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RESUMO

POSSAMAI, Verodnica Ribeiro. Autismo a luz da perspectiva dos funcionamentos.
Dissertacdo (Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva) — Instituto de
Estudos em Saude Coletiva, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2016.

O autismo é definido como uma deficiéncia reconhecida por dificuldades na
comunicacao e interagao social, bem como comportamentos, atividades e interesses
de caracteristicas reduzidas e repetitivas. Podem apresentar deficiéncia intelectiva
associada, segundo o DSM-5 criado pela APA (APA, 2013). OBJETIVO: Avaliar
contribuicdes da perspectiva dos funcionamentos de Dias para algumas questdes
relacionadas aos autistas. METODOLOGIA: Foi realizada uma busca bibliografica
para que através da literatura encontrada fosse feita uma apresentacdo do
Transtorno do Espectro Autista e da perspectiva dos funcionamentos. Apds esta
apresentacado correlaciona-los realizando uma analise do transtorno através da
perspectiva. DESENVOLVIMENTO: Aplicacdo da perspectiva dos funcionamentos
em relag&o ao transtorno do espectro autista. CONCLUSAQ: Ao adotar a perspectiva
dos funcionamentos, se torna possivel analisar e compreender os funcionamentos
basicos dos individuos com autismo. Por isso, concluimos que seus funcionamentos
basicos podem ser atendidos por politicas publicas, disponibilidade de mediador
escolar nas escolas publicas e a criacdo de instituicbes especificas para este
transtorno.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Inclusdo. Necessidades. Bioética. Justica.



ABSTRACT

POSSAMAI, Verodnica Ribeiro. Autismo a luz da perspectiva dos funcionamentos.
Dissertacdo (Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva) — Instituto de
Estudos em Saude Coletiva, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2016.

Autism is defined as a deficiency recognized by difficulties in communication and
social interaction, as well as behaviors, activities and interests of reduced and
repetitive characteristics. They may have associated intellectual disability, according
to the DSM-5 created by the APA (APA, 2013). OBJECTIVE: To evaluate
contributions from the Dias’ Functioning Approach to some issues related to autism.
METHODOLOGY: A bibliographic search was made so that through the literature
found a presentation of the Autism Spectrum Disorder and the functioning approach
was made. After this presentation correlate them performing an analysis of the
disorder through the perspective. DEVELOPMENT: Application of the functioning
approach in relation to autism spectrum disorder. CONCLUSION: By adopting the
functioning approach, it becomes possible to analyze and understand the basic
functionings of individuals with autism. Therefore, we conclude that its basic functions
can be attented by public policies, availability of school mediators in public schools
and the creation of specific institutions for this disorder.

Keywords: Autistic Disorder. Inclusion. Needs Assessment. Bioethics. Justice
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INTRODUCAO

O autismo é um transtorno que tem como caracteristicas principais: dificuldade
de comunicacgao e interagdo social, bem como o interesse em atividades reduzido e
repetitivo. Os sintomas aparecem, geralmente, no periodo de desenvolvimento e
causam prejuizos no ambiente social, ocupacional, e em outras areas, podendo
ocorrer também, deficiéncia intelectiva associada, segundo o DSM-5 criado pela
APA (APA, 2013). O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ou autismo foi
caracterizado como deficiéncia mental pelo Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (APA, 2013), criado pela American Psychiatric Association, e seus
direitos se tornaram equivalentes a esta deficiéncia pela Lei de Protecdo aos
Autistas (BRASIL, 2012).

Além das dificuldades caracteristicas da deficiéncia, o preconceito gerado pela
populagdo ocasiona uma vida muito mais restritiva aos individuos portadores do TEA
(Transtorno do Espectro Autista) e aos seus familiares. Segundo Cavalcanti e Rocha
(2007), os autistas tém uma expectativa de vida como qualquer outro ser humano,
mas quando apresentam agressividade, dificuldade em solicitar ajuda e em
obedecer as regras podem tornar-se perigosos. Neste sentido, o autismo, em seu
grau mais grave, exige acompanhamento pelo resto da vida, a fim de evitar
situacdes de risco. Em outros casos mais leves, com um determinado tempo de
acompanhamento profissional, podem agir ou até mesmo viver por conta prépria.
(SILVA, 2014). Adiante, no primeiro capitulo, sera feito um maior aprofundamento
acerca do TEA.

A perspectiva dos funcionamentos € a teoria ética mais inclusiva, pois abrange
em sua comunidade moral ndo somente seres humanos e animais, mas também o
meio ambiente e outros objetos. Segundo Dias (2012), para descrever um individuo,
podemos recorrer aos conjuntos de processos funcionais que o caracterizam e
distinguem de outros seres. A referida autora também define sistema funcional como
‘o conjunto destes processos somados aos estimulos e respostas oferecidos pelo
organismo” (DIAS, 2015, p.31); assim como funcionamento basico uma necessidade
fundamental para um sistema funcional. Além disto, esta teoria respeita a
singularidade de cada sistema funcional, afirmando a necessidade de uma
investigacao empirica de cada caso para que seja possivel compreender quais sao

os funcionamentos basicos destes, objetivando promover sua realizagdo e
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proporcionar uma existéncia em sua plenitude (DIAS, 2015). Esta teoria sera
abordada de forma mais detalhada no capitulo dois, onde serdo apresentados os
temas relevantes para o Transtorno do Espectro Autista.

O autismo € um transtorno muito variavel, um sujeito com autismo grave possui
caracteristicas muito diferentes de um individuo com autismo leve e,
consequentemente, diferentes capacidades e necessidades. Segundo a perspectiva
dos funcionamentos, estes individuos sdo sistemas funcionais que necessitam de
uma detalhada analise dos agentes racionais para que possam compreender quais
sdo as suas capacidades e necessidades especificas (DIAS, 2015).

O TEA comegou a ser estudado na década de 40 (KLIN, 2006), contudo, a
primeira lei voltada especificamente para esta populacao foi instaurada no ano de
2012 (BRASIL, 2012), permitindo que estes individuos tenham seus direitos
equiparados aos de outros deficientes. Através da perspectiva dos funcionamentos,
acredita-se ser possivel respeitar a singularidade de cada individuo autista, o qual
possui necessidades e vontades, ou seja, funcionamentos basicos proprios de cada
sistema funcional, neste caso, os sujeitos com autismo. Deste modo, deve-se pensar
na melhor forma de atender seus funcionamentos bdsicos, observando suas
diferencgas e particularidades. E mesmo que suas necessidades possuam diferentes
graus de complexidade, todas devem ser respeitadas com a mesma importancia.
Por isto, neste estudo, pretendo analisar quais funcionamentos basicos estdo sendo
atendidas, os que ainda faltam, e quais politicas publicas podem auxiliar no

desenvolvimento e florescimento pessoal destes individuos.
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JUSTIFICATIVA

O TEA tem como uma das caracteristicas principais a dificuldade de
comunicagdo (APA, 2013), tornando dificil a compreensdo das necessidades de
cada sujeito. Neste sentido, as necessidades dos autistas podem ser mal
compreendidas, generalizadas e/ou podem ser projecbes do que os agentes morais
consideram como uma vida ideal. As consequéncias desta falta de compreensao
pode ser a exclusao do autista e de seus familiares da sociedade, assim como a
frustracao de ter aspirado por uma vida que nao sera possivel obter.

A perspectiva dos funcionamentos € uma teoria de justica, a qual considera os
individuos autistas como um sistema funcional que deve ser valorizado, com seus
funcionamentos basicos atendidos, além de compreendidos através da percepcéao e
sensibilidade dos agentes morais.

Diante do exposto, este estudo € necessario devido a escassez de pesquisas
acerca da particularidade dos sujeitos com autismo, e das questdes bioéticas
envolvidas neste transtorno. Portanto, a perspectiva dos funcionamentos parece ser
a teoria mais adequada para propor uma nova visao do TEA, ja que é a mais
inclusiva e a que promove a realizagdo dos funcionamentos basicos dentro das
capacidades do sistema funcional, permitindo que o autista seja valorizado como um
individuo que possui habilidades e limites. Desta forma, utilizo desta perspectiva
para analisar os individuos como sistemas funcionais, deliberar sobre suas

necessidades e propor politicas publicas que atendam as suas necessidades.
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OBJETIVOS
OBJETIVO GERAL

Avaliar as contribuicbes da perspectiva dos funcionamentos de Dias para

algumas questodes relacionadas aos autistas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Apresentar as caracteristicas e definicdes oficiais do TEA;

e Apresentar a perspectiva dos funcionamentos;

e Mostrar como a perspectiva dos funcionamentos atende a alguns

questionamentos bioéticos acerca do autismo
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Esta pesquisa foi baseada em uma busca bibliografica nas bases de dados
BVS - Biblioteca Virtual em Saude, coordenada pela BIREME - Biblioteca Regional
de Medicina, OPAS - Organizagcao Pan Americana de Saude, e OMS - Organizagao

Mundial de Saude; e Portal Capes - Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal

de Nivel Superior; bem como as bases de dados PubMed e Google Scholar (Google

Académico).

Na BVS, foi utilizado o DeCS - Descritores em Ciéncias da Saude para a

elaboracdo da estratégia de busca, utilizacdo dos descritores e operador boleano

"AND”. Na Pubmed, a estratégia também obedeceu ao padrdo da BVS com

descritores MeSH e operador boleano “AND”. O mesmo foi utilizado para o Google

Scholar e o Portal CAPES, como é possivel analisar na tabela:

TABELA 1 - Descritores utilizados para elaboragcao da estratégia de busca

FONTE TIPO DESCRITORES
BVS / PubMed DeCS / MeSH Autismo (Autistic disorder)
BVS/PubMed DeCS / MeSH Bioética (Bioethics)
BVS/PubMed DeCS / MeSH Inclusao
BVS/PubMed DeCS / MeSH Histérico

BVS DeCS Necessidades

PubMed MeSH Needs assessment

TABELA 2 - Combinagao de Descritores utilizados como estratégia de busca

FONTE ESTRATEGIA QUANTIDADE
CAPES Autismo AND Bioética 14
CAPES Autistic Disorder AND Bioethics 5
CAPES Autismo AND Histérico 20
CAPES Autismo AND Inclusao 53
CAPES Autismo AND Necessidades 37
PubMed Autistic Disorder AND Bioethics 12
PubMed Autistic Disorder AND Needs Assessment 107

BVS Autismo AND Bioética 01
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BVS Autismo AND Historico 23

BVS Autismo AND Necessidades 309

BVS Autismo AND Incluséo 171
Google Scholar Autismo AND Bioética 1780
Google Scholar Autismo AND Necessidades AND Bioética 398
Google Scholar Autismo AND Incluséo 639
Google Scholar Autismo AND Inclusdo AND Bioética 20
Google Scholar Autistic Disorder AND Bioethics 351

Os artigos foram selecionados de acordo com a relevancia para o tema através
da leitura do titulo e resumo (abstract). Apds esta busca bibliografica, foram
buscados livros sobre o Transtorno do Espectro Autista na biblioteca fisica do CCS
(Centro de Ciéncias da Saude) na UFRJ.

Foi pesquisado sobre a perspectiva dos funcionamentos, porém nao foram
encontrados resultados nas bases de dados citadas, por isto o estudo sera baseado
nos livros Perspectiva dos Funcionamentos: por uma abordagem moral mais
inclusiva e Ensaios da Moralidade, além de informagdes colhidas em aulas
ministradas pela autora da teoria.

Baseadas nesta busca bibliografica, serdo apresentadas as principais
informacdées acerca do Transtorno do Espectro Autista, consistindo em:
caracteristicas gerais, historico, causas, classificagbes oficiais, diferenga entre
comunicacgéo e linguagem, e as principais abordagens terapéuticas. Sera abordada
a perspectiva dos funcionamentos, seus conceitos principais e seus aspectos
relevantes para com o autismo. Apds estas apresentacoes, sera feita uma analise do

TEA através da teoria.
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DESENVOLVIMENTO

1.TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

1.1. CARACTERISTICAS GERAIS

O nascimento de uma crianga com autismo ocasiona impacto significativo na
dinamica familiar, financeira e emocional. Do grego, auto: si mesmo; ismo: sufixo
que se refere ao modo de estar; autismo: fechado em si mesmo (UNTOIGLICH,
2013). Este transtorno, de causa ainda desconhecida, instiga pesquisadores e
profissionais da saude. Muitas vezes € possivel diagnostica-lo com uma avaliagao
observacional correspondente a triade: “dificuldades de comunicagao, dificuldades
de interacdo social, e atividades restrito-repetitivas” (GRACIOLI; BIANCHI, 2014, p.
126).

A prevaléncia apontada em estudos mais recentes demonstra a ocorréncia de
um caso de autismo grave para cada 1.000 nascimentos e, aproximadamente,
quatro individuos com autismo leve (Asperger) para cada 1.000 nascimentos (KLIN,
2006). O numero de diagnodsticos de autismo tem aumentado de forma significante,
podendo ser atribuido a adocao de definicdes mais amplas, incluindo alteragdes que
antes ndo eram consideradas TEA; maior conhecimento entre os profissionais da
saude, familiares e comunidade sobre as diferentes manifestacbes de autismo;
melhor deteccdo de casos sem retardo mental; incentivo para que se determine um
diagndstico devido a elegibilidade para os servigos; conscientizagdo de que a
identificacdo e intervengao precoce maximizam uma boa evolugdo; e investigagcao
com base populacional, a qual expandiu amostras referidas por meio do sistematico
“‘pente-fino” na comunidade, em geral, a procura de criangas com autismo que
poderiam néao ser identificadas de outra forma (KLIN, 2006).

O TEA pode se manifestar nos meses iniciais de vida ou se apresentar apos
os primeiros anos de desenvolvimento aparentemente normal, seguido por
regressdo do desenvolvimento, sendo denominado, neste caso, de autismo
regressivo, o qual ocorre em cerca de 30% dos casos diagnosticados. Nas criangas
muito jovens, antes dos 3 anos, em geral, ndo € possivel estabelecer o diagnéstico

de TEA; porém, em boa parte dos casos, poderdao ser identificados sinais
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compativeis. Estes, quando detectados, justificam o inicio do atendimento que
devera ser mantido até o desaparecimento dos sinais e sintomas suspeitos ou,
entéo, continuado, caso confirmado o Transtorno do Espectro Autista (BRUNONI, et
al, 2016). Desta forma, apesar do diagnostico ndo ser essencial para o inicio do
tratamento, é importante para a elaboragcdo de um planejamento terapéutico
especifico para este sujeito, criando expectativas e tracando um prognostico

coerente com sua realidade e seu transtorno.

1.2. HISTORICO

Leo Kanner, em 1943, realizou um estudo no qual foram avaliadas 11 criangas
no centro médico Johns Hopkins, as quais apresentavam, principalmente, dificuldade
de se relacionar, desde o nascimento, além de algumas caracteristicas incomuns
como “maneirismos motores estereotipados, resisténcia as mudancgas ou resisténcia
a monotonia, e alguns aspectos linguisticos ndo usuais, como a inversdo de
pronomes e a ecolalia” (KLIN, 2006). O pesquisador definiu este transtorno como
“disturbios autisticos de contato afetivo”, além e criar o termo “solidao autistica” para
representar um isolamento social extremo (KLIN, 2006; ZAMPIROLI; SOUZA, 2012).

No ano de 1944, o pediatra Hans Asperger, possuia interesse em educagéo
especial e descreveu quatro criangas com dificuldade para interagir com outras
criancgas. Este médico nao era ciente dos estudos de Kanner sobre o autismo infantil
precoce, publicado no ano anterior. Dessa forma, Asperger classificou este
transtorno como “psicopatia autistica”, termo que sugere uma personalidade
marcada por isolamento social. Cabe destacar, que apesar de possuirem as
habilidades intelectuais preservadas, as criangas apresentaram uma comunicagao
nao-verbal escassa; com gestos; tom suave de voz; pouca empatia;
intelectualizavam as emogdes; tendéncia a fala prolixa, em mondlogo e incoerente;
linguagem exageradamente culta; interesses fixos em tépicos e objetos incomuns; e
falta de coordenacdo motora. Diferente das criangas referidas por Kanner, as de
Asperger nao apresentavam tanta dificuldade de interagdo; desenvolviam uma
linguagem altamente correta do ponto de vista gramatical para sua pouca idade e
nao eram diagnosticadas em sua fase inicial de vida. Diante do observado, Asperger

descartou a possibilidade de ser uma condi¢gao psicogénica e salientou a natureza
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familiar da sindrome, inclusive, sugeriu que os tracos de personalidade fossem
relacionados ao sexo masculino (KLIN, 2006).

O estudo de Hans Asperger, escrito originalmente em alem&o, tornou-se
conhecido nos paises falantes da lingua inglesa em 1981, quando a psiquiatra Lorna
Wing publicou alguns casos de criangas com as mesmas carateristicas que
Asperger descreveu. A sindrome, segundo Wing, diferenciava-se dos estudos de
pesquisadores anteriores em determinadas caracteristicas, pois abrangia algumas
meninas, criangas com retardo mental leve e outras que apresentavam alguns
atrasos na aquisi¢cdo de linguagem nos primeiros anos de vida. Desta forma,
compreende-se que varios estudos tentaram validar a sindrome de Asperger como
um transtorno diferente do autismo sem retardo mental (KLIN, 2006).

Em 1978, Rutter utilizou quatro critérios para a definigdo do autismo: 1)
dificuldades nas interagbes sociais ndo s6 como funcdo de retardo mental; 2)
dificuldades de comunicagdo ndo s6é em funcdo do retardo mental associado; 3)
maneirismos e comportamentos estereotipados; e 4) inicio antes dos 30 meses de
idade (VOLKMAR, 2005). Esta definicdo, entre outros trabalhos sobre o TEA,
influenciou na criagado do DSM-IIIl em 1980, quando o autismo foi caracterizado pela
primeira vez como um dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TIDs), dando
origem a décima revisdo da Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude (CID-10) (KLIN, 2006). O DSM-V, de 2013, define
o autismo a partir de suas caracteristicas, sendo diagnosticado por:

“déficits persistentes na comunicacéao e interagao social em diversos
contextos; comportamentos, atividades e interesses restritos e
repetitivos; os sintomas aparecem, geralmente, no periodo de
desenvolvimento e causam prejuizos no ambiente social,
ocupacional, e outras areas, além de ter a possibilidade de

apresentar deficiéncia intelectiva associada” (APA, 2013, p. 52).

Segundo Zampiroli e Souza (2012), no inicio do século XIX o autismo era
diagnosticado como retardo mental, depois alguns autores o consideraram como um
tipo de esquizofrenia infantil e, apds a descricdo de Kanner, os estudos sofreram sua
influéncia, apresentando modificagbes no aspecto conceitual (ZAMPIROLI, SOUZA,
2012). Segundo Klin (2006), no inicio dos anos 60, varios estudos sugeriam que o

autismo era um transtorno cerebral, surgindo em paises e grupos sécio-econdmicos
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e étnico-raciais (KLIN, 2006). Além disto, sdo observados diferentes numeros de
casos de autismo em pessoas do sexo feminino e masculino. A proporgao €é de 4 a5
meninos para uma menina, porém os sintomas sdo mais graves quando ocorrem no
sexo feminino, pois este € mais propenso a apresentar associagdo com retardo
mental mais severo (ZAMPIROLI; SOUZA, 2012). Nao foram encontrados estudos
dedicados quanto a esta diferenga da gravidade e incidéncia relacionada ao sexo.

O autismo € um transtorno que comegou a ser “descoberto” e estudado ha
poucas décadas, por isto, ndo possuia instituicdes dedicadas exclusivamente a ele,
deixando os autistas e os familiares desamparados. Logo, eles comegaram a se unir.
Em 1961, Helen Allison deu uma entrevista ao programa “Women’s Hour’ da BBC de
Londres sobre seu filho Joe, portador do Autismo. Esta entrevista causou uma
grande repercussao ja que diversos pais identificaram os sintomas em seus filhos.
Este impacto fez com que estes pais se reunissem, em 1962, fundando a primeira
associacao de familiares com criancas autistas no mundo, o NAS — National Autistic
Society, estabelecendo trés objetivos principais: abrir uma escola para criangas com
autismo, residéncia para os adultos e um servico de informagdes para outros pais.
Em 1963, os fundadores do NAS colocaram um quebra-cabegca como marca da
associacido, afirmando que o simbolo traduziria o autismo para a sociedade
(BRASIL, 2013).

No Brasil, a AMA — Associagao de Amigos do Autista foi a primeira associagéo
registrada dedicada ao autismo, em 8 de agosto de 1983. Formada por pais de
criangas autistas que eram atendidas pelo psiquiatra Raymond Rosemberg. A AMA
conseguiu criar, em 1984, a primeira escola no quintal de uma Igreja Batista,
propriedade de um de seus membros. Neste mesmo ano, ocorreu o Encontro dos
Amigos do Autista, o qual foi possivel gracas ao empenho e determinagéo dos
membros da AMA e de seus familiares. Com a repercussao do encontro, ocorreu a
transferéncia da escola para um ambiente mais estruturado. A AMA conseguiu
fortalecimento quando foi lhe dado espago para a divulgacdo da campanha “Vocé
sabe o que é autismo? ”, transmitida em todos os canais de TV aberta, conquistando
um significativo avango nos estudos sobre o autismo no Brasil e maior mobilizagao
do governo e de instituiges interessadas (BRASIL, 2013). Neste cenario, em 1988,
foi fundada, por alguns destes mesmos pais, a ABRA — Associagdo Brasileira de
Autismo (ANDRADE, 2013).
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A partir destas informacgdes é possivel perceber a demora que o Transtorno do
Espectro Autista levou para receber visibilidade e reconhecimento. Somente a partir
do esforgo dos familiares, foi possivel receber ajuda da midia e do governo para,

assim, dar inicio a estudos e investimento governamental.

1.3. CAUSAS

Segundo Untoiglich (2013), as causas do autismo s&o desconhecidas, a maior
parte dos pesquisadores acreditam na combinagao de multiplos fatores, que nao se
repetem de forma idéntica em todos os sujeitos (UNTOIGLICH, 2013). Segundo
Vilela, Diogo e Cerqueira (2009), a causa pode estar relacionada ao lobo temporal,
ja que é a area do cérebro responsavel pela linguagem, além das regides temporais
conectadas ao sistema limbico, responsavel pelas emocgdes, caracteristicas
comprometidas no TEA (VILELA, DIOGO, CERQUEIRA, 2009).

Outros autores acreditam que os autistas realizam maiores atividades na regido
temporo-occipitais, afirmando que estes possuem agdes cerebrais diferentes,
podendo ser essa a origem da diferenga de comportamento apresentada. Segundo
Gadia, Tuchman e Rota, novas pesquisas descobriram que em uma familia com
uma crianca portadora de TEA, a probabilidade de nascer outra com este transtorno
situa-se entre 3% a 8% (GADIA; TUCHMAN; ROTA, 2014). Em uma analise feita nos
genomas descobriu-se ligagdes entre a doenga e alguns cromossomos e a
explicagéo relatada para esta experiéncia é a seguinte:

“Analises de ligagcdo estudando todo o genoma tém encontrado
os sinais mais fortemente positivos de correlagcdo nos cromossomas
2, 7, 1 e 17, particularmente em 2q e 7q, e de maneira menos
importante nos cromossomas 1, 9, 13, 15, 19, 22 e X72-74. A
ligacao entre os cromossomas 2 e 7 e autismo é particularmente

robusta quando se estudam somente autistas com déficits severos
de linguagem” (GADIA; TUCHMAN; ROTA, 2014, p. S88-89).

Klin (2006) afirma que nas décadas de 50 e 60 do século passado existiram
diversas crengas sobre a etiologia do autismo, a mais comum era a de que seus pais
nao seriam emocionalmente responsivos aos seus filhos (hipétese da mée geladeira)
de John Watson (BIANCHI, GRACIOLI, 2014; KLIN; 2006), e isto se reflete até hoje
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em paises da Europa. Esta hipétese permaneceu por muito tempo como uma
afirmativa veridica, ocasionando verdadeiro sofrimento e culpa aos familiares. No
inicio dos anos 60, varios estudiosos surgiram afirmando que o autismo era um
transtorno cerebral, presente em paises e grupos dependentes de suas condigoes
socioecondémicas e étnico—raciais (KLIN, 2006).

Alguns estudos a partir da década de 90 relataram deficiéncia nos neuronios-
espelho, responsaveis pelo reconhecimento da agdo, da empatia e da imitacdo. Os
individuos com autismo, em geral, apresentariam disturbios em todas as fung¢des do
neurdnios-espelho, “desde as mais basicas relacionadas a reconhecer a agao dos
outros, até as mais complexas como reconhecer emog¢des, desenvolver linguagem e
habilidades sociais” (NUERNBERG; MATOS, 2011, p.132).

Segundo Lameira, Gawryszewski e Pereira Jr. (2006), estes neurbnios
permitem a compreensdao da acaol/intengdo de outro animal (LAMEIRA;
GAWRYSZEWSKI; PEREIRA JR, 2006). Podemos entender o mecanismo do
neurdnio espelho quando imaginamos a seguinte situagdo: um homem esta andando
em direcdo a uma loja quando vé duas pessoas correndo em sentido contrario. A
partir desta cena, ele pode imaginar que estas pessoas estdo fugindo de algo e
decidir ndo entrar na loja. Como os individuos com autismo possuem deficiéncia nos
neurénios-espelho, entrariam na loja, pois ndo perceberiam que os individuos

estavam fugindo.

1.4. CLASSIFICAGOES E GRAUS DE AUTISMO

O Manual de Diagnosticos e Estatisticas de Desordens Mentais ou Diagnostic
and Statistical Manual os Mental Disorders, o DSM, escrito pela American
Psychiatric Association, a APA, € o manual utilizado para definir e caracterizar os
transtornos mentais. A partir do DSM-IIl o autismo foi incluido e atualmente esta
definido pelo DSM-V como Transtorno do Espectro Autistico. O DSM-I continha 145
paginas e incluia um total de 106 desordens (APA 1952). De muitas maneiras, o
DSM-I espelhou o sistema de classificagcbes médicas. Cada doencga especifica foi
descrita em forma de paragrafo para que psicologos e psiquiatras pudessem

comparar seus pacientes com a descri¢ao fornecida.
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O DSM-II foi publicado em 1968 e apresentava apenas 136 paginas, com 182
disturbios (APA, 1968). Esta foi a primeira edicdo que dedicava uma secgao sobre
os disturbios comportamentais da infancia e adolescéncia. O DSM-II incluia também
uma nova segao sobre desvios sexuais. Algumas condi¢cdes de sexualidade foram
caracterizadas como doencgas, dentre estas: homossexualidade, fetichismo,
pedofilia, travesti, exibicionismo, voyeurismo, sadismo e masoquismo. Foram
listados como formularios oficiais de doenga mental, criando uma grande polémica e
sendo retirada a homossexualidade na sétima edigdo do DSM-II (APA, 1952).

A primeira vez que o autismo foi incluido no manual ocorreu no DSM-III, afinal,
gracas aos estudos de Rutter, obteve-se um grande aumento de pesquisas nesta
area. O autismo foi, entdo, incluido nos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento
(TID), pois varias areas de funcionamento do cérebro estavam envolvidas (APA,
1987).

No DSM-IV as caracteristicas diagnosticas do Transtorno do Espectro do
Autismo s&o mais abrangentes, incluindo deficiéncias que antes n&o eram
consideradas como pertencentes a este espectro. A sindrome de Asperger é
adicionada, por exemplo, ampliando o espectro do autismo, passando a incluir casos
mais leves, nos quais os individuos tendem a ser mais funcionais. Este manual

define o individuo com autismo da maneira expressa na tabela 3.

Tabela 3: Critérios diagnésticos comportamentais do DSM-IV-TR para

transtorno autista (2000)

1. Area das interagdes sociais:

a. comprometimento acentuado no uso de multiplos comportamentos néo-verbais, tais
como contato visual direto, expressao facial, posturas corporais e gestos para regular a
interagao social

b. fracasso em desenvolver relacionamentos com seus pares apropriados ao nivel de
desenvolvimento

c. auséncia de tentativas espontdneas de compartilhar prazer, interesses ou
realizagbes com outras pessoas (p. ex., nao mostrar, trazer ou apontar objetos de
interesse)

d. auséncia de reciprocidade social ou emocional

2. Area da linguagem, comunicagio e imaginagao:
a. atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem falada (nao

acompanhado por uma tentativa de compensar por meio de modos alternativos de
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comunicagao, tais como gestos ou mimica)

b. em individuos com fala adequada, acentuado comprometimento da capacidade de
iniciar ou manter uma conversa

c. uso estereotipado e repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratica

d. auséncia de jogos ou brincadeiras de imitacdo social variados e esponténeos

proprios do nivel de desenvolvimento.

3. Area da flexibilidade comportamental: padrées limitados, repetitivos e
estereotipados de comportamento, interesses e atividades

a. preocupacado insistente com um ou mais padrdes estereotipados e restritos de
interesse, anormais em intensidade ou foco

b. adesao aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e nao-funcionais

€. maneirismos motores estereotipados e repetitivos (p. ex., agitar ou torcer maos ou
dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo)

d. preocupacgao persistente com partes de objetos

Fonte: RAPIN; TUCHMAN, 2009, p.3

Segundo o DSM-IV, o Transtorno do Espectro Autista era caracterizado por
trés sintomas da tabela: dificuldades na interagdo social, na area da linguagem,
comunicagao e imaginagao, e dificuldade na area de flexibilidade comportamental,
podendo apresentar padroes limitados, repetitivos e estereotipados de
comportamento, interesses e atividades (RAPIN; TUCHMAN, 2009).

A area em que o autista apresenta dificuldade de maior conhecimento popular
corresponde a habilidade social, como exemplo a empatia. Por isto, apresenta
prejuizos na compreensado de expressdes faciais, piadas e demonstragbes de
sentimentos. A segunda area € a comunicagcdo verbal e ndo verbal, onde se
justificam os atrasos e déficits na linguagem e no jogo de faz-de-conta, este ultimo
relacionado a problemas na imaginagao. A terceira é a amplitude de interesses, da
flexibilidade comportamental, da habilidade de mudar de atividade e de lidar com o
inesperado, ou seja, a necessidade da rotina, da monotonia (RAPIN; TUCHMAN,
2009). Desta forma, os diagnosticos de TGD/TEA sdo em fungdo do comportamento,
logo, os critérios biolégico e de niveis de inteligéncia ndo excluem o diagnéstico.

O DSM-IV separa o Transtorno do Espectro Autista em alguns tipos, os quais
sdo: transtorno autista, transtorno de Asperger, TGD-SOE (Transtorno Global do
Desenvolvimento — Sem outras especificagdes), transtorno desintegrativo da infancia
e transtorno de Rett (RAPIN; TUCHMAN, 2009). O transtorno autista, também
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chamado de autismo infantil precoce, autismo classico ou autismo da infancia seria o
mais conhecido, possui a triade citada acima mais marcante, caracterizada por:
“dificuldade na interacdo social, comunicacdo e comportamentos restritos e
repetitivos” (KLIN, 2006).

O transtorno de Asperger ou autismo de alto funcionamento é o que possui as
mesmas caracteristicas do autismo infantil, porém em menor intensidade, e podem
apresentar grande inteligéncia, além de altas habilidades em areas que despertam o
interesse. Ja o TGD-SOE ou autismo atipico, inclui individuos com caracteristicas
que nao se encaixam com as anteriores, pois apresentam sintomas ndo muito
comuns. Neste, o que prevalece é a dificuldade na comunicacdo, mas as outras
caracteristicas da triade estdo ausentes, logo ndo € adequado caracteriza-lo como
espectro autistico, sendo posteriormente retirado da classificagcdo (BIANCHI;
GRACIOLI, 2014).

O transtorno desintegrativo € assim denominado quando o desenvolvimento é
normal até quatro ou cinco anos de idade, porém depois ocorre uma regressao.
(BIANCHI; GRACIOLI, 2014). Quanto ao transtorno de Rett, é presente, na maioria
das vezes, em meninas. Os sintomas iniciam-se no primeiro ou segundo ano de vida
apés um desenvolvimento normal. Habitualmente, a sindrome de Rett € marcada por
um “padrao de microcefalia adquirida e perda de habilidades manuais no final do
primeiro ano de vida, aparecimento progressivo de perturbagdo da marcha e
estereotipias” (RIBEIRO; FREITAS; OLIVA-TELES; 2013).

O CID (Classificagao Internacional de Doengas da OMS — Organiza¢gdo Mundial
da Saude), estabelece um codigo para cada patologia, que € reconhecido
internacionalmente, e define o autismo como um Transtorno Global do

Desenvolvimento, subdividindo-o em 8 tipos mostrados na tabela 4.

TABELA 4. Autismo na Classificagao Internacional de Doencgas (CID-10)

F.84 | Transtorno Global do Desenvolvimento

F84.0 | Autismo infantil

F84.1 | Autismo atipico

F84.2 | Sindrome de Rett

F84.3 | Outro transtorno desintegrativo da infancia

F84.4 | Transtorno com hipercinesia associada a retardo mental e a movimentos

estereotipados
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F84.5 | Sindrome de Asperger

F84.8 | Outros transtornos globais do desenvolvimento

F84.9 | Transtornos globais nao especificados do desenvolvimento

Fonte: OMS, 1993

Através da tabela acima, é possivel perceber que o autismo infantil era
considerado um transtorno distinto da sindrome de Asperger, a qual, atualmente, é
considerada autismo de grau leve. As sindromes eram descritas como transtornos
diferentes, todas fazendo parte do espectro autista.

A classificagao segundo o CID-10 assemelha-se a do DSM-IV, compartilhando
a ideia de que o autismo é diferente de sindromes como Rett e Asperger, e que
todas estas fazem parte do Transtorno do Espectro Autista ou Transtorno Global do
Desenvolvimento. A classificagdo do DSM-IV e da CID-10 tornaram-se parecidas
com o objetivo de evitar que os profissionais se equivocassem com as terminologias.
A definigdo dos critérios foi decidida com base em dados empiricos revelados em
trabalho de campo. O DSM-IV-TR consiste em um aprimoramento do DSM-IV e
possui textos mais atualizados sobre o TEA, sindrome de Asperger e outros TIDs,
mas os critérios para o diagndstico sdo os mesmos que os do segundo (KLIN, 2006).

Na 52 edicdo do DSM, os subtipos dos transtornos do espectro do autismo
foram eliminados. Os individuos sdo agora diagnosticados em um unico transtorno,
com diversos niveis de gravidade. Todas as categorias antes citadas no DSM-IV
agora passam a ter o mesmo diagndstico, o TEA — Transtorno do Espectro Autista. A
sindrome de Asperger ndo é mais considerada uma condigdo separada e sim um
autismo de grau leve. O DSM-V descreve os sintomas como déficit na comunicagéo
reciproca e interacdo social; comportamentos, interesses e atividades limitados e
repetitivos, presentes desde a infancia podendo prejudicar suas atividades diarias.
Sao reconhecidos, normalmente, no segundo ano de vida, mas em casos mais
severos podem ser notados antes dos 12 meses, e quando mais sutis podem ser
percebidos apds os dois anos e idade (APA, 2013).

No DSM-IV, o autismo era determinado a partir de trés grupos de sintomas:
déficits de interagdo social, de comunicagao/linguagem e padrdes repetitivos de
comportamento/estereotipias. Porém, no DSM-V é classificado, em seus niveis, a
partir da avaliacdo de dois grupos: comunicagéo social e comportamentos restritos e

repetitivos (APA, 2013). Esta é a classificagdo utilizada atualmente, por isto sera a
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utilizada neste trabalho. As diferentes classificacbes baseadas na gravidade dos

dois grupos de sintomas ficam claros na tabela 5.

TABELA 5: Graus de severidade no Transtorno do Espectro Autista

GRAU DE COMUNICAGAO SOCIAL COMPORTAMENTOS
SEVERIDADE RESTRITOS E REPETITIVOS
SEVERO Déficit graves em habilidades | Inflexibilidade de comportamento,

comunicativas sociais verbais e | extrema dificuldade em lidar com
nao verbais ocasionam | a mudancga, ou outros
deficiéncias graves no | comportamentos
funcionamento, iniciagdo muito | restritos/repetitivos,
limitada de interagdes sociais, e | marcadamente, interferem no
minima resposta as propostas | funcionamento em todas as
sociais para os outros. Por | esferas. Grande
exemplo, uma pessoa com | aflicao/dificuldade em alterar o
algumas palavras do discurso | foco ou a agao.
inteligivel que raramente inicia
interagdo e, quando ele ou ela o
faz, utiliza abordagens incomuns
para atender apenas as proprias
necessidades e responde apenas
as abordagens sociais muito
diretas.

MODERADO | Déficits em habilidades de | Inflexibilidade do comportamento,

comunicagao social verbal e ndo

verbal, prejuizos sociais
aparentes; iniciacdo limitada de
interacbes sociais; e respostas
reduzidas

anormais ou para

iniciativas de  outros. Por
exemplo, uma pessoa que fala
frases simples, cuja interagdo é
limitada a interesses especiais
tem

restritos, e quem

comunicagao nao-verbal

marcadamente incomum.

dificuldade em lidar com a
mudanca, ou outros
comportamentos

restritos/repetitivos aparecem

com uma frequéncia suficiente
para ser 6bvio para o observador
casual e interferir no
funcionamento de uma variedade
de contextos; Angustia e / ou
dificuldade para alterar o foco ou

acao.
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LEVE Déficits na comunicagdo social | Inflexibilidade de comportamento
que causam prejuizos | ocasiona uma significante
perceptiveis. Dificuldades em | interferéncia dos funcionamentos
iniciar interagdes sociais, e |em um ou mais contextos.
exemplos claros de respostas | Dificuldade de alternar atividades.
atipicas ou malsucedidas para | Dificuldade de desenvolver a
iniciativas sociais de outros. Pode | organizagdo, planejamento e
parecer ter interesse diminuido | independéncia.

em interagbes sociais. Por
exemplo, uma pessoa que é
capaz de falar em sentencas
completas e se engaja em
comunicagdo, mas cuja a
conversa com as outras pessoas
pode ter falhas, e cujas tentativas
de fazer amigos sdo incomuns e

geralmente malsucedidas.

Fonte: Tradugéo livre de APA, 2013, p.52

De acordo com a nova classificagdo, as patologias que antes eram
consideradas dentro do Espectro Autista, atualmente s&o classificadas como
variagdes do autismo. Percebemos entdo, que a classificagao atual do Transtorno do
Espectro Autista subdivide-o em leve, moderado e severo, a partir de duas
caracteristicas principais: comunicagdo social e comportamentos restritos e
repetitivos. Os transtornos que faziam parte do espectro autista, mas que eram
considerados distintos do autismo, agora correspondem a um so transtorno,
classificado em leve, moderado e severo. A sindrome de Asperger, por exemplo,
atualmente é denominada de autismo de grau leve (APA, 2013).

Os comportamentos restritos e repetitivos, caracteristicas marcantes do
autismo, incluem principalmente a rejeicdo as mudangas, persisténcia em manter a
rotina, atengdo demasiada em objetos e fixagdo com o movimento de pegas,
geralmente o movimento circular. Algumas criangas parecem estar brincando, porém
elas, geralmente, estdo mais interessadas em enfileirar ou manipular os brinquedos
do que em usa-los em sua funcionalidade. Os individuos com autismo apresentam

algumas estereotipias motoras, como se balancgar ininterruptamente, bater palmas,
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andar em forma de circulos e ecolalia (repeticdo de determinadas palavras, frases,
expressdes e musicas). Os individuos autistas adultos e os que apresentam maiores
habilidades cognitivas se adaptam as mudangas com maior facilidade, contudo os
interesses restritos podem persistir, tais como datas e numeros, os quais dominam
suas vidas (GADIA; TUCHMAN; ROTTA, 2004).

A outra dificuldade principal do individuo com TEA é a dificuldade da linguagem
e comunicagao social (MOUSINHO et al. 2008). No proximo capitulo pretendo
diferenciar e explicar os conceitos de linguagem e comunicagdo e apresentar

algumas fases da aquisi¢ao de linguagem.

1.5. LINGUAGEM E COMUNICAGAO

A comunicagdo pode ocorrer de diversas maneiras diferentes, e a linguagem é
uma das formas de se comunicar (MOUSINHO et al. 2008), contudo, tanto a
comunicagado quanto a linguagem sdo as maiores dificuldades de um individuo com
autismo, portanto a avaliagdo destas € essencial para a definigdo de um diagndstico
e planejamento terapéutico (FERNANDES, 2009).

A linguagem possui uma fungdo muito importante no desenvolvimento infantil,
pois, através dela, sdo desenvolvidas as relagbes entre pessoas, objetos e
ambiente. E uma habilidade especifica do ser humano, fundamental para a
socializagdo, aprendizado e integracdo cultural. E definida como uma capacidade e
o desempenho do individuo em adquirir, processar e transferir mensagens verbais
com significado, que sao representadas por estruturas linguisticas, com intengéo de
se comunicar com o interlocutor (MAYRINK, 2012).

Especificamente quanto a intengdo comunicativa, ou seja, de passar uma
informagédo ou expressao para um interlocutor, € algo que estd comprometido no
TEA. A comunicacdo humana é diferente das de outros animais em decorréncia de
alguns motivos. O primeiro e mais importante diz respeito aos simbolos linguisticos,
0s quais consistem em convengdes sociais de significados, onde cada individuo
compartilha sua atencdo com o outro, direcionando esta ou seu estado mental,
pensamento, para alguma coisa no mundo que o cerca. O segundo se refere a
gramatica, pois faz uso de simbolos linguisticos associados em estruturas

padronizadas. O terceiro consiste na existéncia de diversos sistemas de
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comunicacgéo, utilizados por todos os membros da espécie humana (MOUSINHO, et
al. 2008).

Deste modo, diferentes grupos de humanos ajustaram, no decorrer da historia,
sistemas mutuos de comunicagédo. Isso significa que a crianga precisa aprender as
convencdes comunicativas usadas por aqueles a sua volta, pela sociedade da qual
faz parte (MOUSINHO, et al. 2008). Neste sentido, quando um bebé sente fome e
chora, ele estd se comunicando com a mae para que ela entenda que precisa ser
amamentado, porém ele ainda necessita passar por todo o processo de aquisicao de
linguagem, assim como um animal que se comunica com o0 outro, mas que nao
possui a capacidade da linguagem.

Segundo Mousinho et al. (2010) a comunicagao nao envolve somente o uso da
linguagem como fungao regulatéria, mas também com um objetivo social, ja que se
torna possivel através da atencdo compartilhada, utilizando o ato de apontar para
dividir interesses sobre determinado objeto. Para criangas que ja adquiriram a
linguagem, esta atengdo compartilhada com o outro garante um desenvolvimento
saudavel de suas habilidades linguisticas. Essas agdes possibilitam que durante um
didlogo, o sujeito consiga dividir a atengdo com os objetos e seu par, tornando-se
possivel perceber os interesses do interlocutor e manter a correspondéncia da
comunicagao (MOUSINHO, et al. 2010).

No Tratado de Fonoaudiologia, de 2009, Fernandes aborda os aspectos
funcionais da comunicagao e linguagem relacionando-os aos individuos com TEA.
Peculiarmente quanto a comunicacdo, a autora afirma que existem propostas de
analise do perfil funcional comunicativo. Algumas envolvem habilidades
conversacionais ou discursivas e identificam determinadas fung¢des, como: tomada
de turno, introdugcao de tépico, manutencdo da comunicacgao, reparacao de quebras
comunicativas e obtencdo de atengdo. Outras sugerem uma perspectiva mais
interacionista e propdem a identificagdo de funcgdes interativas, ndo interativas,
expressivas, heuristicas e regulatérias (FERNANDES, 2009).

A autora sugere, ainda, uma forma de avaliar a comunicagao de individuos com
autismo determinada por uma série de 20 categorias para identificar o perfil
comunicativo dos mesmos. Também sao determinadas caracteristicas relacionadas
a proporg¢ao do uso dos meios comunicativos (vocal, verbal ou gestual), ao numero
de atos comunicativos produzidos por minuto, a propor¢cao de ocupacado do espacgo

comunicativo, em relagcdo ao interlocutor ou aos interlocutores, e a propor¢cao de
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expressao das funcbes comunicativas mais interpessoais. Sobre os aspectos
funcionais da linguagem, a autora defende a importdncia da analise da
complexidade linguistica possivel para um individuo autista, pois pode representar
um importante instrumento de diagnéstico do quadro e assim determinar um
delineamento terapéutico eficiente para os autistas que possuem comunicagao
verbal (FERNANDES, 2009).

A linguagem € muito importante para o desenvolvimento e a aprendizagem, a
linguagem oral é essencial para o aprendizado da leitura e da escrita. Criangas com
atraso na alfabetizacio, apresentam um desempenho insuficiente em compreensao
da linguagem, producédo sintatica e tarefas metafonologicas. A aquisicdo da
linguagem exige um aparato social e neurobiologico, ou seja, mesmo com diversas
discussdes, se a linguagem é inata ou adquirida, é certo que para uma aquisigao
eficiente faz-se necessaria uma interagéo entre o funcionamento biolégico da crianga
e a qualidade do estimulo de seus meios sociais (MOUSINHO et al, 2008).

O desenvolvimento normal da linguagem na crianga consiste em algumas
etapas. Segundo Mousinho (2008), sao estas:

- Comunicacgao nao verbal: formas de comunicagcdo que ndo dependem ainda
de uma linguagem estruturada, e € possivel ser identificada desde os primeiros
momentos de vida, como a variagdo de tdbnus quando ha a relagdo mae/bebé,
expressoes faciais e contato ocular. A partir dos 11 meses aproximadamente, a
crianga ja pode compartilhar a atengdo com o interlocutor e apontar para demonstrar
0 que deseja.

- Producdo de sons: comegcam a ser produzidos os fonemas. A combinagao
destes nas silabas pode ser um complicador para a aprendizagem da linguagem
(MOUSINHO et al, 2008).

- Estrutura das silabas: a formagao silabica mais simples é a CV (consoante-
vogal), quando esta ordem muda para VC (vogal-consoante) pode se tornar mais
dificil para criancas pequenas. Silabas como “trans” também podem ser muito
dificeis pois possui a ordem CCVCC (consoante-consoante-vogal-consoante-
consoante) (MOUSINHO et al, 2008).

- Estrutura das frases: no inicio, as criangas podem usar somente uma palavra
como frase, e, posteriormente, surge o que € chamado de “fala telegrafica”, que
consiste em frases com duas palavras em média, sem conectores, compostas

somente por verbos e substantivos. As frases vao se estruturando e passam a ter
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cada vez mais elementos, ficando mais complexas, passando a ser possivel utiliza-
las em outras ordenag¢des, como a voz passiva. O discurso passa a conter
expressdes de tempo e espaco, ocorrendo a possibilidade de narrar situagcdes que
néo estao presentes (MOUSINHO et al, 2008).

- Didlogo: até chegar ao desenvolvimento de um dialogo com o interlocutor, a
crianga possui a necessidade de passar por algumas etapas com o adulto.
Inicialmente ela produz alguns sons e silabas parecidas com palavras utilizadas
pelos adultos e, desta forma, eles tentam “adivinhar’” o que a ela esta tentando
pronunciar, esta etapa chama-se especularidade. Posteriormente, a crianca
apresenta um aumento do numero de sons e silabas, o que permite ao adulto
completa-la, tal etapa & denominada de complementaridade. E, finalmente,
aproximadamente com dois anos, a crianga € capaz de realizar um didlogo sem uma
ajuda tao direta, chamada reciprocidade (MOUSINHO et al, 2008).

- Brincadeiras: as brincadeiras sao fundamentais para o desenvolvimento
linguistico da crianga e também evoluem em etapas. A crianga pode comegar pelas
brincadeiras construtivas (jogos de montar e desmontar, empilhamento de blocos), e
ao mesmo tempo realizar as plasticas (massa de modelar, desenho, pintura). As
projetivas também podem acontecer ao mesmo tempo e se dividem em subetapas,
sendo estas: imitagdo de situacdes vivenciadas, posteriormente o faz de conta e, por
ultimo, o devaneio, permitindo a crianga inventar histérias com sequéncia, além de
brincar junto com o seu par e ndo somente ao lado dele (MOUSINHO et al, 2008).

A partir destas explicagcbes e caracterizacdes do autismo, podemos entender
que os individuos nesta condigdo possuem alteragbes comunicativas e linguisticas.
As comunicativas advém da dificuldade que eles possuem em manter interacao
social e intengdo comunicativa. O autismo, em seus variados graus, possui baixa ou
nenhuma intengdo de se comunicar com outras pessoas. As alteragdes linguisticas
ocorrem em varias etapas, ja que eles possuem um atraso significativo na aquisigéo
da linguagem, principalmente o grau severo. O autismo de grau leve ou sindrome de
Asperger, pode nao apresentar atraso na aquisicdo da linguagem. Como eles
possuem dificuldade de empatia, alteragdes no didlogo podem ocorrer por nao
reconhecerem o outro como interlocutor. Além de possuirem dificuldades de
imaginagao, por isso possuem alteragdes na evolugdo das brincadeiras como o faz

de conta e devaneio.



34

Mousinho (2008) afirma que os individuos com autismo apresentam alteracées
no nivel semantico-pragmatico, que consiste na competéncia comunicativa, ou seja,
na comunicagao em si. Além da importancia da correta pronuncia de todos os sons e
frases da lingua, também é essencial que a mensagem seja transmitida com
coeréncia e contexto (MOUSINHO et al, 2008). A autora cita alguns comportamentos
linguisticos que podemos encontrar nos individuos com esta condigao:

‘leva o adulto como instrumento para conseguir o que deseja,
no lugar de se manifestar verbalmente ou por gestos ou expressoes
faciais; pouca intencao de iniciar ou manter um dialogo; mesmo que
se expresse bem, a troca de ideias € restrita (ndo ha reciprocidade
na comunicagao); mais facilidade para listar palavras ou situagdes do
que para contar historias; dificuldade com a linguagem figurada,
incluindo a compreensao de metaforas e/ou piadas; ingenuidade em
situacdes sociais, com dificuldade em se colocar no ponto de vista
dos outros; tendéncia a superfocar em objetos ou assuntos em
particular, em detrimento de uma visdo mais global sobre a situagao
ou assunto” (MOUSINHO et al, 2008, p.303-304).

1.6. CASOS ILUSTRATIVOS

Neste capitulo pretendo descrever alguns casos ilustrativos e bastante
frequentes para demonstrar como sao os individuos com autismo na pratica. Serao
utilizados como exemplo para a relagdgo do TEA com a perspectiva dos
funcionamentos no terceiro capitulo. Como o Transtorno do Espectro Autista possui
muitas variagdes, em relagdo aos graus de severidade e as necessidades dos
individuos, exemplificarei um caso de cada grau, ou seja, um de nivel leve, outro de
moderado e um de nivel severo. Os casos abaixo sao ilustrativos, porém se igualam
e/ou se assemelham a muitos existentes na vida real. Cabe destacar que os nomes
abaixo empregados sao ficticios.

CASO 1. Jodo € um menino de 10 anos, com diagndstico de autismo
severo, antigamente classificado como autismo infantil ou autismo classico. Ele ndo
fala, s6 emite sons e gritos repetitivos, possui algumas “manias” (estereotipias) como

correr e bater na parede, rodar, estalar os dedos e se movimentar para frente e para
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tras. Quando Ihe é dado um brinquedo, seja qual for, ele brinca rodando ou
enfileirando. Ndo gosta de usar roupas e sapatos, néo utiliza o banheiro sozinho
(usa fraldas) e anda na ponta dos pés constantemente. Quando seus pais o
chamam ou tentam interagir com Jo&o, ele ndo olha, ndo atende e algumas vezes
sai de perto. Suas expressdes nao condizem com os contextos sociais, pois algumas
vezes comega a gargalhar ou chorar sem motivo aparente. Jodo tem extrema
necessidade de rotina. Se mudar o caminho para ir a escola ou precisar sentar em
outra cadeira para jantar ou nado poder dormir com um cobertor especifico, é
desencadeada uma crise em que ele chora, grita e comega a fazer movimentos
diferentes, dentre estes bater no proprio rosto e morder o seu brago. Essa crise
também ocorre quando ha mudancas no ambiente, como manter a porta aberta,
barulhos altos e mudancga na posicdo dos moéveis. Jodo permanece em uma escola
com classe especial, sua mae fica em sala e s6 frequenta dois dias na semana na
parte da manha, com duragcdo de duas horas. Sua méae diz que seu maior sonho é
que Jodo pare de se morder quando esta nervoso, pois fica todo machucado, além
de comecar a usar o banheiro porque quando fica sujo é disparada uma nova crise.

CASO 2. Gabriel € um menino de 12 anos, possui diagnéstico de autismo
moderado. Quando tinha dois anos, possuia suspeita de ser surdo, pois nao falava e
nao atendia quando era chamado. Apos exames e avaliagdes especializadas foi
obtido o diagndstico. Gabriel fala constantemente e muitas vezes sozinho e a
maioria do conteudo é a repeticdo do que acabou de ouvir ou 0 que escutou em
momentos antes (ecolalia). Ndo gosta de contatos fisicos (abragos e beijos), nem de
amigos e parentes préoximos, apresenta dificuldade em manter contato ocular. N&o
possui a habilidade de iniciar uma interagcdo, ou seja, s6 a responde quando é
iniciada por outra pessoa. Tem dificuldade em mudar a rotina, pois sempre precisa
fazer o mesmo caminho para ir a casa da avd, e se ndo o fizer chora. Gosta de
brincar sozinho, suas brincadeiras consistem em enfileirar brinquedos, montar e
desmontar brinquedos de encaixe (lego) e pintura com tinta. Frequenta a escola em
classe regular com a presenga de um mediador escolar, de segunda a sexta na
parte da tarde. O maior sonho de sua mae é que Gabriel consiga conversar, porque
iria contribuir para sua vida em sociedade.

CASO 3. Felipe tem 8 anos de idade, foi diagnosticado com autismo leve,
ou sindrome de Asperger. Seus pais afirmam que ele € uma crianga quieta, que “néo

da problemas”, quando se concentra em alguma coisa nao responde, prefere ficar
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sozinho e mantém pouco contato ocular. Sabe ler e escrever, aprendeu olhando as
revistas de seu pai aos 5 anos de idade, mas apresenta algumas dificuldades de
aprendizagem (trocas na escrita), possui uma memoéria extraordinaria, sabe
responder a capital de mais de 50 paises; sabe responder prontamente o nome, a
idade e a data de nascimento de todos os membros de sua familia; sabe todas as
falas de seus filmes preferidos. Fala de forma rebuscada e metddica e sua
entonagcao é diferente das pessoas “normais”. Nao entende piadas, metaforas e
expressoes faciais, pois uma vez quando sua mae falou que estava “morrendo de
fome” ele comecou a chorar. Possui dificuldade de mudar a rotina, mostrando-se
muito incomodado. Chorou e falou que ndo era desse jeito que deveria ficar quando
sua mae modificou a posicdo dos moveis do seu quarto. Suas brincadeiras
preferidas s&o: jogar bola sozinho e brincar com o cachorro e tinta. Nao gosta de
brincadeiras que envolvam a imaginagdo, confundindo-se e n&o conseguindo
brincar. Frequenta classe regular de segunda a sexta no horario da manha, mas
possui dificuldades de aprendizagem e de interagdo social, pois ndo possui amigos.
O maior sonho de sua mae é que Felipe se forme em um curso superior, ja que
algumas vezes falou que queria ser veterinario.

Nos casos ilustrativos acima, é possivel perceber a diferenga de severidade
do transtorno. Jodo é um menino extremamente dependente, possui severa
dificuldade em se comunicar, interagir, muitas estereotipias e suas crises envolvem o
ato de automutilagdo, criando-lhe ferimentos. Gabriel é de grau moderado, ainda
possui muitas dificuldades, mas apresenta linguagem verbal, mesmo contendo
ecolalias e estereotipias, a sua comunicagdo é facilitada pela linguagem. Contudo,
ainda apresenta bastante dificuldade de interagcdo. Felipe € autista leve, ou
Asperger, suas dificuldades consistem principalmente no processo de
aprendizagem, interagdo e na compreensao de algumas expressdes. Ao comparar
os trés casos, podemos imaginar que Jodo € totalmente incapaz de ter uma vida
“‘normal” e Felipe pode ter uma vida praticamente “normal”’. Porém, cada um tem
dificuldade e habilidades. Nao é porque Jodo é autista grave que ele ndo manifesta
vontades e evolugbes. Um grande avancgo terapéutico para Jodo pode ser a ida ao
banheiro, para Gabriel manter um dialogo e para Felipe cursar uma graduag¢ao. Sao
vontades com diferentes niveis de complexidade, mas com o mesmo grau de
importancia. Por isto, toda a evolucido deve ser buscada e valorizada, independente

do grau de complexidade.
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1.7. ABORDAGENS TERAPEUTICAS

O diagnéstico e o tratamento precoce de criangas com risco de autismo s&o
essenciais. Segundo a European Agency For Development in Special Needs
Education (2005), os cuidados e servigos precoces, podem ser definidos como “um
conjunto de intervengbes para as criangas e suas familias em um determinado
momento de suas vidas” (BRUNONI et al, 2006). Pode ser definida como
intervencao qualquer acao voltada para uma necessidade especial que garanta e/ou
melhore o0 desenvolvimento pessoal, a intervencdo e fortalecimento das
competéncias da familia, planejamento da inclusdo social da familia e da crianga,
preferencialmente, préximo do local onde moram e a execucédo de um trabalho com
base em aspectos multidimensionais orientado a familia destes individuos
(BRUNONI et al., 2006).

A terapia deve ser feita em um modelo de intervencdo multiprofissional
(psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psicopedagogia e médicos) e
deve ser dado énfase a importancia da singularidade de cada sujeito, pois apesar do
autismo possuir caracteristicas tipicas em todos os niveis, existem diferentes
caracteristicas entre os niveis de gravidade e de cada individuo. As diferengas
possibilitam diferentes abordagens terapéuticas e educacionais, baseadas nas
principais falhas de cada crianga (FERNANDES, 2009).

“Quando falamos de crianga, nao falamos de um
rétulo, mas de um perfil de habilidades e dificuldades, e
gue os bons programas terapéuticos sdo direcionados a
um perfil, € ndo a um rétulo. Assim, um programa
terapéutico ndo pode ser generalizado, mas deve ser
estabelecido em bases individuais. ” (FERNANDES,
2009, p.366)

A intervencéo precoce é essencial para o sujeito com TEA, e tem se tornado
possivel gragas a divulgacao do transtorno e a conscientizagdo dos familiares e
profissionais da saude que o sujeito deve ser diagnosticado o mais cedo possivel
(FERNANDES, 2009). Existem algumas abordagens terapéuticas que sdo mais

utilizadas, como:
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- Método TEACCH - Treatement and Education of Autistic and related
Comunication Handicapped Children (Tratamento e Educacdo para Autistas e
Criangas com Déficits relacionados com a comunicagédo): O TEACCH €& um método
de abordagem terapéutica que inclui a participagdo dos familiares, professores e
profissionais da saude, bem como a adaptacdo do ambiente para auxiliar na
compreensao e interacdo da crianga com o seu meio. Através desta adaptacao, o
método propde o desenvolvimento da autonomia do aluno com autismo, fazendo
com que ele precise do professor para a realizagao de novas atividades, porém, seja
capaz de agir de forma independente na maior parte do tempo (MEDEIROS, 2005).

- ABA - Applied Behavior Analysis (Analise de Comportamento Aplicada): As
abordagens baseadas nesse método exigem que sejam identificados os
determinantes dos comportamentos e dos fatores que provavelmente irdo
desenvolver a sua repetigcdo. Essas informagdes sdo essenciais para o planejamento
e acompanhamento da abordagem terapéutica e educacional. (FERNANDES;
AMATO, 2013). Segundo os profissionais que utilizam o método ABA, qualquer
comportamento pode ser contado e observado, com uma certa frequéncia e
duracéo, e estes, quando repetitivos, sdo desencadeados por alguns fatores que
devem ser identificados. Para compreender estas relacbes devemos definir o
momento em que a resposta ocorre, a propria resposta e as consequéncias
reforcadoras, ou seja, “devemos estimular comportamentos positivos e reprimir
comportamentos negativos” (MEDEIROS, 2005).

- PECS - Picture Exchange Communication System (Sistema de Comunicagao
através da troca de Figuras): Este método propde a comunicagao do autista atraves
de figuras que representa atividades de vida diaria, como se alimentar, determinados
brinquedos, ir ao banheiro e dormir. O individuo aponta para estas com a intencao
de se comunicar, facilitando o nivel pragmatico da linguagem. Alguns familiares
ficam preocupados com a possibilidade de a crianga desistir de falar devido a
escolha de um método mais facil. Porém, ndo existe comprovagao de nenhum caso
com este resultado (MEDEIROS, 2005).

- Son- Rise: Neste método, ndo existe o conceito de sala de aula e consultorio,
pois a terapia costuma acontecer na casa da crianga restringindo-se a apenas um
quarto, o qual é planejado para diminuir a estimulagdo sensorial a fim de evitar
possiveis distragcdes, contendo assim, somente cores neutras e brinquedos

organizados em locais altos, com o objetivo de deixar o chao livre para as atividades.
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Outro fator importante é que a interacéo seja feita de um para um, ou seja, o adulto
e a crianga, e estes sejam 0s unicos responsaveis por barulhos na sala. Usualmente,
os individuos que sao sujeitos a abordagem mencionada manifestam a iniciativa de
ir para o quarto de brincar, efetuam brincadeiras mesmo quando estdo sozinhas e
demonstram o quanto gostam de seu quarto especial (MEDEIROS, 2006).

Estes sdo os principais métodos de abordagens utilizados nas terapias com
criangas autistas, mas o mais importante € que haja contribuicdo da familia em
relacdo ao planejamento terapéutico e o individuo seja acompanhado por uma
equipe multidisciplinar, para que seja analisado o melhor método a ser utilizado com
o paciente (BIANCHI; GRACIOLI, 2006).
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2. PERSPECTIVA DOS FUNCIONAMENTOS

Nesta secdo sera apresentada a perspectiva dos funcionamentos da Prof. Dra.
Maria Clara Dias. Nao foram encontrados estudos nas bases de dados pesquisadas,
por isto, este estudo sera baseado em seus livros Perspectiva dos Funcionamentos:
por uma abordagem moral mais inclusiva e Ensaios da Moralidade. Esta teoria foi
escolhida como referencial tedrico porque € a mais inclusiva dentre algumas
estudadas e a que melhor responde as questdes bioéticas acerca do TEA (como
sera explicado adiante). Inicialmente sera apresentada para que posteriormente seja
possivel correlaciona-la com os dilemas enfrentados pelos autistas e seus familiares,
e assim propor agdes que a sociedade e o governo possam realizar no intuito de
amenizar estes dilemas.

A perspectiva dos funcionamentos é a teoria ética mais inclusiva, pois abrange
em seu circulo de concernidos morais ndo s6 os seres humanos, mas também
animais, meio ambiente e alguns objetos inanimados (DIAS, 2015).

Dias comeca diferenciando juizos morais de juizos descritivos ou assertivos.
Juizos descritivos ou assertivos sdo afirmativas que se propde a descrever o mundo,
por exemplo, a frase “esta caneta é azul’, ou “este carro é vermelho”. Tais
afirmativas podem ser verdadeiras ou falsas. (DIAS, 2015).

Os juizos morais, ou juizos prescritivos, sao juizos que envolvem julgamento,
ou seja, determinam como se deve agir, o que é certo ou errado, como, por exemplo,
na afirmativa “esta caneta é feia”, ou “este carro é ruim”. Elevamos alguns juizos
morais para uma pretensdo universal prescritiva, como, “roubar € errado” ou “infringir
sofrimento inutiimente a outros seres é errado”, ou seja, usamos estes juizos como
verdade e julgamos mal quem n&o concorde com isto. Alguns autores defendem que
0s juizos morais estdo relacionados aos nossos sentimentos de aprovagdo e
desaprovacao, e outros, apesar de nao concordarem com tais autores, aceitam a
necessidade dos sentimentos como fonte motivacional ou como um critério de
criagao para uma nova regra (DIAS, 2015; STRAWSON, 1974; TUGENDHAT, 1994;
BLACKBURN, 2006).

Quando a agéo é contraria aos nossos desejos e crengas, podemos atribuir a
decisdo a uma autoridade, como os pais, idolos, professores e/ou entidades
religiosas. Com o passar do tempo, essa autoridade ndo exerce mais esse papel de

decisdo nas nossas escolhas, e estas escolhas sao feitas a partir de nossa
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maturidade racional. Dias (2015) afirma que a idade adulta é o periodo de instalagao
da raz&o e dos principios que antes eram estabelecidos por uma autoridade, agora
passam, autonomamente, pela deliberagdo do agente (DIAS, 2015). Kant, por
exemplo, atribui os principios morais a racionalidade, ja que o agente vai fazer uso
da razéo para deliberar sobre seus atos e principios morais. Porém, Dias (2015)
questiona se a racionalidade baseada em principios € o suficiente para que um
sujeito tome as melhores decisdes. Diante disto, a autora da o exemplo de Hitler, um
individuo racional, mas suas atitudes eram questionaveis do ponto de vista ético.
Kant, por exemplo, atribui o carater de possuidor da moral aos agentes racionais, e
somente eles estariam compondo a comunidade moral (KANT, 1986). Ao definir a
comunidade moral contendo exclusivamente os agentes racionais, a mesma fica
limitada, ja que os seres com menos capacidade racional ficam fora do que pode ser

considerado um concernido moral (DIAS, 2015).

2.1. TEORIAINCLUSIVA: COMUNIDADE MORAL E SISTEMA FUNCIONAL

Kant considera que os individuos integrantes da comunidade moral sdo os
seres que possuem a capacidade da razao (KANT, 1986), pois estes sdo capazes
de participar de discussoes, verificar hipéteses, entre outras capacidades. Estes
seres racionais sao considerados os agentes morais que sao livres para definir uma
ordem no mundo estabelecida por eles (DIAS, 2015). Esta capacidade é chamada
de autonomia ou autodeterminagao.

A escolha da racionalidade e/ou o poder de autodeterminagdo como critério
para condutas, principios morais e inclusdo na comunidade moral, delimita as
consideragdes acerca da moralidade apenas aos seres racionais e acaba por excluir
varios seres que nao sao capazes de possuir estas habilidades, como animais,
idosos, bebés, criangas e deficientes. Para que estes individuos sejam incluidos, faz-
se necessaria a busca por um outro critério que permita aproximagao e igualdade
entre eles. (DIAS, 2015).

Neste sentido, para maior abrangéncia da comunidade moral, os autores
utilitaristas, como Singer e Bentham, por exemplo, incluem os seres sencientes, que
tem por definicdo seres que sio vulneraveis ao prazer e a dor. Esta perspectiva
caminhou até chegar ao conceito de maximizagao dos interesses preferenciais de

Peter Singer (1993), os quais correspondem as necessidades basicas de um ser
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senciente. O compromisso moral de um agente racional seria promover a
maximizacao dos interesses preferenciais destes seres. Desta forma, a comunidade
moral de Singer e outros utilitaristas torna-se mais inclusiva que a explicada
anteriormente, que abrange somente seres racionais, porém, ainda € restrita aos
seres sencientes, ou seja, alguns seres ainda ficam excluidos desta comunidade
(DIAS, 2015; SINGER, 1993). Quando pensamos em consideragdes morais, nao
pensamos somente em seres humanos e animais, podemos pensar no meio
ambiente, em nossos pertences mais importantes sentimentalmente, algo que tenha
um certo valor intrinseco. Portanto, a comunidade moral precisa ser ainda mais
abrangente.

“(...) o que almejamos sob o ponto de vista moral é que cada
um de noés realize da melhor forma possivel, ou seja, em sua
plenitude, o seu projeto de vida. Projeto, este que ndo precisa mais
ser interpretado como uma escolha racional de seres com poder de
autodeterminagdo, mas pode simplesmente ser compreendido como

a realizacdo de um sistema funcional em todo seu vigor. ” (DIAS,
2015, p.26)

Dias (2015) cria o conceito de sistema funcional para se referir a seres que
merecem nossas consideragdes morais. Pois, segundo a autora, para se descrever
um individuo, poderiamos recorrer aos conjuntos de processos funcionais que os
caracterizam e distinguem de outros seres. Ela define sistema funcional como o
‘conjunto destes processos somados aos estimulos e respostas oferecidos pelo
organismo” (DIAS, 2015, p.31). Por isso, sua perspectiva abrange ndo somente
seres humanos e animais, mas também os inanimados, como o meio ambiente.
Nosso compromisso moral € de ndo impedir o bom desempenho e promover o
florescimento dos sistemas funcionais (DIAS, 2015). No esquema a seguir é possivel
fazer uma comparagdo das perspectivas citadas e a abrangéncia das suas

consideragdes de comunidade moral.
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Figura 1. Comparacado de perspectivas de comunidade moral segundo Dias
(2015)

PERSPECTIVA DOS
FUNCIONAMENTOS

UTILITARISTAS (HUME E
SINGER, POR EXEMPLO)

KANT

SUJEITOS SERES
RACIONAIS SENCIENTES
(SERES HUMANOS
E ANIMAIS)

SISTEMAS
FUNCIONAIS

(SERES HUMANOS,
ANIMAIS E SERES
INANIMADOS)

No esquema acima podemos compreender e comparar as concepg¢des de
comunidade moral anteriormente citadas. Para Kant, a comunidade moral abrange
somente os seres racionais, isto €, com poder de autodeterminagao. Desta forma, o
autor exclui bebés, idosos, animais e deficientes. Para Hume, Singer e outros
autores, a comunidade moral € constituida pelos seres sencientes, ou seja, seres
humanos e animais. Apesar de mais inclusiva que a anterior ainda € insuficiente,
pois exclui o meio ambiente de nossas consideracbes morais. A perspectiva dos
funcionamentos € a perspectiva que abrange mais seres porque em sua concepgao
de comunidade moral sédo incluidos todos os sistemas funcionais, isto é, seres
humanos, animais, meio ambiente e objetos inanimados (DIAS, 2015).

A perspectiva propde que assumamos uma posi¢ao de aprendizes, para que 0s
agentes morais possam ter um olhar diferenciado ao interpretar o que todos os
sistemas funcionais (humanos, seres vivos e inanimados) tém a nos ensinar (DIAS,
2015). “Nossa dificuldade ndo é mais encontrar uma justificativa para considerar o
outro, mas passa a ser uma forma de compreender o que seria para cada sistema

funcional, ou para cada ser, a sua realizacdo plena” (DIAS, 2015, p.31). Segundo
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Dias, os seres humanos possuem uma visdo antropocéntrica ao colocar os sistemas
funcionais em posigdes hierarquicas, e assim, tendem a projetar suas perspectivas
de mundo nos sistemas funcionais que sao diferentes deles. Deve-se ampliar a
acuidade perceptiva e a sensibilidade para que seja possivel apreender o que eles
tém a dizer ou a expressar. Podem acontecer equivocos interpretativos, porém, para
a autora, o pior erro seria hierarquizar os sistemas funcionais, ja que, em sua teoria,
todos possuem o mesmo valor dentro da comunidade moral (DIAS, 2015).

Para compreender alguns conceitos, se faz necessario citar a perspectiva de
capacitacdo de Sen (2010) e Nussbaum (2011) que apresenta as definicbes de
capacitacado, capacidades e funcionamentos. Para os autores, capacitagcdo, ou
capability, consiste na liberdade de realizar uma combinagéo de funcionamentos que
expressam, de forma real, oportunidades de se viver dentro de variadas alternativas
possiveis. As capacidades se referem as combinag¢des de estados e agdes que o
individuo pode ser e/ou realizar. E funcionamentos Sao definidos como cada agao
ou estado que compdem estas combinagdes. Cada sistema funcional tem alguns
funcionamentos basicos, que sdo necessidades fundamentais que dao a esse
sistema uma existéncia plena. O papel dos seres racionais € fazer uma analise
empirica para saber a no que consiste o funcionamento basico de cada sistema
funcional. (DIAS, 2015; NUSSBAUM, 2011; SEN, 2010)

Nussbaum (2011) cria uma lista de capacidades necessarias para que se tenha
uma vida digna, como: ser capaz de ter uma vida saudavel, viver uma vida com
longevidade normal, exercer controle sobre o ambiente, estar bem nutrido e
abrigado, nao ser acometido por doengas evitaveis ou morrer prematuramente, entre
outros (DIAS, 2015; NUSSBAUM, 2011). Esta lista delimita as capacidades,
excluindo praticamente todos os individuos que ndo se adequam a este quadro de
uma definicdo de vida digna. Dias (2015) propde uma perspectiva que utiliza os
conceitos de funcionamentos e capacidades dos autores citados, mas mantém o
foco nos funcionamentos em si. A perspectiva dos funcionamentos também se
diferencia por reconhecer a singularidade de cada sistema funcional, tornando-se
impossivel a existéncia de uma teoria de justica que universalize seus
funcionamentos basicos, ignorando a pluralidade dos individuos. Desta forma, a
autora propbe que, através de uma investigacdo empirica dos agentes morais
envolvidos, sejam identificados os funcionamentos basicos de cada sistema
funcional (DIAS, 2015; NUSSBAUM, 2011).
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Como todo sistema funcional possui 0 mesmo valor, todos possuem a mesma
necessidade de desenvolver seus funcionamentos. Quando a autora mantém o foco
nos funcionamentos, € possivel incluir seres que nido seriam incluidos antes, pois
nao poderiam desenvolver certas capacidades, como a liberdade, ou
autonomia/autodeterminacéao (DIAS, 2015).

Com a desigualdade instalada na sociedade atual, Dias (2015) defende que
devemos utilizar a¢des afirmativas que visam compensar essas diferencas. A autora
afirma que sistemas funcionais fazem parte de grupos sociais e estes demandam
diferentes necessidades, ou seja, cada individuo deve ser considerado parte de uma
sociedade. A valorizagdo dos funcionamentos basicos de cada grupo e/ou individuo
faz parte dos objetivos da perspectiva dos funcionamentos (DIAS, 2015). No trecho a
seguir, Dias demonstra claramente o objetivo da teoria, que consiste na necessidade
da escuta apurada que proporcione a execugao dos funcionamentos basicos de
cada sistema funcional, apesar das dificuldades de compreensdo de cada um,
permitindo-lhes uma vida plena.

“Deve haver neste escopo um lugar no qual individuos bastante
diversos de nés encontrem uma forma de expressao e de promogao
de sua existéncia. Deve ser possivel escutar, sem nada dizer, para
simplesmente aprender ou desfrutar de uma existéncia distinta na
expressao de sua plenitude. Deve ser possivel deixar viver de forma
auténtica, sem impor aos demais o papel que desenhamos para suas
vidas. Nem todos podem integrar plenamente uma sociedade sécio-
politica. Nem todos podem determinar um projeto de vida ou mesmo
deliberar sobre sua propria existéncia. Mas todos tém algo a revelar
sobre si proprios e, certamente, possuem também uma forma melhor
de estar no mundo que podemos ajudar a construir’ (DIAS, 2015,
p.52).

2.2. AMBIENTE

A perspectiva dos funcionamentos, como ja mostrado antes, ndo consiste
somente nos seres humanos e animais, mas também nos inanimados. Incluindo em
nosso circulo moral toda a entidade que possa ser considerada um sistema

funcional, a comunidade moral ira se tornar bastante abrangente (DIAS, 2015).
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Dias afirma que ndo somos limitados apenas em nossa mente e nosso corpo.
Somos um “conjunto de estimulos e respostas gerados no ambiente, isto é um
conjunto de processos que esta constantemente em transformagéo”, que € definido
como Self (DIAS, 2012, p.120). Para ilustrar esta definicdo, podemos pensar em um
poeta, que se inspira ao ouvir suas musicas preferidas e proporciona a criacdo de
suas poesias. E possivel afirmar que estas musicas e suas poesias constituem o seu
self, pois fazem parte de sua identidade. Apés a compreensao deste conceito, serao
esclarecidos os conceitos de mente estendida e sistema acoplado.

Segundo a perspectiva dos funcionamentos, a individuagdo do ser humano
€ dada funcionalmente, ou seja, pela sua fungdo, através dos processamentos
realizados devido aos estimulos externos. Dias explica que os outputs sao as
alteracbes feitas no mundo a partir dos estados mentais, e compara a mente
humana ao processamento de uma maquina, ja@ que ambos respondem aos
estimulos externos e apresentam uma forma de aprendizado. A autora utiliza o
exemplo de uma maquina de reconhecimento de letras através de um scanner,
utilizado nos correios. Assim como nesta maquina, temos um “scanner” que recebe
os primeiros dados externos, ou seja, recebimento dos inputs. Assim que recebidos,
existe a selegdo e analise dos mesmos, gerando uma resposta, os outputs. Esses
outputs podem permitir mudancas no meio externo que promoveria alteragdes nos
préximos inputs, modificando e acrescentando um novo processo e ocasionando um
aprendizado e melhorando sua performance (DIAS, 2015).

Dias afirma que mente e corpo ndo devem ser entidades distintas, pois se
relacionam e se complementam entre si formando o que é definido como Self.
Conforme citado anteriormente, o Self € um conjunto de processos que se projeta no
mundo e nao esta restrito somente ao corpo, mas também com os sistemas
acoplados que formam nossa identidade (DIAS, 2015).

A teoria da mente estendida, inicialmente escrita por Andy Clark e David
Chalmers (1998), afirma que a mente, em alguns aspectos, nao se limita apenas ao
corpo fisico, mas extravasa e interage constantemente com o ambiente, isto €, este
tem um papel fundamental na extensdo de processos mentais. Para os autores, o
organismo humano estd em constante troca com as entidades externas criando
sistemas acoplados que podem ser considerados cognitivos, pois se tirarmos este
componente externo, o organismo ira falhar como se fosse removida uma parte de
sua mente (CLARK, CHALMERS, 1998). Para Clark e Chalmers (1998) o ambiente
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atua intima e invasivamente, bem como constitui mecanismos do processo cognitivo
(ALONSO, 2012).

A tese da Mente Estendida de Clark e Chalmers (1998) afirma que os sistemas
cognitivos acoplados possuem a mesma fungdo de um processo cognitivo, mesmo
nao permanecendo somente no cérebro (CLARK; CHALMERS, 1998). Dias (2015)
utiliza alguns exemplos, como de uma pessoa cuja a memoria ndo € mais tao
eficiente e, para lembrar de seus compromissos, faz uso de uma agenda
comparando-a com alguém que é capaz de lembrar de seus compromissos sem
auxilio externo. Ambas pessoas acessam o local em que a informagao permanece
‘guardada”, mas uma pessoa a retém em algum dispositivo (celular, computador,
agenda) e a outra na mente. Podemos afirmar que a agenda realiza uma fungdo que
deveria ser da mente, por isso essa agenda poderia entrar no conceito de mente
estendida, pois € algo constante, que estda sempre disponivel para que uma
informagédo seja acessada, assim como a memoria (DIAS, 2015). Segundo o
Principio da Paridade de Clark, os elementos distintos que realizam a mesma
funcao, deve receber o mesmo tratamento. Neste sentido, o aparelho celular deve
ter o mesmo tratamento da mente, j& que possuem a fungdo de memorizar
compromissos importantes (DIAS, 2015; CLARK, CHALMES, 1998). Outro exemplo
que Dias utiliza para ilustrar esta teoria € de um computador sem backup com todos
seus artigos ainda nao publicados e todas as fotos do nascimento de sua filha. Este
computador tem um valor tdo grande para a autora que ela afirma que prefere que
retirem um membro de seu corpo que este computador, pois o perder significaria
perder suas realizagbes, suas melhores lembrancgas, e assim poderia abalar seu
sentimento de auto estima e realizagdo pessoal (DIAS, 2015). Desta forma
compreendemos que o computador com seus arquivos sao parte do seu self, fazem
parte da sua mente, ou seja, também entra no conceito de mente estendida.

Pensando no exemplo de um individuo deficiente visual, que utiliza sua
bengala para se locomover. Este objeto passa a fazer parte do seu corpo, realizando
uma fungédo que o individuo ndo é capaz de realizar. Se alguém retira esta bengala
deste sujeito, 0 mesmo passa a ser incapaz de realizar um funcionamento basico.
Compreendemos entdo que o sujeito somado a bengala constituem um so sistema
funcional. Logo, a bengala pode ser considerada um sistema acoplado (DIAS, 2015).

Um exemplo muito utilizado por Dias (2015) em suas aulas é referente a cena

do filme Para Sempre Alice, em que a personagem principal, professora de



48

linguistica de uma universidade, descobre Alzheimer precoce. Dentre varias
dificuldades ocasionadas pela doenca, Alice utiliza o celular para auxiliar a lembrar
de compromissos, nomes, remédios e datas. Em um momento ela n&o lembra o
local que deixou o aparelho, tornando seu cotidiano muito mais dificil, se tornando
incapaz até de lembrar em qual dia estava (DIAS, 2015). Em individuos que
conseguem lembrar de seus compromissos, as informagdes sdo guardadas na
memoéria e acessadas quando necessario. No caso de Alice, ela faz o mesmo,
porém, podemos dizer que esta parte de sua mente esta armazenada em seu
aparelho celular, j4 que sua mente por si s6 ndo é mais capaz de realizar esse
funcionamento, ou seja, o aparelho celular € a extensdo de sua mente. Sem o
aparelho celular, Alice deixa de tomar medicacdes, se torna mais dependente de
seus familiares, perde compromissos, entre outras coisas. Logo, podemos entender
que o aparelho faz parte de seu self. Alice e o aparelho celular sdo um sé sistema
funcional, se tornando um sistema acoplado.

Um sistema acoplado é algo externo ao corpo que faz parte do self de um
individuo, faz a fungdo que o mesmo nao € capaz de realizar sozinho. Neste sentido,
um ser humano ou um animal pode ser um sistema acoplado de um individuo
(CLARK; CHALMERS, 1998). Podemos perceber se pensarmos em dois exemplos.
Um céo guia € um sistema acoplado para um deficiente visual, pois realiza sua
funcao de enxergar o caminho, ou seja, sem este sistema acoplado, ndo é capaz de
realizar uma vida plena, ndo consegue realizar o funcionamento de caminhar na rua
sem tropecar ou cair. Outro exemplo é, no atletismo para deficientes visuais, que se
faz necessaria a presenca de um guia que corre junto com o atleta, sem esse guia o
deficiente ndo é capaz de realizar a prova, ndo realiza o funcionamento de praticar o
esporte, por isso ele também se torna um sistema acoplado.

Dias (2012) utiliza a explicagdo de Clark e Chalmers (1998) para demonstrar a
diferenca de um objeto que pode ou nado ser a extensdo da mente de um individuo.
Os autores afirmam a necessidade da constancia, acessibilidade, confiabilidade e
endosso automatico da informagdo no objeto para que ele seja considerado uma
mente estendida, como nos exemplos dados anteriormente (CLARK; CHALMERS,
1998). Um recurso utilizado em alguns momentos, ndo tdo acessiveis e confiaveis,
como livros de uma biblioteca, ndo devem ser considerados extensdes da mente de
um estudante, por exemplo (DIAS, 2015). Se um aluno vai uma vez por semana

consultar livros na biblioteca para uma determinada pesquisa, ele acrescenta
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informacdes ao seu conhecimento, mas a falta desta informacao ou deste livro néo
vai trazer um prejuizo tao significante ao nivel de impedir um funcionamento. Por
isto, estes livros ndo devem ser considerados sistemas acoplados. Para Clark e
Chalmers (1998), o cérebro consiste em um pacote basico de recursos, porém
podemos incorporar recursos extras ou que complementem nossa fungao cognitiva,
como uma calculadora de bolso que é utilizada sempre que for necessario fazer uma
conta, ou uma régua de calculo que fica constantemente presa ao cinto de um
engenheiro. Os autores afirmam que se algo esta sempre disponivel e é capaz de
realizar a fungdo cognitiva que uma determinada pessoa necessita, este sistema
acoplado também faz parte deste pacote basico de recursos cognitivos (CLARK,
CHALMERS, 1998).

“Most of us already accept that the self outstrips the boundaries
of consciousness; my dispositional beliefs, for example, constitute in
some deep sense part of who | am. If so, then these boundaries may
also fall beyond the skin. (...) To consistently resist this conclusion,
we would have to shrink the self into a mere bundle of occurrent
states, severely threatening its deep psychological continuity. Far
better to take the broader view, and see agents themselves as spread
into the world” (CLARK, CHALMERS, 1998, p.48).

Dias (2015), ao inserir a obra de arte como parte da comunidade moral, ilustra
a afirmacao utilizando exemplos de musicas, livros, cheiros e elementos da natureza
que fazem ser quem ela é, pois sem a existéncia de algumas obras, sua identidade
pessoal seria comprometida (DIAS, 2015). Como citado anteriormente, um poeta
pode se inspirar em suas musicas para escrever suas poesias € as musicas tém um
papel essencial na sua vida, sem as quais seus funcionamentos estariam
comprometidos, podendo nao se sentir inspirado o suficiente para escrever, ou até
para ser feliz. Podemos pensar também no papel da arte para com a sociedade, ja
que musicas, pinturas e esculturas podem ter uma fungédo essencial ndo somente
para a vida de um individuo, mas também para uma cidade, um estado ou pais.
Podemos citar o monumento de Carlos Drummond de Andrade, na praia de
Copacabana, que frequentemente é depredado, e toda vez que isto ocorre, causa
comogéao na maior parte dos moradores da cidade. Dias (2015) cita outros exemplos
como as musicas de Tom Jobim e Chico Buarque que expressam de forma tao bela
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a cidade do Rio de Janeiro. Estas musicas sdo obras de arte que tem um grande
significado para a cidade e sem as mesmas n&o existiria em sua plenitude (DIAS,
2015).

Dias (2015) afirma que o meio ambiente, no aspecto de “natureza”, na
perspectiva dos funcionamentos, € algo que complementa e possui um papel
essencial para os sistemas funcionais. A autora cita fendmenos que podem ser
responsaveis por nossas inspiracdes de for¢ca e continuidade como o pér do sol, o
som das aguas de um rio, ou o cheiro de terra molhada.

“A capacidade de gerar tais sentimentos e a nossa
perplexidade diante da complexidade, diversidade e integridade dos
distintos sistemas funcionais que integram a natureza conferem ao
meio ambiente um valor independente de nossos interesses
pessoais, porém inseparavel de nossa concepg¢do do que seja uma
vida plenamente realizada” (DIAS, 2015, p. 66-67).

Os criticos argumentam que esta é uma visdo antropocentrista de uma
perspectiva moral inclusiva, pois mede a importancia de uma entidade a partir do
valor que ela representa para os seres humanos. Dias (2012) explica que valores
morais sao atribuicbes dos mesmos, ndo havendo outra alternativa sen&o os
préprios analisarem este valor. Nao € porque o valor moral € dado pelos humanos
que nao se deve valorizar entidades ndo humanas. A valorizacdo as entidades esta
mais relacionada a nogao de plenitude do sistema funcional. A autora afirma que o
relacionamento com o ambiente é constitutivo do processo de autorrealizagcédo, que
esta relacionado a um sistema que visa sua plenitude (DIAS, 2015). Dias caracteriza
a importadncia e/ou valorizagdo de alguns sistemas funcionais a partir das
caracteristicas intrinsecas dos mesmos (DIAS, 2015).

Como citado anteriormente, os seres humanos sdo os agentes morais que
estudam os outros objetos e atribuem o valor as outras entidades, ja que a atribuigéo
valorativa € uma capacidade exclusivamente dos mesmos. Por isso, para ndo haver
uma antropomorfizacdo destes seres funcionais e acabar por refletir suas
necessidades e funcionamentos basicos aos mesmos, deve-se haver um
aprendizado e uma escuta apurada dos funcionamentos deste ser funcional. Esta
escuta € um desafio que ndao pode ser abandonado e deve ser mantido em
constante aprendizado (DIAS, 2015).
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Dias (2015), no ambito do melhoramento humano, demonstra a diferenca
dos argumentos dos bioconservadores e transhumanistas, tema ja discutido por ela
em outros artigos (DIAS, VILACA, 2010; DIAS; 2015). Podemos entender como
melhoramento humano, o uso da tecnologia para realizar ou melhorar fungdes
humanas. Podem ser citados alguns exemplos como a utilizacdo de dispositivos
para quem tenha alguma dificuldade (6culos, préteses, entre outros), medicamentos
para aprimorar fungdes cognitivas, e até terapia para portadores de deficiéncia.

Para os bioconservadores, espécie humana deve ser preservada e nao
deve ser manipulada. Bem como se diferencia das outras devido a autonomia e
racionalidade. Estes autores acreditam que o aprimoramento humano estaria
prejudicando nossa esséncia (HABERMAS, 2004; KASS, 2002; FUKUYAMA, 2003;
SANDEL, 2007). Os franshumanistas acreditam que a tecnologia deve ser utilizada
para “‘melhorar” o ser humano, o transformando em um ser chamado de
transhumano. Neste sentido, acreditam que os mesmos n&o estariam presos ao que
a natureza lhes ofereceu, afirmando que o aprimoramento promove um tipo de
mundo pds-humano onde seres alcangariam um nivel de vida com mais qualidade.
Portanto, mesmo com posicionamentos diferentes em relacdo ao melhoramento, os
dois grupos acreditam que o aprimoramento ira acabar com a esséncia humana, de
forma positiva ou negativa (DIAS, 2012; 2015)

Dias (2015) demonstra um posicionamento diferente dos dois grupos, ja que
acredita que a identidade ndo pertence aos limites do corpo. A esséncia humana
nao sera modificada porque ela ja € inconstante, os seres humanos sédo sistemas
funcionais dinamicos que sempre estdo em busca de melhora. A autora acredita
que, assim como qualquer sistema funcional, os seres humanos estdo em constante
melhoramento e cada um tem um funcionamento que € necessario para que tenha
uma vida plena. (DIAS, 2015). Dias afirma que “n6s ndo iremos nos transformar em
quimeras, nos sempre fomos”. (DIAS, 2012). Esta discusséo foi apresentada para
afirmar que a identidade nado se limita ao proprio corpo, integramos e somos
integrados pelo ambiente constantemente, e a tecnologia nos permite cada vez mais
que isto seja possivel.

Esta discussdo acerca da mente estendida, sistemas acoplados e
melhoramento humano se relaciona com o individuo autista devido sua extrema
ligagdo com o ambiente, rotinas, posicionamentos de objetos e fixagdo com

movimentos especificos. No proximo capitulo sera demonstrada a relacdo da
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perspectiva dos funcionamentos com o Transtorno do Espectro Autista, afirmando
que sdo sistemas funcionais que possuem funcionamentos basicos que devem ser
atendidos. Por isso, sera realizada uma analise, através desta teoria, para deliberar
acerca dos funcionamentos que estdo sendo e os que ainda devem ser atendidos,
bem como a necessidade da perspectiva para auxiliar nas questdes bioéticas acerca

do transtorno.
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3. AUTISMO E PERSPECTIVA DOS FUNCIONAMENTOS

No primeiro capitulo foram apresentadas as dificuldades tipicas do transtorno do
espectro autista. Seus niveis de severidade sado determinados a partir das
dificuldades de comunicagao social e interesses restritos e repetitivos. A dificuldade
da linguagem e da comunicagcdo €& evidente no autismo, criando uma grande
dificuldade para os individuos expressarem suas necessidades, sendo essencial uma
maior sensibilidade para |hes proporcionar uma vida plena, dentro de suas
capacidades.

De acordo com a perspectiva dos funcionamentos, “sistema funcional & o
conjunto de processos que compdem um organismo somados a estimulos internos e
externos oferecidos por ele” (DIAS, 2015, p.31). Para Dias, a comunidade moral é
composta por estes seres. Neste sentido, os individuos com Transtorno do Espectro
Autista sdo sistemas funcionais que devem ter seus funcionamentos atendidos.
Todos tém dificuldades, necessitando, algumas vezes, de sistemas acoplados para
fazer parte do self para que este tenha uma existéncia plena. Cada sistema
funcional tem alguns funcionamentos basicos, que sdo necessidades que fazem
desse sistema um sistema com vida plena. E o papel dos seres racionais € fazer
uma analise empirica para saber a necessidade de cada um. (DIAS, 2015)

Apds os conhecimentos adquiridos nos capitulos anteriores, pretendemos
relacionar a perspectiva dos funcionamentos com o Transtorno do Espectro Autista
para identificar os beneficios que a teoria pode proporcionar para estes individuos.
Portanto sera abordado quais seriam os possiveis funcionamentos basicos para
estes individuos; se existe conscientizagdo dos agentes morais sobre eles; alguns
exemplos de funcionamentos que estdo sendo atendidos ou estdo no processo de
ser; deliberar acerca de quais funcionamentos ainda faltam; e propor politicas
publicas que possam oferecé-los.

3.1. FUNCIONAMENTOS PARA OS AUTISTAS

Como apresentado anteriormente, existe o grande desafio de compreender

quais seriam os funcionamentos basicos dos individuos com autismo, visto a
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dificuldade de expressdo de suas necessidades de forma convencional. Desta
forma, os agentes morais precisam ter uma sensibilidade e uma acuidade perceptiva
apurada para identificar qual a melhor forma de atender seus funcionamentos. E
preciso saber qual a real necessidade dos individuos com autismo, pois como citado
anteriormente, existe a tendéncia de os agentes morais projetarem suas nogdes de
vida plena nos sistemas funcionais e acabam por ignorar seus funcionamentos e
suas capacidades. Os autistas possuem dificuldades que impedem determinadas
capacidades, como a autonomia, a comunica¢ado social, educagcao escolar, entre
outros. A maioria destes individuos nunca terdo estas habilidades, mas a falta delas
nao os impede de ter uma vida plena dentro de sua capacidade funcional (APA,
2013; DIAS, 2015).

O espectro do autismo possui graus de severidade, e neste sentido, um
autista pode ter um funcionamento muito diferente do outro. No primeiro capitulo
deste trabalho foram ilustrados trés casos ficticios de autistas, um de cada grau de
severidade. Sdo evidentes a diferenca de cada sistema funcional e de seus
funcionamentos. Para Jodo, que € autista de grau severo, um funcionamento que
sua mae relata é utilizar o banheiro e parar de se automutilar (se bater e morder os
bracos quando esta em crise), pois se machuca bastante e desencadeia uma crise
nervosa quando esta sujo. Porém, para Felipe, que é autista de grau leve, também
chamado de Asperger, sua mée relata que um funcionamento para o menino é se
formar em um curso superior de veterinaria. Em minha experiéncia de trabalho com
autistas, a made de um menino com autismo moderado, de 15 anos me agradeceu,
de forma emocionada, pelo fato do filho dela conseguir cantar. Portanto,
compreendemos a diferenca do funcionamento basico para uma crianga autista de
grau severo e de grau moderado. O agente racional deve ter esta sensibilidade para
compreender quais os funcionamentos do sujeito com o transtorno, ja que ele
apresenta dificuldade de se expressar. Apesar de todas as suas dificuldades, o
autista € um sistema funcional capaz de ter uma vida plena dentro de suas
capacidades (DIAS, 2015).

Elias e Assumpcéo Jr (2006) realizaram um estudo em que concluiram que as
criangas autistas sao felizes apesar de suas dificuldades e da expectativa negativa
dos agentes morais, pois em sua percepgao de mundo, com seus funcionamentos
atendidos, eles podem ter uma vida plena. Os autores sugerem que para dar-lhes

melhor assisténcia, faz-se necessario que elas sejam ouvidas, mais até que um
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processo de reabilitagdo. Através dessa escuta, podera ser obtido informacgdes de
um olhar pessoal, ndo somente em termos de suas dificuldades funcionais. Estas
informagdes podem auxiliar também no processo de reabilitagdo, atendendo as suas
dificuldades integralmente, ultrapassando os limites disciplinares e conceituais para
construir a mesma diregdo de acordo com a singularidade de cada individuo. Neste
estudo, foi possivel perceber que, apesar das criancas autistas apresentarem um
desenvolvimento menor, quando comparadas as criangas “nao autistas”, apresentam
o mesmo indice de qualidade de vida (ELIAS; ASSUMPCAO JR, 2006).

Na area da saude, principalmente no ambito da reabilitagcdo, o principal
objetivo terapéutico € a aquisicdo da autonomia. Maior parte da bibliografia
encontrada no levantamento sobre autonomia para portadores de deficiéncia,
referia-se a educacdo, sociabilidade, acessibilidade e atividades de vida diaria
(higiene pessoal, mobilidade, troca de roupa).

Gomes (2015) realizou um estudo, o qual avaliava a interferéncia da familia
na autonomia do individuo com sindrome de Asperger, hoje considerado autismo de
grau leve, no qual utilizou variaveis separadas nos seguintes grupos: Alimentagao
(utilizacdo de talheres e outros utensilios, beber e comportamento a mesa), higiene
pessoal e utilizagdo do banheiro (autonomia no banheiro, lavagem de maos e faces,
banho, higiene pessoal, e lavagem dos dentes), apresentacdo/vestir e despir
(vestuario, vestir, despir, calgado), deslocagdes (senso de orientagéo, transportes,
mobilidade, seguranga nas ruas e em lugares publicos) e outros itens de autonomia
(limpeza do quarto, preparagcdo da comida, levantar a mesa, habitos de trabalho,
telefone, misceléanea) (GOMES, 2015).

Desta forma podemos perceber que a equipe multiprofissional busca melhorar
a autonomia dos individuos autistas, porém nao no sentido kantiano de sujeito com
poder de ser fim em si mesmo e de autodeterminacao, pois os individuos com TEA,
muito dificilmente, serdo capazes de possuir estas capacidades. A equipe
multiprofissional visa melhorar uma autonomia diferenciada para cada autista, dentro
de suas capacidades. Como podemos ver nestes exemplos ilustrativos, os quais sao
muito frequentes na populagao autista, um individuo pode almejar terminar um curso
superior e entrar no mercado de trabalho, como os individuos com autismo leve, ou
também chamados, sindrome de Asperger. Enquanto outros individuos, como em
casos de autismo grave, a autonomia e qualidade de vida podem ser representados

pela “simples” atitude de utilizar o banheiro e largar as fraldas. Por isso,
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compreendemos que a autonomia objetivada consiste no que é referido por Dias
como funcionamentos, e que cada sistema funcional possui uma necessidade
diferente dentro dessas capacidades (DIAS, 2015).

Utilizando os casos do primeiro capitulo como exemplo, € possivel perceber a
grande diferenca que existe entre eles, mesmo todos sendo diagnosticados com
autismo. Os agentes morais ndo devem generalizar e/ou depositar suas ideologias
de vida plena nos individuos com autismo, deve-se ter a sensibilidade e percepgao
diferenciada para identificar seus funcionamentos. Nos casos exemplificados, seus
familiares identificam suas necessidades basicas para que tenham uma vida com
qualidade. Joao seria muito mais feliz se pudesse utilizar o banheiro, pois toda vez
que fica sujo é desencadeada uma crise, bem como se automutila quando isto
ocorre, causando-lhe ferimentos. Enquanto para Gabriel, um funcionamento que
seria promoveria mais qualidade a sua vida, seria manter um dialogo, porque
conseguiria socializar e brincar com outras criangas, além de facilitar a comunicagéo
e promover seu desenvolvimento. Ao passo que Felipe tem como melhora de vida
cursar uma graduagao, pois sempre sonhou em ser veterinario. Como afirmado
anteriormente, sao funcionamentos com diferentes graus de complexidade, mas com
o mesmo nivel de importancia. Nao se deve exigir que Jo&do consiga cursar uma
graduacgao, nem pensar que Gabriel e Felipe sdo completos porque sdo capazes de
utilizar o banheiro ou se vestir sozinhos. As capacidades e funcionamentos basicos
de cada sujeito e seus familiares devem ser analisados individualmente. Para os
sistemas funcionais envolvidos, os desafios relatados fariam grande diferenga em
suas vidas e tornariam seu cotidiano mais facil, bem como proporcionariam mais

qualidade de vida.

3.2. AUTISMO E AMBIENTE

Os sujeitos com TEA possuem uma grande ligagado com o meio externo, pois a
maioria necessita de uma certa rotina. Incorporam o ambiente em sua identidade de
tal forma que a mudanca da posi¢cao dos moéveis, da cor de uma parede ou da
disposicdo de algum objeto especifico pode ser suficiente para causar a
desorganizagdo de suas mentes e, consequentemente, desencadear uma crise
nervosa. A rotina € muito importante para os autistas, através dela conseguem

organizar-se para o0 mundo e contextualizar suas atividades. Quando existe uma
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previsdo de mudanca, deve ser realizada uma preparagcao anterior como, por
exemplo, tentar prepara-los, através de fotos e conversa, a mudanga de um
professor, de casa, entre outras coisas.

De acordo com o que foi apresentado, Dias conceitua o self como “uma rede
de processos que se projeta no mundo e néo esta restrito somente ao corpo, mas
também com os sistemas acoplados que formam nossa identidade” (DIAS, 2015,
p.120). Segundo a perspectiva dos funcionamentos e a Teoria da Mente Estendida,
os sistemas acoplados estdo fora dos limites do nosso corpo mas cumprem uma
funcdo cognitiva que a mente ndo é capaz de realizar sozinha se tornando sua
extensao (DIAS, 2015; CLARK; CHALMERS, 1998).

De acordo com o exemplo do primeiro capitulo, Jodo € um menino com
autismo grave e “se mudar o caminho para ir a escola, se ele precisar sentar em
outra cadeira para jantar ou ndo poder dormir com um cobertor especifico, é
desencadeada uma crise em que ele chora, grita e comega a fazer movimentos
diferentes como bater no proprio rosto e morder o préprio brago. Essa crise também
ocorre quando ha mudangas no ambiente, como manter a porta aberta, barulhos
altos e mudanca na posicdo dos moveis”. Compreende-se, neste caso, que o
cobertor, a rotina e 0 ambiente proporcionam organizagao e seguranga mental que o
menino ndo é capaz de realizar sozinho. Podemos considerar, portanto, 0 ambiente
como a extensao da mente de Joao, isto é, sao sistemas acoplados que fazem parte
de seu self (DIAS, 2012). Este é um caso ilustrativo, que representa a maioria das
criangas autistas, ja que grande parte delas apresentam esta relacdo com a rotina e
0 ambiente.

As criancas com autismo apresentam diversas dificuldades, as quais
poderiam ser diminuidas se pudessem ter o complemento cognitivo de objetos
inanimados. Nos casos mais leves de autismo, os chamados sujeitos com sindrome
de Asperger, podem ter uma vida bastante parecida com individuos sem autismo, a
maioria completa a alfabetizacdo e, alguns, apresenta grande possibilidade de
ingressar no ensino superior € no mercado de trabalho. Porém, possuem
dificuldades de relacionamentos, apresentando dificuldade de empatia,
compreensdao de metaforas, piadas e expressdo corporal, muitas vezes nao
entendem quando o interlocutor esta fazendo uma brincadeira ou esta triste. Alguns
individuos utilizam recursos para os auxiliar nesta dificuldade, como aparelhos

eletrdbnicos ou cadernos com expressdes faciais para auxiliar no convivio social.
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Estes objetos realizam a fungcdo que estes autistas ndo conseguem realizar
sozinhos, se alguém retirar este recurso deste individuo, ele podera ficar perdido
socialmente, sem conseguir realizar uma conversa coerente ou contextualizada.
Neste sentido, estes objetos séo sistemas acoplados que fazem parte de seu self, o
autista que os utiliza somado ao objeto sdo um soé sistema funcional (DIAS, 2012;
2015).

No TEA e em outras deficiéncias a linguagem pode estar comprometida,
prejudicando a comunicagdo. Por isso, um dos recursos utilizados, como por
exemplo na abordagem terapéutica PECS, é a comunicagao alternativa através de
figuras que representam agdes e vontades. O individuo com deficiéncia linguistica
utiliza uma placa, um caderno ou quadros no ambiente que frequenta, com figuras
que representam atividades cotidianas que ele gostaria de realizar, como banheiro,
comida, banho, roupas (para troca de roupa), agua e brinquedo (pode especificar
qual brinquedo). Desta forma, o sujeito pode apontar o que deseja para se
comunicar, ou seja, sua linguagem estaria prejudicada, mas sua comunicag¢ao seria
representada pelo dispositivo, auxiliando seus cuidadores a compreender suas
necessidades (MEDEIROS, 2005).

Togashi e Walter (2013) fizeram um estudo onde analisaram a implementagéo
de um sistema de comunicacgao alternativa adaptado do PECS, para autistas, em 40
escolas do municipio do Rio de Janeiro. A analise foi realizada considerando o apoio
recebido em cada solicitagcéo feita pelos alunos e apresentaram um grande aumento
no desempenho e autonomia através deste sistema. Foi observado que a
comunicacao alternativa € essencial no processo de inclusdo escolar do autista, pois
perceberam que mesmo fora das situagdes pedagdgicas, os alunos conseguiram
expressar seus desejos, ndo s6 com a professora, mas também com outros
interlocutores. (TOGASHI; WALTER, 2013). Estas figuras sdo sistemas acoplados
ao self destes autistas que as utilizam para realizar um funcionamento que nao é
capaz sozinho, que consiste em se comunicar (DIAS, 2012; 2015).

Os individuos com autismo possuem uma ligagdo que faz com que
incorporem partes do ambiente em seu self, trazendo-lhes fungbes que ndo sao
capazes de realizar, como a organizagdo e seguranga mental. Bem como utilizam
sistemas acoplados para comunicagéo alternativa, ja que podem apresentar atraso
ou auséncia da linguagem, mas torna a comunicagcdo possivel através destes

dispositivos.
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Os individuos com TEA possuem necessidades especiais em relacdo aos
habitos e ao ambiente, por isso, fazem-se necessarias politicas publicas que
permitam a realizacdo destes funcionamentos. Nos préximos subcapitulos seréo
analisadas as legislagdes e politicas publicas voltadas para o autismo que permitem
a realizacao destes funcionamentos e a deliberacédo acerca do que ainda precisa ser

feito.

3.3. LEGISLAGAO

Apesar dos estudos sobre o autismo comecarem na década de 40 com as
descobertas de Kanner (KLIN, 2006), a primeira lei especifica para os individuos
com autismo foi instituida em 2012, conquistada por Berenice Piana, mae de autista,
que deu seu nome a mesma. Esta da protecdo aos individuos com autismo e os
considera como pessoas portadoras de necessidades especiais, 0os enquadrando
nos mesmos direitos destes individuos (BRASIL, 2012).

Antes da Lei Berenice Piana (sera melhor explicada adiante), de 2012, haviam
algumas leis que visavam as necessidades dos portadores de deficiéncia, porém
n&do abrangiam os individuos autistas. Sdo elas as seguintes:

- Lei 7.853, do dia 24 de outubro de 1989, que
“dispbe sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integracao social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracéo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia - Corde, institui a tutela
jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas,
disciplina a atuacao do Ministério Publico, define crimes, e da outras
providéncias” (BRASIL, 1989).

Esta lei visa a implementagcdo de direitos aos portadores de deficiéncia no
ambito social e educacional.

- Lei 8.899, do dia 29 de junho de 1994, que “concede passe livre as pessoas
portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual” (BRASIL,
1994). Esta lei da o direito da gratuidade para o portador de deficiéncia e seu
acompanhante no transporte publico interestadual.

- Lei 10.048, do dia 08 de novembro de 2000, que “da prioridade de

atendimento as pessoas que especifica, e da outras providéncias” (BRASIL, 2000).
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Esta lei permite que o portador de deficiéncia tenha prioridade nos atendimentos
meédicos, os transportes publicos possuam assentos especificos para os deficientes
e os prédios de uso publico possuam construgdes visando a acessibilidade desta
populacéao.

- Decreto 3.956, do dia 08 de outubro de 2001, que “promulga a Convengao
Interamericana para a eliminacdo de todas as formas de discriminacdo contra as
pessoas portadoras de deficiéncia” (BRASIL, 2001). Este decreto define deficiéncia
como uma restricdo fisica, mental ou sensorial, que limita a capacidade de exercer
uma ou mais atividades essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo
ambiente econ6mico e social, e afirma que estas pessoas ndo devem sofrer nenhum
tipo de descriminacdo, definida como qualquer diferenciacdo, exclusdo ou restricao
baseada, antecedente, consequéncia ou percepc¢ao de deficiéncia presente e/ou
anterior, que tenha o efeito ou a intengdo de interferir no reconhecimento ou
exercicio destas pessoas, seus direitos humanos e suas liberdades.

- Lei 10.845, do dia 05 de margo de 2004, que “Institui o Programa de
Complementagdo ao Atendimento Educacional Especializado as Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, e da outras providéncias” (BRASIL, 2004). Esta lei
promove a universalizagdo do atendimento especializado aos portadores de
deficiéncia cuja situagdo nao permita integracdo em classe regular; garantir a
insercao progressiva dos deficientes em classe comum do ensino regular; e a oferta
de transporte escolar aos educandos portadores de deficiéncia”.

- Decreto 6.949, do dia 25 de agosto de 2009, que “promulga a Convengao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo” (BRASIL, 2009). Este decreto reafirma os direitos dos portadores de
deficiéncia promovendo universalizagao destes e a minimizagao da discriminacgao.

Estas leis acima eram direcionadas aos portadores de deficiéncia, porém os
individuos com autismo ndo eram incluidos neste ambito, pois ndo eram definidos
desta maneira. Nao existia lei especifica para a populagdo autista e ficavam
excluidos dos direitos citados anteriormente.

Berenice Piana, mae de um menino autista que deu seu nome a primeira lei
especifica para esta populagcdo, se motivou a lutar pelos direitos dos autistas
excluidos e com baixa renda que n&o tinham condigdes financeiras de pagar por um
tratamento de qualidade. Mae do menino autista Dayan, se viu desamparada

quando percebeu que, para pagar um atendimento de qualidade, precisaria investir
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muito mais financeiramente do que poderia. Por isso, se esforgou em conseguir
manté-lo em atendimento por 8 anos, percebendo grande melhora. Porém, durante
este tempo, se motivou ao saber dos relatos de familiares de autistas tdo ou mais
severos que Dayan, os quais nao poderiam pagar pelo atendimento. Através da sua
dedicagao, mobilizou autoridades até conquistar a visibilidade para os autistas, ja
que eram invisiveis para a legislacao brasileira (PIANA, 2012).

A Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012, institui a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Esta lei afirma
direitos como saude, inclusdao, educacdo, atendimentos especializados,
especificamente para os autistas e os considera como portadores de deficiéncia,
segundo o Art. 1°, § 2° “A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais” (BRASIL, 2012). Desta forma,
garante a eles direitos que antes ndo eram, como as leis citadas anteriormente
especificas para pessoas com necessidades especiais. As principais conquistas
através desta lei foi o direito a inclusdo escolar, permitindo um acompanhante
durante as aulas e aplicando uma multa as escolas que nao aceitam uma crianca
devido ao transtorno; o incentivo a capacitacdo de profissionais especializados no
atendimento ao paciente e seus familiares, ou seja, as instituicbes de ensino devem
desenvolver estudos, debates, cursos, simpdsios, seminarios, entre outros eventos,
promovendo a formacao e atualizagao dos profissionais para atuar com as criancas
e adolescentes inseridos no espectro autista. Bem como a exigéncia de iniciativas
voltadas a orientacdo e acompanhamento aos pais ou responsaveis do estudante
autista. Portanto, compreendemos que esta lei atende aos funcionamentos basicos
dos individuos autistas (BRASIL, 2012; DIAS, 2015).

Como o autista foi incluido nos mesmos direitos dos outros deficientes, duas
leis muito importantes passaram a beneficia-los: o ECA - Estatuto da Crianga e do
Adolescente, e a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, que serao explicadas e discutidas adiante.

O ECA - Estatuto da Crianca e do Adolescente, que consiste na lei 8.069, de
13 de julho de 1990, dispde sobre os direitos das criangas e adolescente, incluindo
os portadores de deficiéncia, que inclui os autistas, segundo a lei Berenice Piana. O
ECA garante aos portadores de deficiéncia todos os direitos garantidos as criangas
sem deficiéncia, além de direitos especificos como: a ndo segregacdo ou

discriminacdo devido sua deficiéncia; prioridade nos processos de adogao;
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atendimentos educacionais especializados; acesso ao trabalho protegido; prioridade
nos atendimentos, nas acdes e politicas publicas de prevengao e protecdo as
criangas, adolescentes e familiares; estimulo ao acolhimento sob a forma de guarda
de criancas e adolescentes afastadas do convivio familiar; bem como tratamento
individual e especializado em local adequado as suas condi¢des. Os autistas séo
incluidos no estatuto, mas grande parte desses direitos ndo sao atendidos, pois
vemos o preconceito e a discriminagado aos deficientes, dificuldades no processo de
adocgao, educacao, protegao e saude (BRASIL, 1990).

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia), que constitui a Lei 13.146, do dia 6 de julho de 2015, visa
“assegurar e a promover os direitos e as liberdades fundamentais da pessoa com
deficiéncia, visando a sua inclusao social e cidadania” (BRASIL, 2015). O Estatuto
tem a intengdo de promover igualdade e inclusdo, diminuindo as diferengas e
ampliando os direitos das pessoas com necessidades especiais (BRASIL, 2015;
REQUIAO, 2016).

Uma de suas mudancas € a alteragao da definicao de incapacidade, ja que os
deficientes passam a ser considerados relativamente incapazes, tornando-se
possivel casar, constituir relagao estavel e exercer a tutela de outrem. Esta mudanca
tem por objetivo a inclusédo do individuo na sociedade e a retirada do estigma que o
deficiente é inapto a ser responsavel por si mesmo. Isto traz alguns prejuizos, como
a falta da protecdo que antes tinham direito. O que mais tem causado controvérsias
entre os profissionais e pesquisadores é a mudanga das regras da curatela. O
Estatuto exigia um curador que o representasse em atos juridicos que pudesse
praticar. Porém, atualmente o deficiente é considerado responsavel por seus atos. A
regra passa a ser a garantia do exercicio da capacidade legal por parte do portador
de transtorno mental, em igualdade de condigbes com os demais sujeitos. A curatela
passa a ter o carater de medida excepcional, extraordinaria, a ser adotada somente
quando e na medida em que for necessaria (BRASIL, 2015; REQUIAO, 2016).

Outra mudancga significante foi a tomada de decisdo apoiada, que faz com
que o deficiente escolha duas pessoas de sua confianca para que o auxilie a tomar
decisdes importantes de sua vida. O problema desta regra é a possivel duvida dos
auxiliares acerca da melhor decisdo do paciente, bem como a possibilidade de um
conflito entre eles (BRASIL, 2015; REQUIAO, 2016).
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As mudancas que foram feitas através do Estatuto da Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Lei 13.146/2015), tiveram como objetivo principal promover a
autonomia pessoal (capacidade de se autodeterminar e tomar suas proprias
decisdes) dos portadores de deficiéncia diminuindo o estigma de incapacidade, mas
retirou alguns direitos protetivos que antes eles possuiam, como a curatela. Por isso,
utilizando a perspectiva dos funcionamentos, seria mais adequado realizar uma
investigacdo empirica para avaliar a real necessidade (funcionamentos) de cada
individuo portador de deficiéncia (sistema funcional). Pois, existem diversos graus de
complexidade e diversos funcionamentos diferentes. Um portador de deficiéncia
pode ser capaz de se casar, ter filhos e se responsabilizar pelos seus atos e suas
posses. Porém, existem casos mais complexos e com mais necessidades, em que
um curador se torna um funcionamento basico. Um curador pode ser até
considerado um sistema acoplado deste individuo, ja que ele nao teria a capacidade
cognitiva de realizar sozinho suas responsabilidades (BRASIL, 2015; DIAS, 2015;
REQUIAO, 2016).

A inclusdo escolar € um direito dos portadores de deficiéncia e a escola que
exigir um valor maior de mensalidade ou recusar sua matricula devera ser multada
em um valor de trés a vinte salarios minimos (BRASIL, 2012). No préximo
subcapitulo serdo abordados dois exemplos de funcionamentos dos individuos com
autismo que estdo sendo atendidos, ou em processo de ser, que sao: promogao de

educacéo (inclusao escolar) e de lazer (projeto Sessao Azul).

3.4. INCLUSAO ESCOLAR E “SESSAO AZUL”

A inclusao escolar de portadores de necessidades especiais no ensino regular
€ a diretriz principal das politicas publicas educacionais, tanto a nivel federal, quanto
estadual e municipal. Ha mais de uma década, o Brasil discute sobre o assunto, mas
a escola ainda se encontra nos primeiros passos para a real efetivacdo desta
proposta (GALT; PLETSCH, 2004). A grande maioria dos alunos com necessidades
educacionais especiais, atualmente, encontra-se fora de qualquer tipo de escola, o
que configura muito mais uma exclusdo generalizada que a integragao ou incluséo
escolar (MENDES, 2006). O fato de uma crianga portadora de deficiéncia estar
matriculada em uma escola ndo garante educagao de qualidade, pois muitos

professores ndao sao devidamente capacitados e/ou a escola ndo possui estrutura
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adequada para recebé-la. A inclusdo sem as devidas adaptacdes, paradoxalmente,
pode se tornar excludente. Para que a inclusado traga beneficios a crianga com
autismo é necessario que se tenha cuidado, exigindo adaptagdo mutua do aluno e a
escola (BIANCHI; GRACIOLI, 2014). Se necessario, em casos de autismo mais
graves, a crianga pode ter acompanhamento de um mediador escolar, segundo a Lei
12.764 (BRASIL, 2012). Para a boa atuagdo do docente, faz-se necessaria a
ampliacdo de sua formacgao, pois se tratando de diferentes pessoas, € impossivel ter
um mesmo meétodo para todos. Para Bianchi e Gracioli (2014), incluir o autista é o
mesmo que com qualquer outro aluno, a necessidade de “inclusdo” se da somente
porque ainda existe a “exclusido”. Isto ocorre devido anos de uma sociedade que
valorizava somente os individuos cujo trabalho fosse totalmente aproveitado,
consequentemente, os autistas e os outros individuos com necessidades especiais
foram ficando com uma imagem de incapazes e nao puderam fazer parte do grupo
de pessoas consideradas “normais”. O grande desafio do professor que recebe o
aluno autista, € inovar suas formas de trabalho, adapta-las as necessidades da
crianga incluida e ajusta-las ao mesmo conteudo que estiver trabalhando com as
demais, pois na inclusdo escolar, o conteudo deve ser flexivel visando atender o
aluno com necessidades especiais, porém nao deve ser diferente, para nao ferir a
funcado da inclusdo (BIANCHI; GRACIOLI, 2014).

“Ensinar em uma perspectiva inclusiva requer uma
ressignificacdo no sentido do que é educar, de qual € o papel do
professor e da escola neste processo. Isso porque uma preparagao
voltada para esse tipo de atuacdo provoca uma reforma dentro da
proposta escolar, ja que se fosse diferente ndo haveria necessidade

desse aperfeicoamento profissional uma vez que bastaria manter
tudo como sempre foi” (BIANCHI; GRACIOLI, 2014, p. 131).

A inclus&o escolar € uma politica que tem como objetivo garantir crescimento
pessoal e integragdo na vida social dos alunos portadores de deficiéncia. Por isso,
exige um conjunto de recursos que a escola regular precisa disponibilizar para
atender a diversidade de seus alunos surgindo como mediadora natural (SILVA,
2010).

A partir da inclus&o escolar como um movimento mundial, as escolas de todo

o mundo precisaram tomar as providencias necessarias para possibilitar a insergao
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de criangas portadoras de deficiéncias em classes ja existentes, algumas vezes com
grande numero de alunos e com professores sem formacgao suficiente. A melhor
opg¢ao, para muitas escolas, foi inserir um profissional especializado que
acompanhasse as criancas em sala de aula, no Brasil, chamado de mediador
escolar. A principal fungao deste é ser o intermediario entre o aluno deficiente e as
situagbes em que ela apresente alguma dificuldade na escola. Deve haver uma
parceria entra a escola e este profissional, para que sejam estabelecidas metas
realistas acerca do desenvolvimento da crianca incluida, o mesmo deve ser um
auxiliar no processo de inclusdo do aluno e nao o professor principal, deve ter total
circulagao favorecendo outra visdo da educacéo e inclusdo do aluno em sociedade,
e nao deve ficar excluido junto com a crianga nas salas de aula. A realizagdo desta
pratica proporciona melhor desenvolvimento da aquisicdo de linguagem e
habilidades sociais no ambiente escolar, aumentando o estimulo em seu cotidiano,
diferente da estimulagdao em consultério (MOUSINHO et al., 2010).

A inclusédo escolar é um grande avango na educagao dos individuos com
autismo, apesar das escolas ainda se apresentarem despreparadas. Relacionando
com o referencial tedrico desta pesquisa, a perspectiva dos funcionamentos, deve
ser feita uma investigagdo de cada caso para que sejam analisados os
funcionamentos basicos de cada sistema funcional, neste caso, o individuo autista.
Podemos considerar o mediador escolar como um sistema acoplado deste sujeito, ja
que permite que o autista realize funcionamentos que ndo conseguiria sozinho,
como se relacionar, realizar atividades em sala e se concentrar. A crianga autista
somada ao mediador sdo somente um sistema funcional, por isso é necessaria a
presenga do mesmo em sala de aula, o que muitas vezes n&o ocorre devido regras
da escola e/ou condi¢des financeiras da familia. Em alguns casos, a inclusao escolar
se transforma em exclusdo, pois os individuos com autismo ndao conseguem
participar das atividades realizadas com os outros alunos. Cada crianga deficiente
deve ser analisada para saber qual a melhor forma de realizar o processo de
inclusdo, como Mousinho et al. (2010) afirma no seguinte trecho:

“As criangas devem ser comparadas com elas mesmas,
avaliando quais habilidades foram desenvolvidas num determinado
espaco de tempo. Portanto, apesar de apresentarmos uma gama de
sugestbes para favorecer a adaptagdo da crianga ao ambiente

escolar e do ambiente escolar a crianga, é fundamental que todos os
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envolvidos no processo tenham conhecimento e sensibilidade para
identificar o que é especifico para cada aprendiz. > (MOUSINHO,
2010, p. 105)

Nos casos ilustrativos do primeiro capitulo, sdo apresentadas as estratégias
adotadas para a educagédo dos sujeitos autistas ilustrados. Jodo, autista grave,
permanece na escola somente duas horas por dia, dois dias por semana, com a
presenca da mae, em classe especial, ou seja, uma classe somente com alunos
portadores de deficiéncia. Esta forma de inserir a crianga autista na escola é muito
frequente, porém, ndo é eficiente. Permanecendo pouco tempo na escola, ndo é
possivel manter uma rotina de atividades, bem como o desorganiza em relagao ao
habito diario, pois alguns dias ira para a escola e outros dias ndo. Por isso, mesmo
que seja frequente uma classe especial inicialmente, mas ap6s a adaptagdo do
mesmo no ambiente escolar, deve ser realizada a inclusdo em classe regular,
sempre com a presenca do mediador. Seria fundamental para o aprendizado de
Joao sobre socializagdo e o aprendizado das outras criangas sobre o respeito as
diferencgas.

Gabriel, autista moderado, estda em classe regular com mediador escolar,
permanece em um método educacional que permite que seja constantemente
estimulado mantendo sua rotina, com seu sistema acoplado em sala de aula, o
mediador, que permite a realizacdo das mesmas atividades que o resto da turma,
interagindo socialmente e amenizando suas dificuldades, através de explicagdes e
atencao exclusiva.

Felipe, autista leve, permanece em classe regular sem mediador todos os
dias na parte da manha, apresenta dificuldades de aprendizagem e de socializagao.
Este método permite que o menino tenha a rotina de ir para a escola todos os dias e
seja constantemente estimulado, porém ele possui algumas dificuldades comuns do
transtorno, que seriam diminuidas através da presenga de um mediador escolar.
Este profissional poderia auxilia-lo na aprendizagem e na socializagdo (somado com
tratamentos da equipe multiprofissional). Felipe ndo € um sistema funcional completo
sem a presenca de um sistema acoplado, um mediador escolar. Desta forma,
compreendemos que cada caso possui suas particularidades e todos necessitam de

uma atencao especial quando se trata de educacao.
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Além de ser incluido na escola, apresentaremos outro funcionamento que
esta sendo atendido quando se fala dos individuos com autismo. No primeiro
capitulo, ficou evidente que o ambiente esta intimamente ligado as fungdes
cognitivas dos autistas e algumas atividades que podem parecer simples para
algumas pessoas podem desencadear uma crise nervosa para estes sujeitos como,
por exemplo, a ida ao cinema.

Existe um projeto chamado “Sess&o Azul” que realiza sessbes de cinema
adaptadas a este publico. Seus idealizadores permaneceram anos escutando os
problemas dos familiares em ter convivio social, devido os ambientes n&o
oferecerem conforto para as criangas autistas, além do receio do preconceito que
enfrentariam. Ao pesquisar, perceberam que nao havia muitas op¢des de lazer para
estas familias na cidade do Rio de Janeiro. Por isso, investiram em um ambiente
customizado segundo as demandas do TEA, visando promover um ambiente de
lazer para os mesmos e seus familiares.

Este projeto consiste em sessdes de cinema adaptadas para criangas com
disturbios sensoriais e suas familias, de forma que estas funcionem como um
treinamento para que se acostumem e utilizem outras sessdes de cinema
futuramente. Além disso, realiza a fungcdo de uma extenséo do trabalho terapéutico,
ja que existem profissionais voluntarios qualificados participando das sessdes.
Durante a exibicao do filme, a sala permanece com as luzes acesas e o0 som mais
baixo, e as pessoas podem circular no interior da sala, permitindo que as criancas
brinquem, gritem e cantem. Este projeto € de iniciativa privada de duas psicdlogas e
um gerente de projetos (marido de uma das terapeutas). Os depoimentos das
familias que assistiram as sessbes azuis sdo sempre refletindo muita gratidao,
mostrando como € importante um projeto que vise as necessidades dos individuos
autistas e suas familias.

No projeto Sessao Azul, os idealizadores pesquisaram quais funcionamentos
basicos poderiam proporcionar a esses individuos e concluiram que consistem em:
desfrutar de lazer, conviver com a familia e interagir adequadamente com o
ambiente. Perceberam que o ambiente € um sistema acoplado para o autista e
proporcionou-lhes um ambiente agradavel que corresponda as suas necessidades.
Portanto, podemos afirmar que este € um projeto que corresponde aos objetivos da
perspectiva dos funcionamentos € € um avango para a populagao autista e seus

familiares.
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A inclusdo escolar e o projeto Sessdo Azul proporcionam alguns
funcionamentos basicos dos individuos com autismo e seus familiares, pois
perceberam a individualidade de cada sistema funcional e respeitaram suas
necessidades visando |hes proporcionar uma vida com qualidade. Porém, admitimos
que ainda é pouco para estas familias e individuos. No proximo subcapitulo, iremos
deliberar sobre o que falta e 0 que pode ser feito em relacdo as politicas publicas
para que esta populagéo seja beneficiada.

3.5. 0 QUE FALTA?

O livro Retratos do Autismo no Brasil, relata as dificuldades dos autistas e
seus familiares, bem como realiza uma pesquisa em algumas instituicbes que os
acolhe. Neste livro, ha uma carta (anexo1), que foi publicada no jornal O Estado de
Sao Paulo em 22 de outubro de 1985, da presidente da AMA, acerca das
dificuldades enfrentadas pelos autistas e seus familiares. Através desta carta
percebemos que os funcionamentos basicos destas familias ndo estavam sendo
atendidos, sao eles: ter maior visibilidade do governo para as associagdes; obter
acesso a um trabalho de diagndstico, intervencéo precoce do Ministério da Saude e
Previdéncia Social; ser fornecido recursos do Ministério da Educagdo para a
formacao de classes especiais; receber apoio financeiro imediato e a longo prazo; e
de ganhar apoio e compreensdo da comunidade sobre o transtorno (ANDRADE,
2013).

Apesar da carta citada ser de aproximadamente 30 anos atras, € notdrio que
pouco avangcamos no que diz respeito aos funcionamentos dos autistas e suas
familias. Ainda falta muito para que sejam realmente inseridos na comunidade moral
e possam ter uma vida plena. Siklos e Kerns (2006) fizeram um estudo o qual
analisaram as necessidades dos portadores de deficiéncia, como Down e TEA, que
nao sao atendidas. Nesta pesquisa os pais relataram que as principais dificuldades
sdo: a falta de ajuda financeira; necessidade de apoio e suporte em relagdo ao
futuro; escassez de acompanhamento profissional constante (nomeadamente nas
férias da escola); acesso terapias ocupacionais e comportamentais; e escassez
programas e atividades para os filhos durante os fim-de-semana e depois das aulas.

Relatam também a necessidade de programas sociais que possam levar seus filhos
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em hora de lazer, ou seja, em momentos que ndo estdo em terapia (SIKLOS;
KERNS, 2006).

Ainda faltam politicas publicas voltadas especificamente para esta populacéo,
ja que o Transtorno do Espectro Autista possui suas particularidades e necessidades
em relagao a outras deficiéncias, além das diferengas entre os graus de severidade
dentro do transtorno, como exemplificado nos casos ilustrativos do primeiro capitulo.
Deve-se permitir e disponibilizar a permanéncia dos sistemas acoplados dos
individuos com autismo em salas de aula, como os recursos de comunicacao
alternativa e o mediador escolar. Estes sao fundamentais para uma inclusao
adequada no sistema educacional regular, pois a forma que esta sendo idealizada
(deficiente inserido em uma turma grande com apenas um professor sem preparo e
sem adaptacdo) pode ser uma forma extremamente excludente. Como foi
demonstrado anteriormente, o sistema acoplado faz uma fungédo cognitiva que um
individuo ndo é capaz de realizar, por isso deve ter o mesmo valor de um sujeito que
nao o necessite (DIAS, 2012; CLARK; CHALMERS, 1998).

Ter lazer € um funcionamento basico que a populacdo autista ndo tem
acesso, pois quando é falado deste transtorno, sao referidos aos tratamentos,
equipes, educagao, porém nao possuem formas de distracdo. Os familiares que
participaram do projeto Sessao Azul relatam a felicidade de permanecer em um local
onde nao sao encarados com preconceito e afirmam que precisavam deste
momento. Este projeto € como uma sessdo de cinema comum, O ingresso é
comprado e ocorre em cinemas comuns que estédo localizados em shoppings, desta
forma, algumas populagbes mais carentes financeiramente ndo conseguem ter
acesso a este tipo de lazer. Faz-se necessarios projetos de inclusdo destes
individuos, sem custo financeiro, por iniciativa governamental, acessivel a toda
populacdo. Projetos extraescolares para estas criangas ndo vao beneficiar somente
por ser um momento de lazer, mas alguns (como danga e esporte, por exemplo)
podem facilitar a socializacdo, coordenacdo motora, respeito as diferencas e a
interacao familiar.

O acesso ao diagnéstico e a intervengao precoce ainda é muito dificil para os
autistas e seus familiares. Pois, apesar da conscientizacdo e do numero de
diagnosticos serem crescentes, ainda s&o insuficientes, atrapalhando o
desenvolvimento e o tratamento destes individuos. Nao existe uma instituicao

publica especifica para o TEA, como o INES - Instituto Nacional de Educacéo de
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Surdos e o Instituto Benjamin Constant, instituto especifico para deficientes visuais.
Logo, ndo existe um local especifico para os estudos, pesquisas e diagnosticos
nesta area. O autismo € uma deficiéncia com suas particularidades, que se
diferencia das demais, e como citado anteriormente, dentro do espectro eles
possuem diferengas significantes. Por isso, mesmo que outras instituicdes também
atendam estes individuos, uma instituicdo especifica faria diferenca nas pesquisas e
atendimentos. Além da escassez de instituicbes publicas que atendem portadores
de deficiéncia (incluindo TEA), dificultando o acesso ao diagndstico e a intervencéao
precoce.

A perspectiva dos funcionamentos propde uma visao individualizada de cada
sistema funcional, permitindo que os agentes morais compreendam a necessidade
de cada sujeito autista e, consequentemente, seus funcionamentos sejam atendidos
dentro de suas possibilidades. Neste sentido, ndo havera a generalizagdo das
necessidades, que é algo que ocorre atualmente, pois quando é falado do
transtorno, as politicas publicas n&o valorizam suas diferengas. Esta teoria afirma
também que néo se deve projetar a perspectiva do agente moral do que consiste em
uma vida plena nas necessidades desses individuos, evitando um provavel

sentimento de frustracdo e incapacidade.
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CONSIDERAGOES FINAIS

O autismo é um transtorno que comecou a ser estudado por Kanner em 1943
(KLIN, 2006). Nao possui causa definida, prejudica a comunicagao social e
apresenta comportamentos restritos e repetitivos (APA, 2013). Segundo o DSM-V,
se classifica em graus trés graus de severidade: leve, moderado e severo. Apresenta
também muita dificuldade na comunicacéo e na linguagem, se tornando é dificil
compreender as necessidades destes individuos (APA, 2013).

A perspectiva dos funcionamentos € a teoria mais inclusiva que foi estudada,
ja que insere o termo sistema funcional, definido como “um conjunto dos processos
funcionais que caracterizam uma entidade, somado aos estimulos e respostas
oferecidos pelo organismo” (DIAS, 2015, p.31). Desta forma, sao incluidos em suas
consideragdes todos os seres vivos, ambiente e até objetos inanimados, pois podem
ser sistemas acoplados dos sistemas funcionais. Dias afirma que a mente nao esta
restrita somente ao corpo, alguns objetos fazem a fungédo de sua extenséo, isto &,
realizam uma fungdo cognitiva que nédo é possivel realizar, como um recurso de
comunicacao alternativa ou um mediador escolar para um autista. Por isso, o
individuo somado ao seu sistema acoplado, se torna um so sistema funcional. A
perspectiva dos funcionamentos, afirma que cada sistema funcional possui sua
individualidade e suas necessidades especificas. Deve ser feita uma investigacao
empirica com os envolvidos de cada caso para que sejam compreendidos quais os
funcionamentos basicos de cada sistema funcional (DIAS, 2015).

E necessario avaliar cada caso de TEA para que sejam analisados seus
funcionamentos basicos. De acordo com seu grau de severidade, suas
necessidades podem ser diferentes, pois para um autista grave sua maior conquista
pode ser vestir uma roupa sozinho, e para um autista leve, terminar um curso de
graduagcdo. N&o se deve generalizar para que seja evitado um sentimento de
frustracdo ao esperar um funcionamento que exceda a capacidade do sistema
funcional ou que n&o corresponda as suas necessidades.

Ser incluido na escola e participar de uma sessao de cinema através da
Sessao Azul sido exemplos de funcionamentos atendidos. Foi constatada a
necessidade de o aluno incluido permanecer na sala de aula junto com seu sistema
acoplado, o mediador escolar. A Sessdo Azul € um projeto de iniciativa privada que

adapta o ambiente do cinema (luzes acesas, podem circular pela sala e som mais
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baixo) para as criangas com autista assistirem os filmes com seus familiares. Este
projeto tem um bom resultado porque advém da percepgdo que o autista, como
sistema funcional, incorpora o ambiente em seu self e possui estes funcionamentos

basicos.

Apesar da inclusdo escolar e da Sessao Azul, ainda faltam politicas publicas que
visem especificamente os individuos autistas, pois ndo possui nenhuma instituicao
especializada para esta populagao ou projetos que promovam lazer de forma mais
acessivel aos autistas e seus familiares. As escolas nao disponibilizam a presenca
do mediador escolar de forma gratuita, apesar de ser clara a importancia para os
autistas e a Lei 12.764 permitir sua presencga, por isso os familiares que néo
possuem condigdes financeiras, retiram os alunos das escolas. Logo, se faz
necessaria a disponibilidade deste profissional de forma gratuita através de politicas
governamentais.

Também é necessario que haja um aumento no numero de pesquisas na area
do TEA para que sejam identificados e compreendidos os funcionamentos basicos
para esta populacao de forma empirica.

Através da perspectiva dos funcionamentos, os individuos com autismo
podem ter uma visibilidade diferenciada, como sistemas funcionais que necessitam
de uma analise individualizada, através da sensibilidade e acuidade perceptiva
aumentada, bem como suas necessidades sejam compreendidas e,

consequentemente, correspondidas.
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ANEXO 1. Carta publicada no jornal O Estado de Sao Paulo em 22 de outubro
de 1985

Autismo (sindrome ou doenga?) OESP 22/10/1985

“Sr.. Somos pais sofridos e vamos perdendo as forgas no longo caminho que
passa pelo diagndstico de nossos filhos - criangas autistas - e estende-se por todos
os dias da existéncia. O autismo (sindrome ou doenga?) € um problema ainda
desconhecido, de tratamento paciente e resultados lentos, as vezes imperceptiveis. A
rotina da escola e 0s constantes cuidados que essas criangas exigem nos esgotam, e
as dificuldades nos levam ao desédnimo. Mas o que assusta ainda mais, preocupagcdo
de dia e de noite, é o futuro sombrio que nos ameaca, um futuro sem perspectivas e
sem esperangas. Outros paises criaram associagbes que nasceram, cresceram e
vém cumprindo seu papel sob o amparo do governo e da sociedade, permitindo aos
pais viver e trabalhar sem a intranquilidade de um dia-a-dia comprometido e, na
medida do possivel, confiantes no futuro. Nos também fundamos a nossa associagéao
em S&o Paulo - a AMA (Associagdo de Amigos do Autista) -, mas aqui a realidade
tem sido outra, muito mais dificil, peso quase insuportavel. Fazendo um balango
desses dois anos de luta (nossa associagéo foi fundada em agosto de 1983 por um
grupo de pais e amigos de criangas autistas), vemos que muita gente nos tem dado
sua ajuda e incansavel solidariedade. Somos extremamente gratos, mas ainda é
muito pouco em vista do tamanho de nosso problema. Comegamos trabalhando nos
fundos de uma pequena igreja batista da Zona Sul e de la mu - damos para a rua do
Paraiso, 663, onde nosso nucleo mantém agora 13 alunos, em meio periodo. Eles
exigem atencdo ininterrupta, cuidados especiais, muita paciéncia e, sobretudo, amor.
E tudo isso recebem de nossa equipe pedagogos, assistentes sociais,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, psicologos e seus auxiliares, mas as
despesas sédo grandes demais. A proporgdo é de um profissional para cada crianga.
Tivemos, em setembro, um custo de Cr$ 13 milhées e recursos que ndo chegaram a
Cr$ 5 milhbes, o que significa um déficit mensal de Cr$ 8 milhées, que se repete e
cresce. Olhando para o futuro de nossa Associagdo chegamos a conclusédo de que
ele é tdo incerto e sombrio quanto o de nossos filhos. Pedimos socorro. E o que
queremos € apenas atencdo, e alguma ajuda para estas criangas imprevisiveis,

distantes, estranhas. Precisamos do governo e da comunidade. Do governo pedimos
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o0 reconhecimento para nossa Associacdo como entidade de utilidade publica,
assisténcia do Ministério da Saude e da Previdéncia Social para um trabalho de
diagnostico precoce e tratamento, recursos do Ministério da Educagdo para a
formacdo de classes especiais, apoio financeiro imediato e a longo prazo. N&o
queremos funcionar apenas como nucleo escolar e de treinamento. Temos também
que partir para a pesquisa, Unica saida possivel para mergulhar nesse mistério
terrivel que € o autismo. Da comunidade, esperamos compreensdo para nosSsos
filhos que as vezes incomodam tanto, solidariedade para com a nossa causa e ajuda
financeira para levarmos adiante nossa luta. Somos 200 mil brasileiros que estendem
as mados - os 60 mil autistas, e suas familias. Nem tantos que seja impossivel
socorrer, nem tdo poucos que nao valha a pena pensar. Ana Maria Serrajordia Ros
de Mello, presidente da Associagcdo de Amigos do Autista. ”

(ANDRADE, 2013, p. 16-18)



