta corrente para deposito. Campanhas assim mobilizam a sociedade.
Desta forma pode-se relacionar com o marketing socialmente responséavel, abordado
no referencial tedrico. Diferentemente da solicitacéo direta pela entidade, empresas
da regido podem aderir campanhas de destinacdo de porcentagem para a causa.
Acdes assim estdo cada vez mais em alta e o publico esta cada vez mais engajado.
Tanto funcionérios, quanto cidaddos que consomem o produto ou servico em si, de
determinada empresa. Eles estdo motivados por bons exemplos e boas causas. A
compra por proposito, a aquisicdo de mercadorias com beneficios a causas sociais

faz a diferenca e influencia o consumidor.

Enquanto ainda uma porcentagem da receita € vinda do municipio, as maes

complementam. A visdo da mée Maria em relacdo ao poder publico é a seguinte “Falta
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um olhar deles para essas pessoas, e cada vez td aumentando mais a questdo. Cada
vez mais criangas apresentando esses sintomas”. As demais maes alegam que
sempre enfrentam problemas na comunicacdo com o poder publico. Tanto para
aguisicao de medicamentos e atendimento multidisciplinar, quanto para deslocamento
dos autistas para a escola. Como comparativo do que a mae Daiane frisa “a escolinha
de esportes do municipio tem 6nibus proprio. Os nossos 6nibus, que pegam 0S NOSS0S
filhos em casa e levam para a AMAFA, s&o pagos para empresas particulares pela
instituicdo”. E s6 foram possiveis de serem contratados, pois a promotoria,
conversando com as empresas particulares, que ainda ndo possuiam 6nibus com
acessibilidade (elevador para cadeira de rodas, por exemplo), compreenderam a
situacao e adquiriram os Onibus para poderem realizar o transporte. E ela reforca a
fala:

Eu j& movi até acdo no Ministério Publico para que eles disponibilizassem, e
eles nao disponibilizaram. Resposta do prefeito da época: eu ndo vou
disponibilizar os 6nibus porque eu ja ajudo a AMAFA. O Municipio ajuda com
uma parte dos recursos.

Com um adendo a fala da mae Daiane, pode-se complementar, a ONG cobre
uma lacuna que o poder publico municipal e o estado deveriam estar atuando. Ela
tornou-se responsavel por prestar atendimento de saide. Mesmo considerando que o
municipio possua secretaria de salde e secretaria de educacado, que poderiam estar

parceiras da AMAFA em relacdo a essa doenca. A mae Daiane resume esta fala:

Quem ajuda quem? A prefeitura ajuda a AMAFA, ou a AMAFA faz o papel
gue o estado deveria estar fazendo? A AMAFA é uma questédo de saulde, as
pessoas que estdo la tem uma doenca, elas sdo autistas. Quem é
responsavel por dar a saude, ndo é o Estado que deveria estar mantendo
essas pessoas? Entdo quem é que ajuda? A AMAFA, os pais, no momento
gue montaram, construiram aquela estrutura toda, que sairam atras de
recursos para dar o que os seus filhos precisavam e precisam. A AMAFA esta
ajudando o estado. Nao é o municipio que vem com um tustdo e acha que ta
fazendo muito.
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A mée Helen, por depender do estado para a aquisicdo de medicamentos de
custos elevados como o Canabidiol (utilizado para tratamento agindo na reducéo da
agitacdo generalizada, com efeito terapéutico eficaz, inclusive para controlar
convulsdes), apresenta a sua fala, “a defensoria, 0 ministério publico é muito
demorado, entdo eu acabo pagando processo para encaminhar o Canabidiol”. Pela
necessidade do filho na utilizacdo, através de receita médica, a primeira dose ela
adquiriu de forma particular, tendo um custo de mais de R$ 2.000,00 em 30 ml do
medicamento. As doses seguintes serdo fornecidas pelo estado. Neste caso, foi

necessario criar uma campanha para arrecadacéo da verba para custeio.

Compreende-se também a caréncia do atendimento através do governo federal
pelo SUS. Como a mée Helen, que paga plano de saude particular para os filhos para
conseguir manter os atendimentos necessarios a eles, sem depender dos
atendimentos do Sistema Unico de Saude. Ela comenta que “Foi uma briga minha na
secretaria de saude, fui la pra conseguir ndo lembro o que era e me disseram: N&o,
tu ndo precisa disso méae, porque o SUS te fornece”. Com essa afirmativa, ela

confirma:

O SUS nao me acolhe, as terapias o SUS nao acolhe. O que o SUS da, da
umas secdes. Do método BOBT que a minha filha precisa ndo, é uma hora
todos os dias. Tu encaminha, tu faz 15 se¢des e depois tu entra em uma fila
de espera. Uma crianga autista que precisa de terapia ocupacional é todos
os dias. Nao tem aqui, depois. Dai a profissional muda trezentas vezes. N&o,
também porque a crianga tem que criar vinculo com a profissional. Porque
ela t4 ensinando o teu filho. Eu tenho uma ressonancia que acho que até ja
prescreveu, € tipo crime, porque eu acho que faz uns 5, 6 anos, nunca me
chamaram. Ai tu vai atrds tu sabe o que alegam: a gente ligou.

A mae Maria agrega no assunto em relacéao a disponibilizacdo de atendimento
especializado para o autista, compreendendo a necessidade diaria de atendimento

gue o autista carece. Através da prefeitura, através do SUS:

A minha filha esta h& uns 3 anos esperando terapia ocupacional. Ela ndo tem
fisioterapia, ela ndo tem fonoaudidloga (que deveria ser por tempo
indeterminado) ela teria direito. Ela s6 tem as sessdes contadas pelo
CAISME. N&o tem psicologia, psicopedagogia. E s6 encaminhado, tem que
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esperar um ano, seis meses, sete meses. E uma crianga autista ela nunca
pode ter a interrupcdo de um tratamento, por causa do fato de regredir. Que
nem a minha filha sem a fonoaudiéloga, a fala dela que ja é debilitada, vai
sumindo, vai regredindo.

Para auxiliar de alguma forma, em Farroupilha a APAE também presta
atendimentos a criancas deficientes. Uma segunda op¢ao no caso de ndo haver vagas
na AMAFA. Porém o feedback das maes que ja frequentaram a estrutura da APAE
deixa a desejar. A mae Daiane alega que no periodo que o filho frequentou o espaco,
eles ndo possuiam atendimento com equoterapia, mas afirma “Agora nos ultimos anos
aguela menina que é fisioterapeuta, agora ela esta fazendo um trabalho com os
cavalos dela e agora parece que o pessoal da APAE esta indo”. Ela alega que sempre
sugeriu a equoterapia, por vir de outra cidade e ja receber este atendimento para o
filho, mas que nunca teve retorno da instituicdo para o inicio das atividades com

cavalos.

Além da equoterapia, que a mae Daiane gostaria de ter utilizado para o filho no
periodo que frequentou o espaco, ela acrescenta que os cuidados com o filho portador
de necessidades especiais também eram precarios. “A APAE até hoje ndo tem uma
pessoa pra dar um atendimento pras criancas na parte de higiene. O meu filho vai
para a escola com fralda”. Ja ao iniciar os atendimentos na AMAFA foi orientada de
que havia um profissional para auxilia-los nesta parte. A mée Helen, com a mesma
situacdo da mae Daiane, com o filho cadeirante, percebeu a ndo evolu¢éo no filho no
periodo que frequentou a APAE “Ele se batia, entdo era cdbmodo deixar ele em algum
lugar, entdo ndo via aquilo evoluindo”. Ela ainda complementa a visdo que tem das
duas instituicdes, “[...] tu vé o tratar com amor, o tentar deixar ele participar. Eu ndo
via iIsso na APAE. Na AMAFA é diferente, eles fazem participar. Eles te incluem

naquilo, eles te falam o que acontece, eles te deixam conviver”.

Para o apoio a situacdes de falta de atendimento para questbes especificas,
pode-se criar incentivos para a estruturacdo de ONGs para determinadas sindromes.
Ou que seja feito um mapeamento das ONGs existentes, para que possa ser realizada
uma fiscalizagdo para monitoramento eventual. Neste caso com incentivo direto do

poder publico com a realizacdo de treinamentos, cursos e acompanhamento, para a



59

capacitacdo dos profissionais que trabalham nas instituicbes. Aproveitando a
preparacao, estende-se o convite aos professores da rede municipal e estadual que
receberdo os alunos autistas no periodo contrdrio ao da instituicdo. Para que este
projeto pudesse tomar forma e continuidade, sugere-se a implantacdo através do
Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD), este ja

existente na cidade. Assim gerando uma mobilizac&o e fortificacdo das acgdes.

A realidade ideal seria, uma troca e parceria mutua, entre poder publico
municipal e ONGs, além do que ja existe. Pois um ndo consegue viver sem o outro. A
entidade precisa do apoio do poder publico, com o fornecimento de recursos, para que
ela possa atender os municipes. E o poder publico carece da ONG, para que ela
realize todo o trabalho de acolhimento das familias com filhos autistas, desafogando
assim o contato direto com a prefeitura e secretarias. O centralizador dessas
solicitacbes seria unicamente a entidade, ndo mais as familias em relacdo ao
municipio.

Além do apoio entre entidade e poder publico, para um andamento ideal da
situacdo, é necessario a criacdo de algum tipo de iniciativa que encaminhe essas
pessoas. Pode-se criar uma cartilha (tanto fisica quanto digital), que aglutine as
informacBes para orientar o que as familias devem saber para lidar com esse
diagnostico. E, em situagdes onde ha iniciativas como essa, haver um
encaminhamento dessas pessoas para essas associacdes para que tenham um

acolhimento.

Mas, para que o acolhimento apds o diagnéstico seja efetivo, existem dois
cenarios possiveis. Ou o poder publico deve dar conta de criar entidades
governamentais que auxiliem e orientem as familias, ou o poder publico deve trabalhar
proximo a organiza¢des ndo governamentais. Porém, ele se envolver na organizacao
desses ambientes pode ser uma tarefa dificil, pois séo diversas sindromes, diversos
transtornos. Mesmo que o governo nao tenha essa capacidade, existem iniciativas,
realizadas principalmente por pais, que preenchem essa lacuna. De qualquer forma,

ainda muitas familias ndo recebem essa informacao.
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4.1.3 Falta de Informacao no Cotidiano

Dentre os autistas pesquisados que frequentam a AMAFA, as vivéncias deles
no dia a dia sdo baseadas em: idas aos profissionais médicos, frequéncia na
instituicdo na parte da tarde e eventuais saidas para o convivio social (mercados,
bancos, lojas). Através do referencial teorico realizado, é possivel compreender que

0 autista ndo se sente a vontade em espacos publicos.

O cumprimento de horarios, a espera em filas, dentre outras situacdes que as
maes relatam que fazem com que os filhos ndo consigam, da mesma maneira que
pessoas como ditas “normais”, estar em locais publicos. Em situacfes assim, as maes

passam por preconceitos, como a mae Helen comenta:

As pessoas julgam muito uma mée de autista. Porque a crianca grita, porque
€ birra, mal-educado, malcriado. Ja me falaram que eu fui com o meu filho
sem mascara, mas o0 meu filho comeria todas elas. “Ah, mas dai entdo tu ndo
pode sair de casa”. Como eu ndo posso? O meu filho tem médico.

As vivéncias da mée Joana tém o mesmo tom: “Por que ele grita? Por que age
dessa forma? Como é que vocé sai? Sua crianca é mal-educada”. Em todos 0s casos
as mées argumentam para os questionadores que o filho € autista, que ele é assim e
infelizmente ndo ha o que fazer. Existem algumas técnicas que podem auxiliar em
momentos de inquietude, mas de modo geral, todos autistas apresentam as mesmas
acOes. Apos os questionadores serem informados do autismo, a mée percebe que

nada € mudado. Ao olhar dela, todos permanecem com o mesmo julgamento.

Das maes entrevistadas, todas apresentaram relatos de situacdes que
enfrentam diariamente no convivio em sociedade. Em locais onde as pessoas
conhecem a mée, torna-se mais facil a estada. Como a mée Carolina cita “O mercado
aqui perto de casa conhece a minha filha, entdo acabam me ajudando. Ela pega
coisas e se ela sai correndo eles ja ndo deixam ela sair dali”. Mas em momentos onde

ndo a conhecem ela argumenta, “As vezes é dificil, até porque ela ndo tem
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caracteristicas, ndo € como o Down que tu sabe o que é. As vezes acham que é birra,

ou que eu fiz algo para ela, quando ela tem as crises”.

O que a mae Helen apresenta €, “A gente educar a sociedade, as vezes é
educar a nossa volta. Eu daria uma licdo em varios parentes meus antes de eu vir
dizer pra ti que a sociedade que ndo é educada. Porque se afastam bastante”. Nos
relatos dela, comenta que os préprios familiares deixaram de ter um convivio préximo.
Onde antes reuniam-se para troca de conversas e rodas de chimarrdo, apos o
diagndstico de autismo do filho de Helen, muitos néo visitam mais. Ela argumenta que
alguns tém vergonha de estar em um ambiente onde o filho dela faz birra, grita, se
bate, ndo deixa os adultos conversarem sem estar “chamando ateng¢ao”, expressao
utilizada por ela. A mae Joana também vé o preconceito iniciar com os familiares
proximos, “Comeca pelas familias o preconceito, porque o preconceito vem de dentro

de casa. Esse é o ponto de partida”.

A falta de informacé&o para os mais proximos também é questédo de avaliacéo.
N&o somente os pais devem receber orientagbes de como lidar com a chegada do
filho autista, mas todos a sua volta também devem ser educados. Materiais
informativos ou até videos explicativos, disponibilizados para os pais enviarem aos

seus proximos, auxiliariam na compreensao.

O conhecimento que a sociedade acaba adquirindo sobre o autista é o que se
vé em novelas, anuncios, pecas publicitarias divulgadas em midias sociais. As maes,
ao serem questionadas se a forma que elas enxergam a representacao do autista em
meios de comunicacéo, é adequada ou condiz com a realidade. Para a mae Joana a
representacado nao é correta. Mas ela cita a ultima novela realizada pela Rede Globo,
Amor a Vida, que trouxe a autista Linda, vivida pela atriz Bruna Lynzmeyer. Como ela
descreve, “ainda estava mais “dentro da real” de representacéo de um autista leve,

super leve”.



62

Figura 03 - Novela Amor a Vida. Personagens Rafael e Linda

Fonte: https://revistagalileu.globo.com/Sociedade/noticia/2014/02/autismo-retratado-em-novela-passa-
longe-da-realidade.html. (2014)

A mée Carolina também cita que “A maioria mostra o autista Asperguer (leve).
Que tem condicdes de se autogerir. Os nossos ndo tem nocgao do perigo. Isso eles
nao mostram”. Também no caso da novela Malhacéo, transmitida pela Rede Globo,
que a mae Maria trouxe, relata a histéria da personagem Bené, vivida pela atriz
Daphne Bozaski. Como ela apresenta, “[...] € um autismo extremamente leve que é 0
F84.5, que foi inicialmente o da minha filha [...] a atriz acertou na parte de seguir rotina,
mas errou na parte do sentimento”. A filha de Maria, como outros autistas de mesmo
nivel, ndo sabem definir o que & dor. O que dbi e o que ndo doéi. “Essa questao ela

errou. A minha filha é bem tolerante a dor, ela ndo reclama”.


https://revistagalileu.globo.com/Sociedade/noticia/2014/02/autismo-retratado-em-novela-passa-longe-da-realidade.html
https://revistagalileu.globo.com/Sociedade/noticia/2014/02/autismo-retratado-em-novela-passa-longe-da-realidade.html

63

Figura 04 - Novela Malhac&o. Personagem Bené.

Fonte: https://www.ofuxico.com.br/noticias-sobre-famosos/malhacao-bene-fica-em-choque-ao-
descobrir-que-tem-autismo/2020/04/27-376359.html. (2020)

J& a mae Daiane trouxe o relato da novela Viver a Vida, transmitida pela Rede
Globo com a personagem vivida por Alinne Moraes. Luciana sofreu um acidente e
ficou em cadeira de rodas. Como a mée relata, a diferenca de realidade da novela

para a vida real:

Mas ela tinha uma casa maravilhosa, ela tinha uma cuidadora. Na novela eu
nunca vi a mae dela empurrar a cadeira. Tudo era facil e maravilhoso, mas
nunca vi a mée dela tentando colocar a filha dentro do carro pra uma consulta
ou passeio, ela sempre j4 aparecia |4 dentro do carro. E as pessoas nao
sabem muitas vezes porque que a vaga do deficiente tem que ter um espaco
do lado grande. E porque a gente vem com a cadeira, e tem que ter 0 espaco.
E as pessoas nao se déo conta disso. Acham que a vaga do cadeirante € um
exagero, mas ndo sabem que a gente tem que passar a pessoa para a
cadeira.


https://www.ofuxico.com.br/noticias-sobre-famosos/malhacao-bene-fica-em-choque-ao-descobrir-que-tem-autismo/2020/04/27-376359.html
https://www.ofuxico.com.br/noticias-sobre-famosos/malhacao-bene-fica-em-choque-ao-descobrir-que-tem-autismo/2020/04/27-376359.html

64

Figura 05 - Novela Viver a Vida. Personagem Luciana.

Fonte: http://ego.globo.com/Gente/Noticias/0,,MUL1418927-9798,00-
ALINNE+MORAES+USA+CADEIRA+DE+RODAS+EM+GRAVACOES+DE+VIVER+A+VIDA+NO+RI
O.html. (2009)

Todas as mées compreendem a falsa ideia representada nas novelas de que
tudo é facil. E com isso, a hdo correta interpretacdo de como € o autista no seu dia a
dia, ou quais as barreiras que o cadeirante enfrenta, complicam o entendimento da

sociedade e 0 ndo julgamento.

Para nenhuma das mées entrevistadas, 0s pré-conceitos impostos pela
sociedade foram questdo de ndo sair mais de casa. Pelo contrario, 0 caso da mae
Joana, ela soube lidar de uma forma ndo se colocando como vitima. Nunca enfrentou
problemas, como ela cita que é diferente dos outros pais que conhece, pois sempre
se posicionou e “enfrentou”. Nunca entrou em algum local com receio, sempre foi
como “cheguei, eu estou aqui e deu”. Reforca que é da personalidade dela. E isso
impactou nas pessoas: eles acabavam se retraindo ao invés dela se fechar. Como ela
diz: ela nunca se encolheu quando alguém fazia “cara feia” para a situacao que ela
estava inserida. Contou que um dia quando foi buscar os outros filhos na escola, com

o filho autista, ele “fez um teatro” e todos pararam olhar. Ela argumenta, “Se fossem


http://ego.globo.com/Gente/Noticias/0,,MUL1418927-9798,00-ALINNE+MORAES+USA+CADEIRA+DE+RODAS+EM+GRAVACOES+DE+VIVER+A+VIDA+NO+RIO.html
http://ego.globo.com/Gente/Noticias/0,,MUL1418927-9798,00-ALINNE+MORAES+USA+CADEIRA+DE+RODAS+EM+GRAVACOES+DE+VIVER+A+VIDA+NO+RIO.html
http://ego.globo.com/Gente/Noticias/0,,MUL1418927-9798,00-ALINNE+MORAES+USA+CADEIRA+DE+RODAS+EM+GRAVACOES+DE+VIVER+A+VIDA+NO+RIO.html
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outros pais, no outro dia ndo iriam mais buscar, mas tive persisténcia em conseguir

moldar o meu filho e ensinar”.

Ao falarmos de vivéncia escolar, duas mées tentaram incluir seus filhos em
escolas regulares, e os relatos foram parecidos. A mée Helen procurou a escola da
comunidade em que vive e obteve 0 seguinte argumento, “ Sim, me negaram vaga
alegando que o colégio ndo tem estrutura”. Ja a mée Carolina, que chegou a conseguir
vaga em escola regular, alega que os professores nao conseguiram auxilia-la na
basica alfabetizacdo. Pelo grau de autismo da filha seria possivel a alfabetizacédo
inicial. Com isso, encaminharam a menina para uma escola particular da cidade onde
moravam, e ela comenta “Ai acabamos levando para uma escola particular, mas os
colegas rejeitavam ela. E a professora agia diferente com ela, ndo s6 com a minha

filha, mas com uma cadeirante também”.

Ainda essas méaes enfrentam dificuldades, como a mae Helen comenta, “[...] tu
conhece um mundo assim: ai, quem € que vai negar alguma coisa pra uma crianca
assim? Negam! Tem preconceito sim, muito preconceito. Com a crianca e com a
familia da crianca”. A falta de estrutura da comunidade, para receber o autista no
ambito escolar também € um ponto que deve ser atendido. Orientacdo aos
professores, orientacao a escola para adaptacéo das salas de aula e estrutura escolar,
deve constar em um plano, em parceria com a secretaria de educacdo de cada
municipio.

Além do meio escolar, o comércio também carece de informacfes para
acolhimento dos autistas e suas familias. A pedido da presidente da AMAFA, em
parceria na época com um vereador da cidade e uma entidade parceira, realizaram
uma campanha. Com o intuito de orientar o comércio e a populacdo em geral, pois as
familias estavam enfrentando problemas. Foi organizado um grupo de divulgacéo que
visitou os estabelecimentos locais para orientar as equipes de como deveria ser o
atendimento/abordagem e o acolhimento quando o autista entrasse na loja. Todos os
autistas passaram a frequentar os espacos com uma identificacdo através de um
cracha, fornecido pela entidade parceira. Este cracha possibilita atendimento
prioritario em comércio, bancos e hospitais. Os frutos comecaram a ser colhidos como

a mae Maria cita:
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No momento que nés comecamos a utilizar o cracha e que virou lei que ela
tem preferéncia, eu ndo pego fila em banco, em loja, em hospitais, eu néo
pego fila em lugar nenhum. Em qualquer cidade. A gente vai bastante pra
Caxias, em qualquer local ela ganha preferéncia. Ela € como se fosse um
idoso, ndo tem o que questionar.

Porém, ainda existem pessoas desinformadas. A mae Maria, ao tentar passar
pela fila de um banco da cidade, foi barrada pelo seguranca do local sinalizando que
ela deveria retornar ao fim da fila. Apresentando o cracha, que estava com a filha, o
seguranca se direcionou a atendente do banco para que pudesse ser feita a liberacao.
Mesmo com a identificacdo, foi necessario passar por constrangimento prévio pela
falta de conhecimento da nova lei de prioridade. Além do banco a méae Maria enfrentou
barreira na busca por atendimento hospitalar. Em uma das crises de convuls&o de sua
filha, ao chegar no hospital, mesmo com outro paciente (com sintomas de Covid-19)
aguardando, solicitou atendimento com a utilizacdo do cracha. Direcionou a
recepcionista a solicitacdo de permanéncia no mesmo local que a ala Covid-19,
reforcando que estava em periodo de quimioterapia com a filha, e a resposta da
recepcionista foi a seguinte, “Ah, mas em periodo de pandemia ndo tem preferéncia”,
no mesmo momento ela ameacou ligar para a ouvidoria e dar depoimento em uma
radio local. Prontamente a resposta foi “ndo, quando tu vier aqui, sé passa aqui direto
gue a gente encaminha ela, nédo pega fila, ndo pega senha, ndo pega nada”. E a méae

finaliza “Ainda funciona assim: por ameaca e por pura falta de informacgao”.

Existem barreiras a serem enfrentadas. Por mais que a AMAFA realize um
trabalho de conscientizacdo no municipio, ainda deve-se percorrer um longo caminho
para levar informacdo. Como a mae Helen comenta, “Lugares e lugares. Eu acho que
aqui em Farroupilha por ter a AMAFA as pessoas tém um conhecimento maior. Acho
gue ndo é nem ruindade, acho que € o dia a dia cheio das pessoas que elas nao
observam muito o que se passa ao redor delas”. A mae Carolina também reforga “As
pessoas estdo bem mais acessiveis. O que eu acho que falta ainda nas pessoas € um

pouco de conhecimento em forma de julgar uma mae de uma crianga autista”.
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Para a ainda falta de informacdo no comércio, ha a possibilidade de criar uma
politica de inclusdo dessas informacdes nas normas e condutas do funcionario.
Qualquer nova contratacao da empresa o funcionario passa por treinamento de como
recepcionar o autista. Com o intuito de amenizar os problemas, nas saidas das mées

com seus filhos autistas em ambientes publicos.

4.1.4 Acessibilidade

Além das questdes que envolvem o comércio e a ida dos autistas para locais
pubicos, algumas barreiras os impedem de frequentar com facilidade estes espacos.
O relato neste capitulo € principalmente das duas méaes entrevistadas que tém os seus
filhos dependentes de cadeiras de rodas. Aqui elas compreendem os desafios diarios

gue enfrentam para conseguir atendimento e acessibilidade.

Pode-se comecar com a realidade da transitabilidade dos passeios pubicos.
Nao so de dificil acesso para cadeirantes, mas também para o publico em geral. Aqui
fala-se da cidade de Farroupilha em evidéncia. A mae Daiane acrescenta o seu

depoimento:

O que sé&o as calgadas no centro. Em cada esquina tem uma obra que eu ndo
sei onde eles acham que tem que tirar a calgada onde estao fazendo a obra.
Entdo muitas vezes impedem a gente de sair. E uma coisa que deveria ser
revista isso, ndo adianta colocar uma rampinha que sobe e desce na calcada
se onde que € plano tu ndo consegue andar com a crianga.

Além da irregularidade dos passeios, a falta de conhecimento da usabilidade
de uma rampa de acesso para cadeirantes é questdo. Em muitas lojas o comerciario
utiliza a cal¢ada para divulgacdo de seus produtos e promocdes diarias. Com isso,
sdo utilizados cavaletes, pedestais e qualquer tipo de material removivel para
apresentacao de suas ofertas. Desta forma, sem conhecimento da quantidade de

espaco necessaria para transitar com um cadeirante, os cavaletes em muitas vezes
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estdo proximos as subidas das rampas, ou quase encostados ao meio fio. Dificultando

a passagem, além do pedestre, do préprio cadeirante e de quem esta o auxiliando.

Compreendendo a irregularidade das calgcadas e a falta de ciéncia da
disposicao dos materiais publicitarios no passeio publico, a mée Daiane ainda cita, “O
deslocamento com a cadeira ndo € facil, desde a cal¢cada desregulada, escadas. Tudo
isso te limita bastante. Rampas que sao feitas fora dos padrdes, ingremes”. A falta de

um padrao de realizacdo da construcao dos acessos também é preocupante.

Ja para a mée Helen, um dos pontos de dificuldade é o acesso aos médicos.
Os que atendem o filho dela, muitos sdo de mais idade, com isso 0s seus consultorios
ainda permanecem em prédios antigos. Porém a acessibilidade dos prédios mais
antigos da cidade é precaria. A maioria, pela quantidade de andares, ndo possui
elevador, apenas escadas. Impossibilitando a realizagdo da consulta, como ela
comenta, “ndo consigo ir nos consultérios deles, aproveito quando eles estdo de

plantdo na Unimed por exemplo”.

Ao solicitar as maes dos acessos em relacdo a passeios por diversdo. Como
compreendido, através das conversas realizadas com elas, que estas maes vivem a
vida de forma normal, sem receios de pré-conceitos e julgamentos da sociedade. A
mae Daiane afirma, “Antes da pandemia nés sempre saiamos. O meu filho s6 ndo vai
onde a cadeira ndo permite. Sempre que eu posso eu reclamo”. Com isso, ela
comenta que, sempre que possivel, leva o filho para a praia. Mas traz um

guestionamento:

Eu consigo levar ele nas praias gauchas? N&o, porque ndo temos hotéis
adequados, hotéis com elevador. A maioria dos hotéis com elevador sdo em
Torres. S6 que Torres tem aqueles morros, e a praia € na baixada. Entdo a
maioria dos hotéis € na metade dos morros. Se eu quero descer com ele e
passear na praia, eu tenho que pegar o carro e fazer uma quadra.

Por facilidade, acaba frequentando praias de Santa Catarina, ndo podendo
usufruir do que tém por perto. Questéo a ser levantado para o estado. Nao é porque
€ um cadeirante que nao faz passeios ou que ndo vive uma vida normal. O acesso é

um direito de todos. A cidade precisa estar adequada a populagédo que ha habita, de
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forma a permitir circular e se divertir, com qualidade de vida. O que pode também ser
realizado €, a partir de agora, revisar o plano diretor de cada cidade e verificar a
existéncia das devidas informacbes para acessibilidade. Ou, ainda, para a
regularizacao dos espacos que nao estao dentro das normas vigentes. E ndo somente
constar, mas existir uma fiscalizacdo para a realizacdo correta da construcdo e
adaptacdo desses espacos. Com alturas corretas, disposicfes e dimensdes ideais

para o transitar com qualidade e seguranca.

Constando também as informa¢des em documentos oficiais, pode-se trabalhar
com materiais informativos, fixos, proximos a estacionamentos preferenciais e subidas
de rampas. Com informacdes de embarque e desembarque de um cadeirante no
carro. Pois, além do espaco para a cadeira, ao lado da porta do passageiro, onde
encontra-se o cadeirante, € necessario o espaco para o motorista ajuda-lo a sair do
carro e sentar em sua cadeira. Motivo este para as vagas dos estacionamentos serem
mais largas para esta preferencial. Ou ao subir e descer as rampas, informativos de

nao deixar objetos obstruindo a passagem.

Além da compreensdao da informacéo clara de acessibilidade, os eventos, antes
da pandemia realizados, também s&o questdo para a mée Helen. Dois eventos que
ela foi convidada, ao saber que apenas existia 0 acesso por escadas, solicitou a
entrada pela garagem para facilitar, porém foi negado. Em alguns momentos, por falta
de vontade de auxiliar, pelos organizadores saberem das dificuldades de manuseio
com o cadeirante, € mais cémodo simplesmente néo liberar o acesso. Mas como ela
comenta, “Falar 3, 4 palavrbes pra me deixarem entrar”. Ainda a imposi¢gao por
respeito e compreenséo, é feita de forma um pouco deselegante por algumas maes,

mas que sabem o poder da palavra. Assim, acabam conseguindo o que tem direito.

Aos locais que compreendem, elas frequentam, pois sentem-se incluidas na
sociedade. Forma de sair do dia a dia exaustivo e intenso de cuidados e atencéo 24
horas para com os filhos. Os almocgos e festas de interior s&o um exemplo, como a
mae Daiane comenta, “Podem me convidar que eu vou, sé que eu preciso de ajuda

nessa parte. Entdo quando as pessoas se dispunham a ajudar, a gente ia”.
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A disposicdo em auxiliar o proximo, e em querer as mesmas condi¢cdes de
transitar para todos, é questdo a ser levantada em discussdo. Ha a necessidade de

uma busca de melhorias na comunicagédo entre todos.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Apés a andlise dos casos e 0 estabelecimento das categorias, podemos
retomar os objetivos da pesquisa sob a luz dos dados observados. Sendo assim, por

meio dos achados, conseguimos definir as conclusdes que séo possiveis de chegar.

Com relacdo ao objetivo sobre a selecdo das familias que convivem com
pessoas autistas, o processo foi vidvel de ser realizado pelo vinculo prévio que se
tinha com a AMAFA. Compreende-se aqui a importancia da instituicdo no intermédio,
pois talvez ndo seria possivel conseguir acesso as familias por diversos fatores:
pandemia, falta de contato com as familias e andlise prévia de condi¢des de dialogo.
Todas essas questdes foram sanadas com o contato que se teve com a coordenadora
e assistente social da AMAFA. Assim, foi possivel realizar uma prévia selecdo, com
aval da coordenacdo da instituicdo, para que se pudesse chegar as familias

entrevistadas.

Sobre o objetivo de identificar os problemas que eles enfrentam em publico,
varias questdes foram observadas, com os relatos das mées. Os percalcos iniciam no
diagnéstico informado pelo profissional médico (primeiro contato da familia), que em
muitos casos ndo orienta para um encaminhamento dos proximos passos, nem
fornece informacdes sobre redes de apoio. As familias sentem-se desorientadas com
relacdo ao que fazer com a chegada da noticia do autismo. Isso pode refletir no apoio
gue recebem da familia, como algumas maes comentam que é restrita a ajuda de
alguns parentes. As saidas em publico (mercados, bancos, lojas e hospital), fora de
sua rede de apoio, também sao problematicas em alguns aspectos. Como citado pelas
maes, muitas pessoas julgam o autista e a mae do autista. Existe neste caso um
estigma imposto, que mesmo que a pessoa Nao apresente sinais de autismo, o contato
visual, ou até julgamentos da sociedade em momentos de crise, acontecem. Ainda, 0
acesso a medicamentos, profissionais meédicos para acompanhamento continuo
(fisioterapeuta, psicologo, fonoaudidlogo, psiquiatra e neurologista), que nestes casos
deveriam ser fornecidos pelo municipio é de dificil e demorado processo para

liberacdo, como relatam as maes.



72

Em relacéo ao objetivo de, verificar o quanto a falta de informacao social sobre
o transtorno contribui para esses problemas que eles enfrentam, foi possivel identificar
que existem diversos publicos, os quais precisam receber informagdes. Um dos
primeiros que deve ser orientado é o profissional médico. Como passar a noticia do
autismo para as familias de forma que exista um acolhimento, o que fazer apds o
diagnoéstico, para onde encaminhar a familia para que ela possa receber apoio

posterior e orientacdes para 0s proOXimos passos.

Em relacdo aos depoimentos das mées que se sentem incomodadas com o
olhar das pessoas, em momentos de crise do filho em publico, ndo esta totalmente
ligado a falta de informacédo. Existe o problema quando a pessoa sai do circulo de
apoio, sai do ambiente que todos os conhecem e compreendem o autismo. Quando
ela sai, ela expde a condicdo para pessoas que ndo estdo acostumadas com a
situacdo, e sdo nesses casos que a falta de conhecimento pode contribuir para que
elas se sintam discriminadas. Mas ao mesmo tempo nao € so a falta de informacéao, é

o simples fato de estarem em um ambiente diferente.

Com certeza o0 acesso a informacao sobre o autismo melhora essas questdes.
As pessoas saberdo lidar com a situacédo quando virem um autista em crise. Daqui a
pouco, a mae vai se sentir melhor, porque ela sabe que as pessoas terdo
conhecimento de que isso € normal. Ainda, para aliviar estas questdes, as familias
precisam também estabelecer redes de apoio: se a made vai sempre no mesmo
mercado, no mesmo local — que as pessoas conhecem — aquela situacédo ja é
amenizada, porque em qualquer crise, as pessoas enxergardo 0 que esta
acontecendo, assim sabendo como lidar. Quando elas saem para um ambiente
desconhecido, muito provavelmente elas irdo enfrentar esse tipo de situacao. Elas tém
que conviver com o0 estigma imposto pela sociedade e pela condicao.

Independentemente a crianga vai chamar atencao quando estiver tendo crises.

Ao analisar como o cotidiano das familias com pessoas autistas, na regido de
Farroupilha/RS, é afetado pela auséncia de politicas publicas de comunicacéo sobre
o TEA, é possivel constatar que existem falhas. Como a falta de encaminhamento

apos o diagnostico, em consequéncia, a falta de informacéo para as familias. Ainda,
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como 0 acesso a educacdo em escolas municipais, o acesso a medicamentos,

tratamentos, terapias e o proprio acesso a AMAFA.

Também, um dos problemas enfrentados por eles é a necessidade de
estabelecer uma rede de ajuda. Isso significa que: ir sempre nos mesmos lugares e
ter contato sempre com as mesmas pessoas que ja conhecem essa condi¢cdo. Uma
campanha de divulgacdo, que deixe mais claro os sinais, com certeza amenizaria e
prepararia melhor as pessoas para lidar com esse tipo de situacdo. Porém, nédo é
possivel dizer que todas as pessoas estao julgando, nem que a campanha resolveria

tudo, apenas amenizaria essas situacdes enfrentadas pelas familias.

A partir deste estudo, foi possivel verificar como o acesso a informacéao sobre
o Transtorno do Espectro Autista (TEA) impacta a vida de quem convive com essa
condicao. Um olhar mais humano para as causas sociais € de grande valia. Pode-se
perceber que ha falta de comunicacdo em todos os sentidos: entidades com poder

publico, poder publico com familias, familias com sociedade e sociedade com autistas.

Criar materiais de apoio com informacdes preliminares constando primeiros
passos, direitos dos autistas, cuidados iniciais e informacgdes relevantes para familia
e entes proximos (na etapa do diagndstico). Informacdes para desenvolvimento do
autista, acompanhamento de profissionais especializados (psicélogos, terapeutas,
neurologistas), iniciacdo no convivio social (etapa do crescimento). Mecanismos de
informar a populacéo no geral sobre a condi¢éao, para melhor compreensé&o do autismo
e suas particularidades. Materiais de orientacdo para a comunidade médica, em
etapas de diagndstico, pds diagndstico, contatos de ONG’s, conselhos envolvendo o
poder publico, e demais informagfes necessarias para apoio. Estes materiais,

diretamente relacionados a um olhar mais consciente, para que se saiba como agir.

Reforcamos aqui a importancia do trabalho em conjunto. A parceria
publico/privado faz com que, com mais for¢a, a informacdo chegue aos meios

necessarios.

Estamos aqui para fazer alguma diferenca no universo, se

nao, porque estar aqui?

Steve Jobs
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2. PROBLEMA

Questao norteadora

Como o acesso a informacé@o sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA)

impacta a vida de quem convive com esta condi¢ao?
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3. OBJETIVOS

Objetivo geral

Analisar como o cotidiano das familias com pessoas autistas, na regido de
Farroupilha/RS, é afetado pela auséncia de politicas publicas de comunicagéo sobre
o TEA.

Objetivos especificos

a) Selecionar familias que convivem com pessoas autistas.

b) Identificar os problemas enfrentados em publico por eles.

c) Verificar o quanto a falta de informacéo social sobre o transtorno contribui

para estes problemas.
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4. JUSTIFICATIVA

A publicidade cumpre com diversas fungdes na sociedade. Uma de suas
atribuicbes € a de tornar um produto ou servico visivel, de forma a atender uma
demanda. Ela contribui para a economia de um pais como um todo. Segundo Tibério
(2017) “Para a economia, a publicidade € um meio que ajuda na circulacéo do mercado”.

Desde a época da Revolucdo Industrial a oferta € maior que a demanda. A
publicidade era utilizada para informar as pessoas que 0s produtos existiam e que
estavam a disposi¢cao dos consumidores. Com o tempo ela ndo apenas dispds do
papel de anunciante, mas obteve o poder de gerar tendéncias e comportamentos.
Manifestar formas de pensar e valores presentes na sociedade € trabalho da
publicidade. Ela pode, inclusive, funcionar como um veiculo de divulgacéo de certas
informacdes que s&o importantes para a sociedade no geral, e ndo necessariamente

com apelo de venda.

Identificando a possibilidade de utilizar a comunicacdo, com apelo nao
comercial, a publicidade atribuiu o valor social ao seu meio e utilizou da sua forca para
expandir a visibilidade em assuntos de cunho comunitario. Para Balonas (2007) “a
publicidade de caracter social € um fendmeno com expressao crescente N0 NOSSO
pais, utilizada por uma grande diversidade de promotores e versando o0s mais
diferentes temas sociais”. Como exemplo de campanha, o Instituto Ronald McDonald
criou em 1988, o “MCDIA Feliz” que é voltado para arrecadar fundos através da venda
dos lanches para as criancas e adolescente com cancer. Além de a¢cdes como esta,
de grandes marcas, pequenas instituicdes utilizam a frase: “Gentileza gera gentileza”,

para intitular movimentos de motivacéo ao relacionamento interpessoal.

A publicidade é um veiculo de propagacao de ideias e comportamentos. Para
Goncalves (2004) “a publicidade €, por exceléncia, o meio utilizado para sensibilizar e
fazer agir cidadaos, organizacdes e governos [...] que defendem néo so os interesses
pessoais [...] mas de uma coletividade ou de certos grupos sociais”. Isso quer dizer
gue ela tem responsabilidade social e ndo sé comercial. O acesso a informacéo torna
possivel a conscientizacdo. Sem ela as definicbes e o0s pré-conceitos podem ser
equivocados perante situacdes enfrentadas por grupos. Causas como racismo,
direitos iguais para homens e mulheres, causas que chamem atengcao para pessoas

com deficiéncia, dentre outras que precisam que a informacao seja difundida, servem
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para que esses individuos tenham uma melhor qualidade de vida perante a sociedade.
Por exemplo, a campanha de conscientizagdo das pessoas com deficiéncia, que
direciona aos estabelecimentos comerciais, industriais e locais publicos estarem
adaptados com piso tétil, rampa de acesso, entre outras especificacdes. A lei pode
existir, mas se a populacao ndo tem acesso, se este principio ndo esta difuso, ele ndo
vai ser encontrado e respeitado. E ai que a publicidade pode engajar, aumentando o

nivel de consciéncia.

Um desses publicos que pode usufruir de um aumento de conscientizacao
sobre a sua condicéo € o do Transtorno do Espectro Autista (TEA). No Brasil estima-
se que 3,9 milhdes de pessoas sejam autistas (MEC, 2020). Estes ndo possuem uma
deficiéncia fisica aparente em alguns casos, e isso dificulta o cotidiano delas quando
estdo em contato com pessoas que nao tém informacdes sobre a doenca. Da mesma
forma na presenca de caracteristicas fisicas o preconceito através do estigma e a
exclusédo afetam o desenvolvimento do cidaddo com o transtorno. A falta de
conhecimento sobre o tema é relatada por diversos movimentos, grupos de apoio,
associacles e instituicoes voltadas ao auxilio as familias com autistas. Uma das
principais lutas é pela garantia de um espaco na sociedade para o TEA, tanto na
inclusdo das primeiras idades no ambiente escolar regular, quanto para os adultos, a

inclusdo no meio social.

Com isso, esse trabalho tem como questdo norteadora investigar como o
acesso a informacéao sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) impacta a vida de

guem convive com esta condicao.
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5. METODOS E TECNICAS

Neste capitulo serdo definidos os métodos e técnicas utilizados para captacao
de dados. Ele esta dimensionado entre a teoria, o0s critérios de coleta e 0s

procedimentos analiticos.

5.1 Métodos

A pesquisa é uma ferramenta que direciona o pesquisador a um determinado
objetivo, segundo Gerhardt e Silveira (2009) “As razdes que levam a realizacdo de
uma pesquisa cientifica podem ser agrupadas em razdes intelectuais (desejo de
conhecer pela propria satisfacdo de conhecer) e razfes praticas (desejo de conhecer
com vistas a fazer algo de maneira mais eficaz).”. De acordo com o objetivo
estabelecido na introducéo, esta pesquisa tem carater qualitativo. As pesquisas
gualitativas s&@o baseadas em questdes de profundidade, em estabelecer
caracteristicas ao fendbmeno pesquisado e em ndo mapear os dados. A definicdo

inicial por Cardano (2017, pg. 24) para este método é apresentada como:

"O primeiro traco que une as técnicas de pesquisa qualitativa tem a ver com
a adocao de um estilo de pesquisa que prefere o aprofundamento do detalhe
a re-construcéo do todo, os estudos intensivos (sobre um pequeno nimero)
aos ex-tensivos (sobre um grande nimero). Com essa escolha metodolégica
a pesquisa qualitativa responde de forma especifica a uma exigéncia geral
que recobre o inteiro dominio da pesquisa social, aquela de guiar a
complexidade dos fendmenos em estudo.”

A pesquisa qualitativa tem o objetivo de explorar as complexidades do
fendbmeno. Para se fazer um aproveitamento da informacdo coletada € importante
compreender as propriedades deste método escolhido. Conforme Gerhardt e Silveira
(2009, pg. 32):

Os pesquisadores que utilizam os métodos qualitativos buscam explicar o
porqué das coisas, exprimindo o que convém ser feito, mas ndo quantificam
os valores e as trocas simbdlicas nem se submetem a prova de fatos, pois os
dados analisados sdo ndo-métricos (suscitados e de interagdo) e se valem
de diferentes abordagens.
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A abordagem se fundamenta na experiéncia individual ou em pequenos grupos
gue convivem com o fendbmeno pesquisado, com o0 objetivo de compreender a
totalidade da vivéncia e uma busca pelos significados atribuidos a experiéncia
humana. Para tangibilizar a pesquisa qualitativa, o método escolhido é o de entrevista
em profundidade, que é responsavel pela concretude das informacdes colhidas. “Séo
indagacdes em torno de um questionamento norteador, que tem por objetivo a busca
de sentido para o pesquisador em relacdo a pergunta e/ou ao objetivo central da
investigacdo”. (MORE, 2015).

Para que esta pesquisa se fundamente, é importante que se esteja atento a
guestdes, como por exemplo, dispor de uma organizagao prévia dos principais topicos
a serem abordados. No transcorrer surgirdo indagacdes a serem acrescentadas,
conforme a necessidade e viséo do coletador. Para embasar esta teoria, Moré (2015)

reforga:

Estes devem ser sustentados tanto por meio da fundamentacéo tedrica de
referéncia e revisdo de literatura relacionada como pelas caracteristicas dos
contextos na qual a entrevista se desenvolverd, pelo objetivo principal e os
especificos relacionados ao fenbmeno a ser investigado. Nesse sentido,
sugere-se a definicdo clara de cada item norteador.

A compreensdo da importancia da estruturacdo correta dos objetivos da
pesquisa como fonte norteadora, e uma pré estruturacdo das perguntas a
direcionarem a conversa, faz com que, segundo Moré (2015), “O roteiro que emerge
apoOs sua construcédo tem como amago principal o de provocar a narrativa e, por sua
vez, controlar o fluxo de um dialogo, em torno do foco principal de investigacdo”. A
linha de didlogo estabelecida deve manter o foco principal no questionamento

norteador, tendo em vista suas variagdes que dizem respeito ao mesmo tema.

Para que a pesquisa seja aplicada, trés processos acontecem mutuamente: a
interacdo interpessoal, o processo da coleta dos dados e o registro das informacdes.
Todos devem estar alinhados no momento para que o objetivo possa ser cumprido.
Na sequéncia serdo complementados 0s processos que equivalerdo para a selecao

dos critérios de andlise.
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5.2 Processo de selecéo de dados

A escolha do meio a ser pesquisado demanda de um contato prévio através de
um trabalho realizado com a AMAFA (Associagcdo de Pais e Amigos do Autista de
Farroupilha) em abril de 2018. Deste modo 0 acesso aos autistas e seus familiares
para a realizacéo da pesquisa foi facilitado. Com a abertura da instituicdo, as familias
foram selecionadas previamente com o acompanhamento e validacdo da

coordenadora/assistente social da AMAFA.

Para que a pesquisa pudesse ser realizada foi necessario atribuir alguns
critérios de selecdo destas familias que seriam entrevistadas, com o intuito de obter o
resultado que se espera encontrar. Na sequéncia sao apresentados alguns critérios

base desta selecao.

1 — As idades dos autistas foram mescladas dos 8 aos 44 anos. Desde as
criangas que ja nasceram com um apoio da instituicdo, até os mais velhos que

precisaram enfrentar barreiras na vivéncia sem o auxilio da comunidade.

2 — A renda familiar € ponto desta selecéo dos dados dos participantes. O intuito
€ de verificar se as condi¢des da familia implicam em beneficios ao autista. Desde o
acesso aos cuidados, medicamentos, profissionais como: psiquiatras, psicélogos,
cardiologistas, neurologistas, etc. Até 0 acesso a educacdo em escolas particulares

OouU municipais.

3 — Diferentes niveis de autismo, do leve ao grave. Desde o portador que néo
apresenta caracteristicas fisicas até o portador que tem a caracteristica visivel. Do
portador que apresenta alteracdes leves (de grau 01) de comportamento, até formas
agressivas de se expressar (de grau 03). Uma forma de compreender o
posicionamento da sociedade perante o aspecto visual, comportamental, ou o estigma

desenvolvido.

4 — Nucleos familiares diversos. Dos meios com mae e pai presentes, com
apenas a mae, com mae e avo, até os pais adotivos. Com o intuito de verificar se ha

diferenciacdo no acompanhamento, no acolhimento ou desenvolvimento do autista.

5 — Todas as familias selecionadas residem na cidade de Farroupilha, com o
intuito de verificar o atendimento e o acolhimento prestado pela AMAFA, além do apoio

do poder publico/privado.
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5.3 Associacéo de Pais e Amigos do Autista de Farroupilha (AMAFA)

A educacao inclusiva, os atendimentos especializados e a falta de informacgéao
sobre o autismo foram fatores que instigaram familiares de portadores a buscarem
solucbes para os problemas enfrentados na Serra Gaucha. Como Battisti e Heck
(2015) apresentam:

Na década de 90 houve grandes transformacdes na politica educacional
Brasileira, nessa época comecgou o movimento da inclusdo escolar que
resultou em novas perspectivas no campo da educacédo especial.

Com este intuito, de trazer melhores condicbes para quem convive com a
condicdo, A AMAFA (Associacao de Pais e Amigos do Autista de Farroupilha) iniciou
suas atividades na regido no ano de 2002. Seus fundadores, pioneiros na regido em
iniciar uma instituicdo especifica para autistas, Elaine Bartelle, genitora de Gabriel
Bartelle e Hilario Lovatto, genitor de Rafael Lovatto, os filhos, ambos autistas. A
necessidade da criacdo da associacao deu-se pelo fato de que na época, as politicas
publicas e o atendimento aos autistas era pouco ou desconhecido. Para quem
necessitasse uma atencao ou atendimento especializado, o deslocamento devia ser

feito até Porto Alegre, onde a referéncia se localizava. Conforme a instituicéo cita:

O intuito inicial era elaborar um espaco em que as criancas acometidas de tal
transtorno pudessem ser socializadas, aprender a conviver em diferentes
ambitos sociais, além de ter um ambiente em que enquanto 0s genitores
trabalhassem, pudessem deixar seus filhos em seguranca e em local
especializado para atender suas demandas.

Ainda, “No que se refere a educacao especial, destaca que é preciso tomar
medidas que garantam a igualdade de acesso a educacdo aos portadores de todo e
gualquer tipo de deficiéncia, como parte integrante do sistema educativo. (BATTISTI
E RECK, 2015). Com esta afirmativa as atividades e o principal objetivo da AMAFA
sdo de incluir as criancas com idade no periodo da escola regular, e os adultos, de
dar condic¢des de inclusao na sociedade “como adultos, como sao”, sem diferenciacao

e privacdo de acoes.
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A sede da AMAFA localizava-se na comunidade de S&o Luiz, 3° Distrito de
Farroupilha, com estrutura cedida e mantida pela prefeitura. Além de comportar um
namero limitado de usuérios, o espaco desprovia de ambiente fisico adequado para a

realizacao de atividades e acolhimento dos autistas.

Com estrutura prépria desde 2018, a associacdo foi construida através de
recursos proprios (doacbes de entidades e comunidade no geral) e pela lei de
incentivo a cultura - Lei Rouanet. A Lei é responsavel pela concretizacdo do sonho de
todos os fundadores da AMAFA, ela é estabelecida conforme afirma o site da

Secretaria Especial da Cultura (GOV):

Qualquer cidadao que realize a declaragédo de imposto de renda ou qualquer
empresa tributada com base no lucro real pode apoiar projetos culturais
utilizando o mecanismo do incentivo fiscal previsto em Lei. Pessoas fisicas
terdo desconto de até 6% do imposto devido e pessoas juridicas, de até 4%.
O patrocinio poder ser dado a qualquer projeto que tenha sido previamente
aprovado pela Secretaria Especial da Cultura do Ministério da Cidadania.

A agéncia que realizou a campanha foi responsavel pela inauguracdo do Centro
de Cultura e Arte da AMAFA, novo espaco fisico das instalacfes da associacao.
Desenvolveram o material de divulgacao como cartazes, antncios de jornal, spots de

radio e outdoors pela cidade.

Figura 01: Outdoor

MINISTERIO DA CULTURA APRESENTA:
Centro de Cultura e Arte da AMAFA

De cata wovaf ¢

Eles agradecem essa conquista.

Fonte: arquivos Avante! Agéncia de Comunicacéo
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A defesa da utilizagdo da imagem dos préprios autistas para a construcao desta
apresentacao é pelo fato de eles serem reconhecidos por quem sdo em sua esséncia.
Suas particularidades foram expressadas de forma natural, uma grande oportunidade
de a comunidade estar proxima do trabalho que a AMAFA realiza na cidade e regiéo.
Teve-se a oportunidade de passar uma tarde acompanhando as atividades e

conhecendo a realidade de quem convive com o transtorno.

Com esta visualizacdo da entidade e um amplo espaco fisico, a instituicdo
atende 47 autistas entre criancas e adultos das cidades de Farroupilha, Carlos
Barbosa, Nova Roma do Sul e Pinto Bandeira. Da sua totalidade de usuarios, 50%
estdo enquadrados no grau trés. A AMAFA compreende atividades como assisténcia
social ao autista e a familia, atendimento educacional especializado em contra turno
(a escola realiza as atividades no periodo da tarde), natacdo e equoterapia (terapia
assistida com cavalos). Todos os atendimentos séo realizados separadamente por
faixa etaria (educacéo infantil e assisténcia social) e pelo nivel de autismo. As
atividades séo voltadas a educacédo e a acentuacdo das potencialidades de cada
individuo. Estimulos que envolvem a inclusdo social, ou atividades basicas para a

proporcao de independéncia e autonomia séo realizadas diariamente.

A associacao é referéncia na regido em cuidados e atendimento aos autistas,
mas para compreender de fato as lacunas que sdo enfrentadas perante a sociedade
e a comunicacao entre 0s meios, sera utilizada a pesquisa para tal. Nao se tem o
objetivo de quantificar o problema de autismo, de politicas publicas e de comunicacéo
em nenhum nivel. Nao se quer saber a opinido de cada um, mas sim o relato de vida

de cada um, de cada individuo que convive pelo menos com um autista.

PARA PROXIMO SEMESTRE: FALAR DO PROCEDIMENTO PARA
ANALISE DAS COLETAS

5.4 Instrumento de Coleta de Dados

Nesta etapa foram definidas perguntas prévias para base de iniciacdo da

conversa com o entrevistado. Através dos obijetivos especificos desta pesquisa foi
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possivel tomar algumas variaveis para o embasamento das perguntas, que foram
utilizadas para nortear os questionamentos realizados. Antes de iniciar a conversa é
necessario solicitar a permissdo para que possa ser feito o uso de gravador. Ele tem
0 objetivo de possibilitar a transcricdo de todo o material coletado.

Em momento oportuno, sera realizada uma apresentacdo do entrevistador, e
um espacgo para troca de ideias. Esta etapa tem o objetivo de deixar o entrevistado

ambientado para o inicio da conversa.

O primeiro objetivo especifico: “Selecionar familias que convivem com pessoas

autistas”, foi realizado no processo de sele¢céo dos dados.

“Identificar os problemas enfrentados em publico por eles”, € o segundo objetivo
especifico. Para responder, € necessario saber quando se percebeu as
particularidades da crianca, quais os meios que foram buscados para conseguir
auxilio e informacgéo, quais os locais que eles frequentam, quais as particularidades
gue este autista tem, qual o apoio que a familia recebe da instituicdo, do municipio e
da comunidade. Para saber essas informacdes as seguintes perguntas foram

elaboradas:

Pergunta 01:

Em que momento vocés receberam o diagnédstico de que a “Joana” (utiliza o
nome do autista) tinha autismo, e quais foram os sinais que vocés perceberam nela

para buscar informacdes sobre o que ela tinha?
Pergunta 02:

A quanto tempo vocés tém o apoio da AMAFA e qual a relacdo da entidade

com a familia de vocés?
Pergunta 03:

Qual o conhecimento que vocés tinham sobre o Autismo? E onde vocés

buscaram mais informacfes?
Pergunta 04:

Como foi a inclusdo social, se ela ocorreu? Na fase de escola regular, vocés

chegaram a incluir a “Joana”? Como foi o contato com a escola?
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Pergunta 05:

A sociedade esta apta para receber o autista em seu estabelecimento, em

escolas, em eventos? Se nao, por qué?
Pergunta 06:

Quais locais que vocé frequentou/frequenta que as pessoas sabem lidar com o
teu filho, conhecem a condigdo? E quais nao?

Pergunta 07:
Quais as dificuldades em relacdo a vivéncia com a sociedade?
Pergunta 08:

Qual procedimento, qual atendimento vocé ainda sente falta de ter um melhor

apoio? Se existir, cite.

O ultimo objetivo especifico é: “Verificar 0 quanto a falta de informacéao social
sobre o transtorno contribui para estes problemas”. Para responder este objetivo
especifico é necessario saber se a familia tem conhecimento de alguma politica
publica relacionada ao transtorno, como a familia sente que a sociedade vé o autista
e como ele é representado. No intuito de responder este objetivo especifico foram

elaboradas as seguintes perguntas:

Pergunta 01:

O que vocé acredita que falta na comunidade em relacdo a comunicacéo para

gue o autista possa conviver em sociedade?
Pergunta 02:
Vocé tem o conhecimento de alguma politica publica de apoio ao autista?
Pergunta 03:

Como vocé vé as representacfes dos autistas nos meios de comunicacao

(novelas, comerciais)? Elas condizem com a realidade?

Pergunta 04:
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Existe alguma divulgagao ou representacao do autista que foi feita e que vocé
conseguiu conectar a realidade que vocé conhece?
Pergunta 05:

O que vocé sente que “falta” da sociedade, poder publico, para causas como

autismo?
Pergunta 06:

Quando vocé pensa em um modelo ideal de representacédo e compreenséo do

autista, qual local vocé lembra?
Pergunta 07:

Para encerrarmos nossa valiosa conversa, existe algo que queira acrescentar

e deixar como sugestao para melhorias na comunicacao da sociedade com o autista?

Mais perguntas serao feitas, assim como estabelece o método de pesquisa em
profundidade, conforme o entrevistado for respondendo e narrando a sua historia. Se

for verificado a pertinéncia e a necessidade de mais perguntas.
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6. REFERENCIAL TEORICO

6.1 Transtorno do Espectro Autista (TEA)

Definir o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é fundamental para entender os
desafios relacionados a essa condicdo. O termo autismo (do grego “autos” = eu) foi
criado em 1912 pelo psiquiatra suico Paul Eugen Bleuler para definir os sintomas da

esquizofrenia (PARK et al, 2016) em adultos, através do seu isolamento social.

Em 1938, Hans Asperguer (PARK et al, 2016) utilizou a expressao “autismo”
para descrever a psicologia infantil. Identificou 0 comportamento em algumas criangas
que ele chamou de “habitos estereotipados ndo naturais especificos”. As criangas se
portavam de forma especifica e diferente do habitual. O autor descreveu este padréo
de comportamento como “psicopatia autista”, que hoje € chamada de Sindrome de
Asperguer. Segundo Volkmar e Weisner (1943), a condi¢do do autismo foi descrita
como um distarbio no qual as crian¢cas nao demonstram interesse pelo contato social.
Ja Kanner (apud VOLKMAR e WEISNER, 2019, p. 02), utilizou o termo para base de

estudos e definiu 0 autismo como:

O transtorno fundamental, proeminente e “patagnomoénico” esta na
incapacidade das criancas de se relacionarem de maneira normal com as
pessoas e situacfes desde o comeco da vida. Seus pais se referiam a elas
como tendo sido sempre “autossuficientes”; “como dentro de um casulo”;

v, W

“mais felizes quando deixadas sozinhas”; “agem como se as pessoas nao

estivessem ali”; “completamente alheias a tudo a sua volta”; “dao a impressao

de sabedoria silenciosa”; “ndo conseguem desenvolver a quantidade tipica
de consciéncia social”; “agem quase como se estivessem hipnotizadas”.

As descricdes de autismo foram sendo revistas ao longo do tempo, por néo
terem uma precisdo de informacdes. Durante a década de 70 Volkmar e Weisner
(2019) estruturaram uma tabela com as principais definicdes sobre o termo autismo a

fim de organizar a compreensao sobre o tema.
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Tabela 01: Definigbes autismo

NUumero Definicao

01 Déficit no desenvolvimento socia_l de um tipo muito diferente em
comparacao ao das criangas sadias;
Déficit na linguagem e em habilidades de comunicacdo —
novamente de um tipo distinto;
Resisténcia a mudanca ou insisténcia nas mesmas coisas,
03 conforme refletido na adeséo inflexivel a rotinas, maneirismos
motores, estereotipias e outras excentricidades comportamentais;

04 Inicio nos primeiros anos de vida.

02

Fonte: Livro Autismo: guia essencial para a compreenséo e tratamento.

Como pode-se ver na tabela as definicdes eram insuficientes. A principal
preocupacdo estava em definir a patologia do comportamento, porém por
identificarem como “um tipo distinto” as evidéncias ainda ndo eram claras. Foi
necessario tempo de estudos cientificos para que a condicao fosse vista e incluida no
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) pela American
Psychiatric Association. A Association é a principal organizagdo profissional de
psiquiatras e estudantes de psiquiatria dos Estados Unidos. Através dela foi
desenvolvida a primeira edicdo do manual. Neste material é possivel encontrar as
nomenclaturas e os critérios padrédo para o diagnéstico dos transtornos mentais e

referéncias aos niveis de autismo.

Apenas no DSM-3 (1980) a condicao foi conferida como Transtorno Invasivo
do Comportamento (TID). Essa definicdo deu-se pelo fato de que o cérebro de quem
tem a condicdo sofre multiplas alteracdes, refletindo nos comportamentos descritos.
Ja no DSM-4 (1994) novos critérios para o autismo foram avaliados em estudos onde
conferem a condicdo tanto do Autismo, quanto da Sindrome de Asperguer como

Transtorno Geral do Desenvolvimento.

Foi pelo DSM-5 (2013) que o termo TEA foi adotado como uma definicdo
diddica de sintomas centrais. A partir deste momento é possivel aprofundar o
conhecimento e, conforme a tabela a seguir, identificar os niveis de complexidade da
doenca. Sao possiveis de definir com base no comportamento e acbes de cada
individuo, que podem oscilar conforme o momento e o auxilio que ele recebe, dentre

0 mais severo ao mais leve segundo o Manual DSM-5 (2013).
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Tabela 02: Lista de niveis de autismo

Nivel

Definicao

Particularidades

03

Déficits graves nas habilidades de
comunicacao social, verbal e ndo verbal
causam prejuizos graves de
funcionamento, grande limitacdo em dar
inicio a interagbes sociais e resposta
minima a aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma pessoa
com fala inteligivel de poucas palavras
gue raramente inicia as interacdes e,
gquando o faz, tem abordagens
incomuns apenas para satisfazer a
necessidades e reage somente a
abordagens sociais muito diretas.

Inflexibilidade de comportamento,
extrema dificuldade em lidar com a
mudanc¢a ou outros comportamentos
restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento
em todas as esferas. Grande
sofrimento/dificuldades para mudar o
foco ou acoes.

02

Déficits graves nas habilidades de
comunicacdo social, verbal e nao
verbal; prejuizos sociais aparentes
mesmo na presenca de apoio; limitacao
em dar inicio a interacdes sociais e
resposta reduzida ou anormal a
aberturas sociais que partem de outros.
Por exemplo, uma pessoa que fala
frases simples, cuja interacéo se limita a
interesses especiais reduzidos e que
apresenta comunicacdo nao verbal
acentuadamente estranha.

Inflexibilidade do comportamento,
dificuldade de lidar com a mudanca
ou outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem com
frequéncia suficiente para serem
Obvios ao observador casual e
interferem no funcionamento em uma
variedade de contextos. Sofrimento
e/ou dificuldade de mudar o foco ou
as acoes.

01

Na auséncia de apoio, déficits na
comunicacdo social causam prejuizos
notaveis. Dificuldade para iniciar
interacOes sociais e exemplos claros de
respostas atipicas ou sem sucesso a
aberturas sociais dos outros. Pode
parecer apresentar interesse reduzido
por interacBes sociais. Por exemplo,
uma pessoa que consegue falar frases
completas e envolver-se na
comunicacédo, embora apresente falhas
na conversagcdo com 0S outros e cujas
tentativas de fazer amizades sé&o
estranhas e comumente malsucedidas.

Inflexibilidade de comportamento
causa interferéncia significativa no
funcionamento em um ou mais
contextos. Dificuldade em trocar de
atividade. Problemas para
organizacdo e planejamento sé&o
obstaculos a independéncia.

Fonte: Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5 American Psychiatric
Association (2013).
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A tabela acima auxilia na identificacdo do portador do espectro autista e suas
particularidades. Diferentemente de outras doencas, o autismo pode n&o ser
identificado precocemente, com isso 0s portadores do espectro passam por
dificuldades de integracdo social e compreensdo. Para Jendreieck (2012) “o
diagnéstico precoce é importante porque propicia que a criangca autista seja
encaminhada o mais cedo possivel para terapias e educagdo especializada, o que
certamente resultara em melhores condicbes para seu desenvolvimento”. A
estimulacdo do desenvolvimento cognitivo, emocional e afetivo precocemente
possibilitam condi¢cbes de qualidade de vida. Tomando conhecimento de que o
autismo é permanente, persistente e ndo possue cura, nemreversao. Conforme Costa

e Maia esses sdo 0s principais sinais dos sintomas da condicdo para o diagndstico:

Tabela 03: Caracteristicas Clinicas Evolutivas

Periodo de Caracteristicas Clinicas
Desenvolvim.
Recém- Parece diferente dos outros bebés; parece ndo precisar de sua
nascido mae; raramente chora (“‘um bebé muito comportado”); torna-se

rigido quando € pego no colo; as vezes muito reativo aos
elementos e irritavel.

Primeiro Ano | Nao pede nada, ndo nota sua mae; sorrisos, resmungos, respostas
antecipadas sdo ausentes ou retardados; falta de interesse por
jogos, muito reativo aos sons; ndo afetuoso; nao interessado por
jogos sociais; quando é pego no colo, € indiferente ou rigido;
auséncia de comunicacdo verbal ou nao verbal; hipo ou hiper-
reativo aos estimulos; aversao pela alimentacéo solida; etapas do
desenvolvimento motor irregulares ou retardadas.

Segundo e | Indiferente aos contatos sociais; comunica-se mexendo a mao do
Terceiro Anos | adulto; o Unico interesse pelos brinquedos, consiste em alinha-los;
intolerdncia a novidades nos jogos; procura estimulacfes
sensoriais como ranger os dentes, esfregar e arranhar superficies,
fitar fixamente detalhes visuais, olhar mdos em movimentos ou
objetos com movimentos circulares; particularidade motora: bater
palmas, andar na ponta dos pés, balancar a cabeca, girar em torno
de si mesmo.

Quarto e | Auséncia do contato visual; jogos: auséncia de fantasias, de
imaginacdo, de jogos de representacdo; linguagem limitada ou
ausente — ecolalia — inversdo pronominal; anomalias do ritmo do
discurso, do tom e das inflexdes; resisténcia as mudancas no
ambiente e nas rotinas.

Quinto Anos

Fonte: Diagnéstico Genético e Clinico do Autismo Infantil, 1998. Scielo.
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A partir do segundo ano de vida os sinais tornam-se visiveis. Entre os 3 e 5
anos a familia jA captou algo desacertado e passa a buscar orientacdo com
profissionais. Segundo Jendreieck (2012):

As médes normalmente procuram o pediatra e este, quando suspeita de
autismo, encaminha a crianga para outros especialistas (neuropediatra,
psiquiatra, psicologo, fonoaudiélogo, etc.). Entretanto, algumas vezes a
familia ndo percebe os sintomas ou ndo procura ajuda e somente na escola
o problema sera notado e entdo encaminhado.

Assim que a crianca é encaminhada ao profissional sdo necessarios exames
gue possibilitam o descarte de outras doencas, que podem vir a estar relacionadas ao
diagndstico que os pais apresentam. Como Jendreieck (2012) cita “[...] avaliagbes
oftalmoldgica e fonoaudioldgica, além de exames como ressonancia magneética,
tomografia computadorizada e eletroencefalograma”. Estes exames sao realizados
principalmente por ndo existir um em especifico para o diagnostico. Conforme Pinto,
et al. (2016).

Alguns dos aspectos que retardam o diagnéstico imediato do autismo remete-
se, possivelmente, a inexisténcia de exames especificos para a sindrome,
sendo ele baseado no histérico da crianca. Somado a esta questdo pontua-
se a variabilidade dos sintomas e auséncia de treinamentos especificos de
profissionais para lidar com o disturbio.

Em alguns casos sao utilizados brinquedos ou jogos com a crianga, que para
Jendreieck (2012) “[...] eles possam observar como ela reage quando é chamada para
brincar e de que forma ela brinca; assim, esses profissionais podem verificar a

presenca ou auséncia de alguns sintomas”.

Dado o diagnéstico, a revelacdo a familia € ponto crucial, para Pinto et al (2016)
“todo o contexto como é revelado o diagnéstico de uma doenga crbnica pode
influenciar diretamente na negacao ou aceitacdo dela, ainda que nesta ultima venham

envolvidos com impacto, sentimentos de tristeza e angustia.” Ainda:

Compreende-se que a noticia de um diagnéstico para a familia, a depender
da doencga, é algo devastador e diante deste aspecto é necessario que a
forma e o ambiente onde seja transmitida essa informagdo devem ser
envolvidos por intensa aproximagdo e interacdo entre o médico, demais
profissionais de salde, paciente e familiar, tornando-os menos distantes.
Ademais, a auséncia de um ambiente propicio para o diagnostico pode
comprometer a relagdo dialégica entre o profissional e 0s receptores,
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impedindo que os Ultimos se sintam & vontade para externar seus
sentimentos e solicitar explicagbes sobre a doenca e o tratamento a ser
seguido.

Assim que o autismo € identificado na crianca € possivel tracar o nivel de
complexidade, porém, cabe aqui, para compreendermos a dimensdo do autismo
segundo o Centers for Disease Control and Prevention (CDC — Centro de Controle e
Prevencao de Doencas) agéncia do departamento de salde e servicos humanos dos
Estados Unidos, que existe um autista para cada 54 pessoas nos Estados Unidos
(CDC, 2020). Tomando este dado como referéncia, o MEC (IBGE, 2020) baseou-se
nos 211 milhGes de pessoas no Brasil para estimar o niumero de 3,9 milhdes de
pessoas autistas. Para mensurar o que esse numero representa, atualmente 270 mil
brasileiros sédo portadores da Sindrome de Down (MEC, 2018), ou seja, menos de

10% do numero de pessoas com TEA no pais.

Uma das diferencas entre as duas condi¢des é o diagnostico. A Sindrome de
Down é identificada ainda na gestacdo ou logo apds o nascimento pela alteracdo do
cromossomo 21, diferentemente da identificagdo do autismo. Segundo Ramos e
Saloméo (2014):

[...] considera-se que, em relacdo a sindrome de Down, até por ser uma
descoberta mais antiga no campo cientifico, remontando ao século XIX e
tendo ja a sua etiologia definida, ha um esclarecimento maior a respeito do
que se trata, inclusive por meio da midia, que tem contribuido cada vez mais
para a divulgacéo da sindrome.

Ainda segundo Ramos e Saloméo (2014), a falta de conhecimento sobre o
autismo ficou evidente, apds realizarem uma pesquisa com profissionais para

compreender o nivel de informacao e desinformacéao sobre tal. Como apresentaram:

[...] fato de que os profissionais que desconheciam o autismo eram os que
atuavam no contexto escolar, o que traz implicagbes para a incluséo de
criancas e jovens autistas nesses ambientes. Além disso, esse
desconhecimento do autismo também pode ser observado nos profissionais
gue ndo aceitaram participar do estudo ao saberem que seriam abordadas
questdes sobre esse transtorno.

Desta forma, a falta de producéo cientifica referente ao tema deixa algumas

lacunas. Para Guedes (2015) “[...] a dialética na qual o autismo estd imerso, o que
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indica, por um lado, os avang¢os das pesquisas sobre a tematica e, por outro, o quanto
este tema ainda deve ser estudado”. Fator que impossibilita a precisdo destas
informagdes e a grande amplitude de sintomas, impedindo a formalizagdo do quadro

clinico.

Com uma compreensao do autismo, seus niveis e a falta de estudos sobre o
tema, sera buscado no préximo item apresentar as definicdes de estigma. Iltem que

define o estranhamento provocado pela condigéo.

6.2 Estigma

Das definicbes para estigma, de origem ETIM gr. stigma, atos ‘picada, marca
feita com ferro em brasa, sinal, tatuagem’ pelo lat. stigma,atis 'id. sdo “qualquer marca
ou sinal; sinal natural no corpo. Deste modo, caracteriza uma pessoa marcada, que

deveria ser evitada, diferente do “normal”.

Para Fernandes (2020) “se um estranho nos é apresentado, sdo 0s seus
atributos que vao lhe conferir uma identidade social, pois imediatamente,
preconcepcdes iniciais passam a ser exigéncias normativas que sao feitas a este
estranho, de forma rigorosa”. A primeira impressao é a que norteia o reconhecimento
de determinada pessoa, tanto para a visdo agradavel quanto para a desagradavel.
Como modelo de repulsa, Ribeiro et al (2017) apresenta a visao; “As pessoas atuam
como se o contacto fisico ou mesmo a proximidade do estigmatizado pudesse resultar

numa qualquer forma de contaminagéo.”.

Com este panorama que o estigmatizado tem perante sua situacdo, Ribeiro et
al (2017) ainda cita a configuracdo que o proprio tem de si “As pessoas com doengas
crbnicas podem assumir o papel de doente, com base na percepcdo que tém, da
percepcao que as pessoas a sua volta tém, sobre a sua doenca e, esta percepcao,
pode expressar-se como uma forma de estigma.”. Esta conformacdo ascende os
julgamentos e predefinicbes ao estigmatizado, que para Ribeiro et al (2017) tem

carater clinico:

Com o envelhecimento da populacdo e a evolugcdo da investigacdo em
fisiologia e medicina, tal como das condi¢cbes de vida da populagéo,
aumentaram a expetativa de vida e reduziram a mortalidade por doencas
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agudas, o que teve como efeito 0 aumento do numero de pessoas com
doencgas cronicas, e o aumento do estigma que Ihe esta associado.

Ainda para o autista, conforme Fernandes (2020) “O resultado disso € sua
reducdo a uma pessoa “estragada e diminuida”, como muitos sujeitos autistas se
sentem, segundo seus relatos”. Complementa ainda, “a partir do momento que sobre
ele recai o diagnéstico de autismo e que, frente ao olhar do outro, provoca muitas
vezes desconforto, posto que € “estranho”, como se ele fosse um “ser de outro

planeta”, débil, incapaz.

Sobre estas expressdes impostas busca-se reconhecimento e igualdade. No
ano de 1948 em dezembro, através da Organizacdo das Nacbes Unidas, foi
proclamado a Declaragéo Universal dos Direitos do Homem, que norteia os direitos
basicos de todos os seres humanos, sem predefinicdes. O artigo 1° da declaracéo
prevé que “Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos.
Dotados de razéo e de consciéncia, devem agir uns para com 0S outros em espirito

de fraternidade”. Seguindo este espirito, a inclusdo é, conforme Fernandes (2020):

A palavra inserir, em sua forma de abrangéncia, abarca varios significados:
incluir, colocar, encaixar, intercalar... Ao mesmo tempo, socializar tem a ver
com coletivizar, com despertar nos sujeitos o sentimento coletivo, de
solidariedade social e de cooperacéo, além de ser um processo de adaptacdo
de um sujeito a um grupo social... Elucidamos, entédo, que socializar é inserir
no social, aquele que foi excluido, por ser estigmatizado.

No mesmo raciocinio, Serra (2009) cita “[...] o direito a diferenca, € um novo
paradigma assente na concepcdo de que todos os alunos, deficientes e nao
deficientes hdo-de ter condicbes nas escolas [...]". Instituicdes especializadas sao
responsaveis por realizar este trabalho de apoio a pessoa autista e primar pelo que

Goffman (1963, pg. 27) apresenta em seu livro:

Considerei que ha um conjunto de individuos dos quais o estigmatizado pode
esperar algum apoio: aqueles que compartilham seu estigma e, em virtude
disto, sdo definidos e se definem como seus iguais. O segundo conjunto é
composto - tomando de empréstimo um termo utilizado por homossexuais -
pelos "informados", ou seja, 0s que S&0 normais, mas cuja situacdo especial
levou a privar intimamente da vida secreta do individuo estigmatizado e a
simpatizar com ela, e que gozam, ao mesmo tempo, de uma certa aceitagdo,
uma certa pertinéncia cortés ao cld. Os "informados" sdo os homens
marginais diante dos quais o individuo que tem um defeito ndo precisa se
envergonhar nem se autocontrolar, porque sabe que sera considerado como
uma pessoa comum.
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O trabalho de assisténcia realizado deve ser, conforme cada situagéo,
responsavel por informar a sociedade e principalmente lutar contra os estigmas
impostos. Ainda para Goffman (1963, pg. 28) “Um tipo de pessoa “informada” € aquele
cuja informacdo vem de seu trabalho num lugar que cuida, ndo das necessidades
daqueles que tém um estigma particular, quanto das acdes empreendidas pela
sociedade em relacéo a eles”.

6.2.1 Estigma e a Inclusédo Escolar

Para especializar o trabalho de inclusdo na escola regular, em 1994 o Brasil
assina a Declaracdo de Salamanca, juntamente com outros 91 paises. Conforme
Serra (2009) “[...] é neste documento que, no ambito da UNESCO, se definem pela
primeira vez as ideias-forca capazes de fazer esbater os estigmas no plano da
educacao”. Fundamentalmente tornando-se inclusivas para alunos,
independentemente de sua condicdo. Serra (2009) cita as coordenadas que as

escolas terao de providenciar segundo a UNESCO (1994):
a) adaptacdes curriculares e na sua organizacao;
b) os recursos humanos, técnicos e materiais;
c) fomentar o envolvimento da comunidade;
d) atender a formacao de professores e outro pessoal,
e) apoiar e colaborar com as familias;
f) sensibilizar a sociedade;
g) adequar a legislacéo;
h) dispor de meios financeiros;

i) adequar a funcionalidade dos edificios.
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Além deste documento, em 2015 foi firmada a Lei Brasileira de Inclusédo n°
13.145/15, que prevé a adaptacao e adequacgédo das escolas regulares para alunos
deficientes. Monteiro (2020) explica que “a nova legislagéo traz em seu bojo diversas
e novas perspectivas de agdes direcionadas aos alunos, alunos com deficiéncia, pais,
professores, comunidade e corpo diretivo da escola; seja no campo da psicologia, da
pedagogia ou da gestdo.”. Porém, acima de qualquer estruturacdo, a ndo-estruturacéo
atende o autista. Fernandes (2020) afirma que “E necessario que os dispositivos que
se ocupam do autista hoje coloquem o centro de gravidade no um a um, o que vai na
direcdo contraria do imperativo de socializar, incluir — a todos - a qualquer preco”. E

reforga:

“Trabalhar com o autista é optar pelo ndo standard, € recusar modelos fixos,
rigidos, é ser receptivo as surpresas e as contingéncias que essa pratica
oferece. E também respeitar as escolhas que faz o autista, fazer um bom
manejo da sua soliddo. E escutar, é apostar na palavra (se ela se colocar),
mas também acolher o seu siléncio. E fazer bom uso de sua vulnerabilidade,
no sentido de entrar em seu universo, mas para acolher suas afinidades.

Serra (2009) em seu estudo apresenta além de sinais positivos, sinais
negativos na insercdo do autista no ambito escolar. Um deles € “Como estes
professores ndo tém formacao especifica para prestar esses apoios diferenciados,
nao sabem fazer a avaliacdo compreensiva nem eleger ou aplicar estratégias de
intervencédo reeducativas, para além de ndo terem horario de trabalho compativel”.
Monteiro et al (2020) reforca essa afirmativa “os professores e psicologos tém, ainda,
pouca clareza das adaptacfes necessarias para trabalhar com a inclusdo dos alunos
com necessidades especiais.”. E com mesmo pensamento, Goffman (1963, pg. 31)
afirma que “frequentemente se assinala o ingresso na escola publica como a ocasiao
para a aprendizagem do estigma, experiéncia que as vezes se produz de maneira
bastante precipitada no primeiro dia de aula, com insultos, cacoadas, ostracismo e

brigas”.

Como ponto facilitador, a ndo incluséo e a agilidade em apenas deixar o autista
em seu meio ja acolhido, é oportuno. Monteiro (2020) cita que “Atualmente, os alunos
com deficiéncia estdo no meio do caminho do processo educacional: parcialmente
incluidos, & medida em que sdo admitidos na escola regular, mas parcialmente
excluidos, ao serem tratados como “especiais”, restringidos em seus direitos, anseios,

e expectativas de cidadaos.”. Enquanto Goffman (1963, pg. 31) segue a linha de que:
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[...] quanto maiores as "desvantagens" da crianga, mais provavel é que ela
seja enviada para uma escola de pessoas de sua espécie e que conheca
mais rapidamente a opinido que o publico em geral tem dela. Dir-lhe-8o que
junto a "seus iguais" se sentird melhor, e assim aprendera que aquilo que
considerava como o universo de seus iguais estava errado e que o mundo
que é realmente o seu € bem menor. Deve-se acrescentar que quando; na
infancia, o estigmatizado consegue atravessar seus anos de escola ainda
com algumas ilusdes, o estabelecimento de relacdes ou a procura de trabalho
o colocardo, amitde, frente ao momento da verdade. Em alguns casos, o que
ocorre € uma crescente probabilidade de revelagéo incidental.

O estigmatizado tem desafios além da sua condicao fisica/mental. A inclusao
no meio social, principalmente no ambiente escolar na primeira infancia é fator de
grande trabalho e luta por parte de instituicbes de apoio ao autista. Monteiro (2020)
conclui que “as instituicdes de ensino brasileiras se movem a passos lentos para se
adaptar ao novo cenario e responder as demandas dos alunos e da sociedade a
respeito da inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia.”. Aproveitando o viés de

incluir, segue-se para 0 meio perante a sociedade.

6.2.2 Estigma e a Inclusdo na Sociedade

Todo e qualquer estigmatizado atravessa julgamentos. Por conseguinte, a
inclusdo torna-se dificultada. Para Costa e lanni (2018, pg. 75) “[...] € necessario
compreender 0 que causou a exclusdo antes de criarem-se estratégias de incluséo.”.
Um dos motivos que pode ser apresentado é quando, conforme Costa e lanni (2018,
pg. 76) “‘uma economia em expansdo tende para a exclusdo dos grupos que

apresentam uma diferenciacgao fisica, psiquica e social.”.

Desta forma, os lacos permeiam o ambiente interno (familia, amigos e
instituices de apoio) e acolhedor do ciclo social, que para Costa e lanni (2018, pg.
80):

Essa rede pode ser compreendida como uma rede de lagos entre os membros
gue a compdem e que nela criam sentimentos de pertencimento. Em meio a

esse grupo, sédo reproduzidos costumes e tradi¢Bes, 0s papéis sociais séo
veiculados e, assim, uma existéncia social € reproduzida internamente.
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Por tal facilidade, a inclusdo social fica a segundo plano, dificultando cada
passo e tentativa de insercdo e agrupamento com demais meios, pois como apresenta

Melo (2018), a definicdo da sociedade perante o estigmatizado é de:

O sujeito denominado como portador de um estigma ndo pode pertencer a
mesma categoria de sujeitos (cidadaos), isto &, participar com 0os mesmos
direitos, mas tem de obedecer as regras da marginalidade e responder dentro
dos critérios preestabelecidos para o grupo. E como diferente, ndo pode
contribuir com a diferenca, com a ampliacdo da sua potencialidade, mas
contribui na diferenca como registro da incapacidade, pois é portador de algo
gue ndo acrescenta e pouco soma ao ser humano.

Com estas defini¢cdes visiveis, sabe-se que, segundo Melo (2018) “A sociedade
estabelece um modelo e espera que todos, ou quase todos, respondam a esses
critérios predeterminados pelo sistema de controle social. Cria padrdes e, dentro
desses modelos, estabelece categorias.” Com estas condicbes estabelecidas, a
fragilidade e a vulnerabilidade do estigmatizado se sobressaltam. Para Costa e lanni
(2018, pg. 79) “Individuos vulneraveis tém vinculos sociais e econdmicos precarios.”.
Ainda, para Melo (2018) “Para o estigmatizado a sociedade reduz suas oportunidades,
esforcos e movimentos, nao lhes atribui valor; impde-lhes a perda da identidade social
de seres individualizados e determina uma imagem deteriorada dentro do modelo que

convém a sociedade.”.

Os problemas relacionados a esta situacdo podem agravar, conforme Melo
(2018) diz “[...] o sujeito assume uma postura isolada da sociedade, ou de si mesmo,
e passa a ser uma pessoa desacreditada pela sociedade que o rejeita e, em
consequéncia, passa a nao aceitar a si mesmo.”. Desta forma, trabalhos de apoio e
incentivo devem ser realizados monitoradamente, tanto para com a sociedade, quanto
para com o estigmatizado. Como primeira base, Melo (2018) reforca a forca de quem
tem um olhar acolhedor com o portador do estigma, “A visibilidade do estigma constitui
um fator decisivo, e aqueles que convivem com o estigmatizado ou o acompanham
em sua vida cotidiana tém um papel importante, pois podem exercer influéncia na

apreenséao da identidade social do individuo.”.

Com estas explanacdes, busca-se compreensdo por parte da comunidade e
sociedade como um todo, que poderdo ser acolhidos através da comunicacao.

Especificamente, no préximo item, com a comunicacao para causas sociais.
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6.3 Comunicacao, Publicidade e as Causas Sociais

O marketing voltado ao social segundo Ribeiro (2015, pg. 21) “representa um
movimento mundial originado ha anos, promovendo com éxito importantes questées
sociais.”. E uma mudancga que, para Balonas (2011) “Definitivamente, a publicidade
ampliou o seu campo e deixou de estar circunscrita ao centro do consumo. As
campanhas a favor de causas sociais estdo em marcha, contribuindo para o despertar
de um novo humanismo.”. A importancia da publicidade tradicional na inclusédo deste
novo movimento gerou, para Balonas (2011), “a transferéncia de conhecimentos e
técnicas da esfera comercial para o social. Por outras palavras, o surgimento do

marketing social.”.

No ano de 1983 iniciou-se um compromisso além de interesses de
desenvolvimento das empresas em si, mas com um olhar para situacbes

humanitarias, conforme Ribeiro (2015, pg. 22) cita:

O marketing de causas teve inicio no ano de 1983, quando a American
Express langcou uma campanha associando o uso do cartdo de crédito a
restauracdo da Estatua da Liberdade. A empresa comprometeu-se a doar um
centavo a cada uso do cartédo e um doélar a cada novo cartdo emitido. Diante
disso, a utilizacdo do cartdo e o nUmero de usuarios cresceram. A campanha
alcancou uma grande contribuicdo, equivalente a 1,7 milhdo de ddlares. A
partir de entdo, o marketing de causas evoluiu intensamente, e hoje costuma
ser utilizado por empresas de todo o mundo.

No século XIX campanhas eram desenvolvidas com o intuito de promover
causas que beneficiassem instituicdes ou movimentos voltados a conscientizacao.
Para Ribeiro (2015, pg. 23) “A responsabilidade social empresarial ganhou forga no
Brasil e no mundo principalmente na década de 90, tendo adesao crescente das
empresas, que passaram a considerar o conceito como parte das diretrizes de suas

estratégias.”. Ja para Balonas (2011):

[...] o crescimento da publicidade, integrada numa estratégia de
responsabilidade social empresarial, aumentou de forma muito significativa a
partir de 2000, tendo mesmo chegado a ser maior 0 niUmero de anuncios
criados neste ambito, do que na publicidade que se dedica a causas pro bono.
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A publicidade voltada a causas sociais €, conforme definicdo de Balonas (2011)
‘uma mudanca sobre 0 modo como as pessoas véem a publicidade, sobretudo
comunicacao e sociedade por parte dos jovens.”. E complementa que “O aumento de
campanhas a favor de causas sociais esta intrinsecamente relacionado com as
motivacdes dos cidaddos.”. Comeca-se a pensar no que o publico tem interesse, e 0
aproxima cada vez mais da marca através dos movimentos que ela apoia. Pinto (2004)
traz 0 mesmo conceito com a denominacao de: cidadania corporativa, que para ele
“pode ser enquadrada nos limites do dominio do marketing ligado a questdes sociais,
pois tem como objetivo satisfazer as varias demandas dos diversos publicos com os
guais uma empresa interage.”. E afirma que “Esse conceito pode ser entendido como
a preocupacao da empresa em considerar os interesses dos diversos stakeholders:
funcionarios, clientes, fornecedores, acionistas e comunidade na qual a organizacao

esta inserida.”.

Os beneficios que as empresas tém em estarem inseridos no meio social faz
com que cada vez mais exista um movimento voltado ao auxilio de instituicdes e
causas. Conforme Balonas (2005) “A maioria das campanhas tém como finalidade
solicitar uma contribuicdo monetaria, prevenir situacdes ou provocar uma alteracdo de

comportamento. ”, mas no fim, muitas vezes, ainda segundo Balonas (2005) “é
significativo o niumero de anuncios que visa claramente alterar a percepcdo da

imagem do promotor.”. Ja para Ribeiro (2015, pg. 20):

[..] o marketing socialmente responsavel visa desenvolver estratégias
quecontribuam diretamente com uma causa especifica ou com as
necessidades gerais da sociedade. Assim, corporacBes que aderem ao
marketing socialmente responsavel buscam ser enxergadas positivamente
pelo cliente por meio de seu engajamento em projetos de interesse publico.

Para caracterizar campanhas de marketing social, Balonas (2011) apresenta
que “[...] as campanhas de publicidade a favor de causas sociais sdo bem mais
diversificadas no que respeita a abordagem de problemas sociais. Com isso, Ribeiro
(2015, pg. 21) lista diferentes formas das empresas aderirem acées com viés social.

Divididas em campanhas de: acédo, valor, comportamento e cognitivas, sao elas:
Campanhas de acéao:

e incentivar doacéo de 6rgaos;
e incentivar as mulheres a realizar o pré natal,
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e atrair o publico para campanhas de vacinacao.

Campanhas de valor:

e alterar atitudes de individuos preconceituosos;
e mudar conceitos sobre a adocéo.

Campanhas de comportamento:

e desestimular o consumo de drogas;
e desestimular o habito de fumar.

Campanhas cognitivas:

e esclarecer sobre os efeitos do alcool no organismo;
e esclarecer sobre a importancia do uso de preservativos.

Estes conceitos visam o beneficio mutuo. Além da organizacéo ter a visibilidade
através das causas, a proOpria instituicdo auxiliada € beneficiada com as acgdes

realizadas. Balonas (2011) afirma:

[...] o resultado é uma parceria em que todos os actores ganham: a empresa
incrementa as vendas e a visibilidade da marca, pela exposicdo mediatica; as
entidades divulgam as suas causas, atraindo mais simpatizantes, voluntarios
e volume de recursos.

Deste modo, a visdo externa pela sociedade, e interna pelo corpo de
funcionéarios passou a ser definida, conforme Pinto (2004) “como o relacionamento
ético e responsavel da empresa com todos os grupos de interesse que influenciam
sua atuacao ou séo por ela impactados, bem como o respeito as questdes ambientais
e o investimento em acfes sociais.”. Ribeiro (2015, pg. 23) também define a
responsabilidade social como “um principio ético, aplicado a realidade através de uma
gestdo que leva em consideracdo as necessidades e opinides dos diferentes

stakeholders, [...]". Assim o marketing social vem tomando forma e proporc¢éao.

Para embasar e aferir as campanhas voltadas ao marketing de causas, leis sédo

direcionadas ao portador e a sua necessidade. Assim fazendo com que todas as
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pecas produzidas com este viés estejam enquadradas nos direitos vigentes. Com isso,

o0 item seguinte apresenta as principais politicas publicas que envolvem a condi¢ao.

6.3.1 Politicas Publicas

O autista, como qualquer pessoa, tem os seus direitos de cidaddo. Existem leis
nacionais especificas para a valorizacdo e protecdo da pessoa com esta condicao.

A Lei Berenice Piana (12.764/2012) é um marco na histéria do autista, pois em
sua sintese prevé que a pessoa portadora do transtorno do espectro autista é
considerada como deficiente. Com isso, algumas leis ja existentes passam a valer
para o portador. As criancas possuem todos os direitos que constam no “Estatuto da
Crianca e do Adolescente” (Lei 8.069/1990), ja os maiores de 60 anos estédo
acalentados pelo “Estatuto do Idoso” (Lei 10.741/2003). Além destas o “Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia” (13.146/2015) acolhe os autistas e norteia as familias e
instituicdes.

Dez anos apo6s a fundacdo da AMAFA em Farroupilha, os autistas passam a
ter uma lei que os assegura especificamente. Esta lei € chamada de “Politica Nacional
de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” (Lei
12.764/2012). Onde contempla todos os direitos de acesso a educacao, atendimento
multiprofissional, trabalho, moradia assegurada, saude, inclusdo social, preferéncia de

atendimento, dentre outros fatores fundamentais a qualidade de vida do autista.

Como forma de inclusdo da comunicacao neste processo de politicas publicas,
e com vista na lei de prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia e outros
casos (Lei 10.048/2000), o presidente Jair Bolsonaro sancionou a lei que institui a
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Segundo a
Federacdo das Santas Casas e Hospitais Beneficentes, Religiosos e Filantropicos do
RS (2020) O Projeto de Lei (PL) 2.573/2019, conhecido como Lei Romeo Mion,
garante a gratuidade da carteira, além e principalmente, de prioridade em atendimento

nas areas de saude, educacao e assisténcia social.

Ja na cidade de Farroupilha, a Camara de Dirigentes Lojistas de Farroupilha

(CDL) lancou o crach& de identificacdo de atendimento preferencial ao autista. Em
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primeiro momento a entidade realizou uma campanha com o comércio local para o
reconhecimento do simbolo do autista (representado pelo montar de um quebra-

cabecas).

Figura 02: Simbolo de Representacdo do Autista

Fonte: https://www.dicionariodesimbolos.com.br/simbolos-autismo/

Nesta etapa disponibilizou & AMAFA uma quantia de crachas para atender os
seus usuarios. Além das acdes que sao realizadas pela instituicdo de inclusdo social
do portador, as campanhas sdo uma forma de inclusdo da sociedade ao meio e a

realidade do autista.
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