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APRESENTACAO

De acordo com a Organiza¢do Pan-Americana de Saude (2017), estima-se que 1 (uma) em
cada 160 (cento e sessenta) criancas seja autista'. Apesar dessa grande representatividade, milhares
de pessoas com autismo ainda enfrentam obstdculos para receber o diagndstico, ter acesso &
educacdo regular numa perspectiva inclusiva, ao lazer, ao mercado de trabalho, & sadde, além de
barreiras atitudinais (preconceito), uma vez que a sociedade as marginaliza, ndo reconhecendo suas
potencialidades e possibilidades.

Ciente desse cendrio, o Ministério Publico de Santa Catarina (MPSC) identificou a necessidade
de desenvolver campanha interinstitucional que promovesse conscientizacdo sobre o assunto e
disseminasse informagdes acerca dos direitos das pessoas com autismo, surgindo, assim, a campanha
“Nas entrelinhas do autismo”.

A cartilha, ora apresentada, faz parte dos materiais que integram a referida campanha e tem
como principal objetivo dialogar com os familiares de crian¢cas e pessoas com autismo, trazendo
informacdes importantes sobre essa vivéncia, que inicia no diagndstico, mas vai além, envolvendo
a proépria percepcdo sobre a experiéncia da deficiéncia e o exercicio de direitos, como o acesso &
educacdo, d autodeterminacdo, ao lazer, & saude e outros.

Ainda, é de suma importdncia destacar que a construcdo desse material se deu de maneira
coletiva. Contamos com a preciosa participacdo de familiares, profissionais que atuam na inclusdo
escolar e na rede de reabilitacdo, Organizacdes Ndo Governamentais e, sobretudo, em atencdo ao
lema da Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia “nada sobre nds, sem
nods”, com a necessdria e indispensdvel contribuicdo ativa de autistas. Acreditamos e reforcamos que
hoje ndo se pode mais falar sobre as pessoas com deficiéncia e pessoas autistas, mas, sim, com essas
pessoas, sendo, nesse sentido, suas vozes partes constitutivas e fundamentais desse didlogo.

Esperamos que vocé goste e faca uma boa leitura.

1 Disponivel em: https://www.paho.org/bra/index.php?ltemid=1098 °
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1. O QUE E O AUTISMO E QUAIS SAO SUAS PRINCIPAIS
CARACTERISTICAS?



Antes de adentrar na discussdo sobre “o que é o autismo?”, é importante compreender que,
de uma maneira mais ampla - conforme se verd também no “Capitulo sobre Direitos” autistas sdo
pessoas com deficiéncia e, por consequéncia, o modo como os compreendemos decorre da forma
como entendemos e valoramos socialmente a experiéncia da deficiéncia em si. Assim, para que
possamos responder “o que é o autismo”, necessariamente precisamos refletir sobre o modelo médico
e 0 modelo social da deficiéncia - que sdo diferentes formas de compreender esta Ultima.

O primeiro, como o préprio nome indica, tem como foco da discuss@o da deficiéncia o corpo
e a lesdo - nesse caso vista como “falta”. Para este modelo, a experiéncia da deficiéncia ¢ uma
consequéncia da pessoa em si, do seu corpo e da sua forma de ser e estar no mundo, que foge de um
, tais caracteristicas s@o vistas como aquelas responsdveis por

|”

“padrdo” estabelecido como “norma
restringir a participa¢cdo social dessas pessoas.

A deficiéncia, por esse prisma, é descontextualizada, sendo concebida como algo ruim, uma
catdstrofe e um imprevisto isolado, desprendido de qualquer ligacdo com questdes sociais. Segundo
este modelo, a exclusdo vivida pelas pessoas com deficiéncia é fruto, unicamente, delas mesmas e
o foco da abordagem é sempre em busca da reabilitagdo e da corre¢do, para a maior aproximagcdo
possivel de um padrdo de “normalidade”?

Na contramdo dessa concepcdo, o modelo social da deficiéncia - que emerge, sobretudo, do
movimento politico das pessoas com deficiéncia - compreende a deficiéncia como uma construcdo
social, advinda da relagdo de uma pessoa com uma sociedade que ndo acolhe sua variag¢do corporal,
ou seja, decorrente da reunido de duas condi¢cdes indissocidveis, quais sejam, a pessoa, em sud
integralidade, e as barreiras fisicas, comunicacionais, econdmicas, atitudinais e sociais impostas pela
sociedade em que ela estd inserida’. A respeito do assunto, escreve Debora Diniz:

[...]. Houve, portanto, uma invers@o na légica da causalidade da deficiéncia
entre o modelo médico e o modelo social: para o primeiro, a deficiéncia era
resultado da lesd@o, ao passo que, para o segundo, ela decorria dos arranjos

2 Sobre o assunto, ler “O que é deficiéncia”, de autoria da Débora Diniz. Disponivel para acesso em: http://www.museusacessiveis.com.br/arquivosDown/20190204153017_o_que_c©_
deficic®ncia_-_dc©bora_diniz.pdf
3 Sobre o assunto, ler “Género e deficiéncia: intersecdes e perspectivas”, de autoria de Adriano Henrique Nuernberg e Anahi Guedes de Mello. Disponivel para acesso em: https://doi.

org/10.1590/50104-026X2012000300003



sociais opressivos as pessoas com lesdo. Para o modelo médico, a lesdo levava
a deficiéncia; para o modelo social, sistemas sociais opressivos levavam pessoas
com lesdes a experimentarem a deficiéncia*.

Atualmente, apesar do modelo social ser reconhecido por normas juridicas nacionais e
internacionais e amplamente difundido e reivindicado pelo movimento de pessoas com deficiéncia,
é, de modo geral, o modelo médico que orienta o “senso comum”, levando, como veremos mais &
frente, a constantes discriminagcdes e atos de violéncia e desrespeito aos direitos das pessoas com
deficiéncia. Ademais, tal forma de compreensdo, por certo, acaba impactando significativamente na
resposta dada de modo habitual & pergunta que ora pretendemos responder: o que € o autismo?

Olhado pelo prisma do modelo médico, seria possivel dizer que o autismo é um “problema de
saude”, relacionado & forma como o cérebro desse grupo funciona. Definimos, assim, a pessoa, por
aquilo que supostamente Ihe “falta” ou que “desvia” de um padrdo que se considera “normal”, no
caso um determinado funcionamento cerebral que reflete num jeito tipico de ser, expressar-se, falar,
agir, entre outros. Nesse ponto, poder-se-ia dizer, por exemplo, que “pessoas autistas costumam ndo
demonstrar interesse em se relacionar socialmente com outras pessoas”.

Podemos, todavia, analisar essa mesma situacdo pela perspectiva do modelo social, entendendo
a deficiéncia como relacional, e, nesse sentido, dizer que “pessoas autistas costumam expressar seu
interesse em relacdes sociais de um jeito préoprio”, talvez por comunicacdo alternativa, talvez sem
toque fisico ou com muitos abragos ou, ainda, de outras maneiras, mas fazendo tal descricdo sem
atribuir, como na frase anterior, & diferenca na forma de se expressar um ndo desejo de se relacionar
com o outro.

Em resumo, o autismo, pelo ponto de vista do modelo social, representa uma variacdo humana,
uma caracteristica que constitui a pessoa, assim como a raca/etnia, classe social e orientacdo sexual.
Nesse ponto, cabe destacar que o compreender desse modo ndo significa negar que dificuldades
possam existir, como, por exemplo, com uma possivel hiperseletividade alimentar e questdes
relacionadas ao sono ou & sensibilidade/ao toque, mas, sim, concebé-las numa perspectiva diferente,
ou seja, ndo como “problemas” ou resumindo a pessoa a tais caracteristicas®.

4 DINIZ, Debora. O que é deficiéncia. SGo Paulo: Brasiliense, 2007 (pg. 23).
5 Sobre o assunto, ler “A contribuicdo do modelo social da deficiéncia para compreenséo do Transtorno do Espectro Autista”, de autoria de Solange Cristina da Silva, Marivete
Gesser e Adriano Henrique Nuernberg. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.5965/1984317815022019187.



O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é, assim, num sentido amplo, caracterizado por diferengas
de interacdo e comunicacdo, que podem vir associadas a alteracdes sensoriais, comportamentos
estereotipados e/ou interesses especificos. Essas caracteristicas costumam aparecer antes dos 3
(trés) anos de idade, podendo ser percebidas, em alguns casos, jd nos primeiros meses de vida ou,
ainda, principalmente em razdo da falta de informagdo sobre o assunto, na fase adulta.

Em acréscimo, cabe destacar que, sendo o TEA um transtorno n&o categorial marcado pela
variedade de suas manifestacdes - por isso, inclusive, a presenca do termo “espectro” -, cada pessoa
com autismo tem caracteristicas préprias, relacionadas ou ndo com o Transtorno do Espectro Autista.
Todavia, com o intuito de auxiliar os familiares e as pessoas adultas na decisdo de procurar equipes
especializadas para o diagndstico, podemos citar algumas caracteristicas por vezes partilhadas entre
autistas, entre as quais:

1: manifesta¢do ndo padronizada da orienta¢do social, como, por exemplo,
ndo responder ao chamado do préprio nome;
2: prefere ndo fazer contato visual com outras pessoas;

3: ndo antecipa posturas ou movimentos, por exemplo, ndo levantam os
bracinhos quando os pais v@o pegar no colo;

4: dificuldade de comunicac¢do. Pode se comunicar por meio da escrita ou de
outros recursos de comunicacdo, que ndo verbais;

5: repete palavras ou frases (ecolalia);

6: usa os pais, cuidadores, pessoas proximas para demonstrar o que desejam,
como levar a mde até o bebedouro quando estd com sede;

7 gosta de fazer sempre os mesmos movimentos, seja com as mdos, os brag¢os
ou outras partes do corpo, como ficar na ponta dos pés, estalar os dedos ou se
balang¢ar de um lado para o outro frequentemente (estereotipias);



8: pode se sentir incomodado com afagos ou outros tipos de contato fisico ou,
ao contrdrio, adora abragar, receber cécegas, estar embaixo de vdrias cobertas
ou almofadas (hiper ou hipossensibilidade);

9: gosta de fazer as coisas, no seu dia a dia, seguindo uma mesma roting;

10: prefere brincar com o mesmo brinquedo ou se apega a algum outro objeto
especifico;

1: incomoda-se com som alto e luz forte ou, o oposto, tem fascinagdo visual
por luzes ou movimentos continuos, a exemplo do girar da hélice do ventilador
e da musica; e

12: pode parecer ndo sentir dor ou temperatura e/ou cheira/toca bastante os
mesmos objetos;

Porém, ATENCAO, essas preferéncias e caracteristicas séo apenas indicativos, de tal modo que
a identificacdo com essas, em maior ou menor grau, ndo necessariamente significa que a crianca
ou o adulto seja autista. Por esse motivo, € importante que o diagndstico seja sempre feito por
equipe multidisciplinar, composta por profissionais especializados, a partir da utilizacdo de técnicas
especificas.

" Escuto o que me falam, mas acho um pouco desconfortdvel olhar nos
olhos. Adoro musica, mas me assusto com barulhos estridentes. Gosto
de sentir o gosto de todas as coisas, mas conto com a sua ajuda para
me impedir quando isso puder me prejudicar de alguma maneira. Tenho
dificuldades de lidar com o abstrato e entendo melhor através de frases
curtas e uso de imagens. Sinto tudo com muito mais intensidade do que
demonstro. (Valentina e seu pai, Claudio) 99






2. SUSPEITO QUE MEU FILHO TENHA AUTISMO, QUEM
DEVO PROCURAR?



Desde os primeiros dias de vida, a crian¢ca deve ter acompanhamento médico, que pode
ser realizado na rede publica (Unidades Bdsicas de Saude), em servicos de convénios ou na rede
particular. Ao perceber alguns dos sinais descritos no primeiro Capitulo, aconselha-se a familia ou a
proépria pessoa quando adulta a procurar atendimento na rede de saude, que, quando devido, fard o
encaminhamento para avaliagdo de umaequipe de profissionais especializados no servigo de referéncia
de seu municipio, que pode ser um Centro de Atenc¢do Psicossocial Infantil (CAPSI), Associacdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE), organizacdes especializadas (por exemplo, ONGs), Associacdes
de Pais e Amigos dos Autistas (AMAs), Fundac¢do Catarinense de Educacgdo Especial (FCEE) ou outros
servigos publicos disponiveis na localidade.

O autismo tem remédio ou tratamento?

Inicialmente, é importante ressaltar que o Transtorno do Espectro Autista ndo € uma doenca,
mas uma condi¢do inerente & diversidade humana e que, portanto, ndo hd nem se deve buscar
uma cura. Assim, inexistem medicamentos especificos para o autismo, todavia remédios podem ser
receitados quando hd outras questdes associadas, como, por exemplo, a hiperatividade ou a presenca
de comportamentos estereotipados ou repetitivos, desde que estes estejam, de fato, causando dano
G saude ou & qualidade de vida da pessoa autista. De toda forma, o uso de medicamentos deve
sempre seguir recomendacdo médica expressa.

Quanto & reabilita¢cdo, terapias podem ser feitas para ajudar no desenvolvimento da pessoaq,
potencializando suas habilidades e garantindo qualidade de vida. Os diferentes métodos terapéuticos
podem ser usados sozinhos ou em conjunto. Um método pode trazer bons resultados para uma
pessoa, mas ndo para outra, isso porque, ainda que haja possiveis semelhancas, cada pessoa é Unica
e tem seus gostos e suas afinidades. Nesse contexto, as terapias devem ser pensadas considerando
cada individuo, em sua integralidade, ou seja, seus sentimentos, comportamentos, sua relagdo com a



familia, escola, comunidade etc.

Ademais, é importante compreender que as criancas e os adolescentes com autismo, assim

como todos os outros, precisam brincar, divertir-se, fazer atividades de lazer ndo relacionadas as
terapias, bem como estarem inseridas na sociedade e frequentarem a rede regular de ensino®.

eSS W, S

A familia também precisa de ajuda?
Sim, em raz@o do preconceito para com as pessoas com deficiéncia, entre elas a pessoa com
autismo, ainda latente em nossa sociedade, bem como da falta de informagdo sobre o assunto, pode

ser muito dificil para os pais receberem o diagndstico de autismo de seu(s) filho(s) e/ou sua(a) filha(s).

" Passamos por um processo de luto. Perdemos o filho que achdvamos que

6 Toda crian¢a e adolescente, com ou sem autismo, deve estar matriculada/o na rede regular de ensino. Assim, caso alguma escola, seja publica ou privada, negue a matricula de sua filha

tinhamos, com o qual sonhamos e para o qual criamos expectativas de
uma vida neurotipica. Precisamos aprender a conhecer o filho que nasce
apods o diagndstico. Preocupamo-nos com seu futuro, somos assombrados
com o medo do preconceito e da discriminacdo. Mesmo superado esse
momento inicial do diagndstico, os pais continuam precisando de ajuda.
Temos desafios didrios. Enfrentamos dificuldades invisiveis para a maior
parte das pessoas. Precisamos lutar por inclusdo. Precisamos buscar na
justica direitos que ndo sdo respeitados. Precisamos que nossos filhos
sejam vistos como crianc¢as e que o diagndstico ndo seja um empecilho
para enxergarem as suas possibilidades. E, sobretudo, precisamos estar
bem, pois somos a base emocional para o desenvolvimento desta crianca.
A familia da crian¢ca também precisa de suporte, pois o cotidiano de
terapias e tratamentos € muito intenso. Ndo hd certezas nesse caminho,
estamos em pleno processo de aprendizagem e sdo as proprias pessoas
com autismo que, tendo voz, estdo nos ajudando a construir um caminho
possivel. (Renata, mée do Heitor). 99

ou filho procure orientacdo sobre como proceder juridicamente junto & Promotoria de Justica do seu municipio.



Como disse a Renata, orientacdo e acompanhamento por profissionais qualificados, como
psicdlogos, sdo essenciais para toda a familia, que também pode contar com a ajuda de grupos
de apoio, pessoas proximas ou que tenham experiéncia com situacdes semelhantes. Nesse ponto, é
importante que os profissionais e aqueles que fazem parte da rede de apoio saibam compreender e
aceitar o sofrimento desses familiares, acolhendo-os da melhor forma, sem criticas ou julgamentos.

O atendimento psicolégico, bem como outras formas de acompanhamento terapéutico,
pode ser indicado para auxiliar os familiares na compreensdo do que estd acontecendo e do que
estdo sentindo, inclusive acolhendo sentimentos comuns, como negag¢do, rejeicdo, culpa, frustracdo
e ressentimento. Quando a familia estd bem, a crian¢ca e o adolescente também se beneficiam e
conseguem se desenvolver num ambiente familiar sauddvel, respeitoso e acolhedor.

'. O diagndstico do TEA ndo € somente sobre a crianga atipica, € também sobre sua
mde, pai, irmdos e demais cuidadores e pessoas préximas. Em nossa familia, téo
logo recebemos o diagndstico do nosso filho, meu marido contou com o apoio de
uma colega de trabalho que, além de psicéloga, também é mde de uma crianca
autista. Suas orientagcdes nos ajudaram a manter a calma e buscar direitos e
tratamentos dentro das nossas possibilidades, ndo sé financeiras, como também
de tempo e capacidade emocional e fisica. Eu precisei de ajuda médica para lidar
com a ansiedade que a nova situacdo gerou. E ainda estamos buscando ajudar
nossos outros dois filhos, de 4 e 2 anos, a entenderem as diferencas do irmdo
autista e a superarem suas proéprias questdes. Em uma familia todos necessitam
de cuidados e amor, todos precisam de tempo, todos precisam aceitar diferencas
e de compreensdo, os atipicos e os tipicos também. (Cintia, mde do Guilherme) 99



3. QUAIS SAO AS DIFERENGAS MAIS SIGNIFICATIVAS NO
DIA A DIA DE UMA PESSOA SEM E COM AUTISMO?



Ao encontro do que jd foi dito no Capitulo 1, as principais diferencas costumam ser a forma de
se expressar, processar as informagdes e sensa¢cdes, comunicar-se e de ser compreendido. Pessoas
sem autismo, em sua grande maioria, expressam suas vontades e seus sentimentos, fazem pedidos
e sdo compreendidas facilmente por o fazerem dentro de um “padrdo” de comunicac¢do construido
culturalmente. No espectro autista, todavia, isso pode se tornar uma barreira, principalmente por
socialmente ndo estarmos acostumados e ndo termos sido ensinados a compreender outras formas
de interacdo e expressdo. Numa relagcdo de amizade, por exemplo, quando ndo se hd uma educagdo
que apresenta essas diferentes formas de ser e estar no mundo, de se manifestar e demonstrar afeto,
as relagdes interpessoais podem se fragilizar ou, até mesmo, ndo existirem.

e Isso € o que sempre tento estimular com as criangas préximas do meu
filho, que elas ndo desistam rapidamente de se relacionarem com ele,
gue insistam nesse contato, pois nem sempre Pedro terd uma resposta
imediata. (Laryssa Smith, mde do Pedro). 99

Além disso, no dia a dia, pode ser necessdrio que se tenha cuidado com a roupa, em razdo
de uma possivel hipersensibilidade, ou com a alimentacdo (seletividade). Alguns autistas podem ter
dificuldade em interpretar sinais ndo verbais, figuras de linguagem e linguagem corporal. Exemplo:
expressdes faciais de reprovacdo, como quando uma pessoa demonstra ndo estar gostando por
meio de uma “careta”, a pessoa com autismo pode ndo compreender de imediato, sendo, nesse caso,
importante que a pessoa tipica comunique seu sentimento também de maneira verbal, dizendo, por
exemplo, “ndo estou gostando de tal coisa”.

Quanto & comunica¢do, muitas pessoas com TEA que vieram a se comunicar tardiamente,
relatam que a dificuldade em socializar pode estar em ndo saber quando iniciar ou parar um didlogo e
também pode envolver questdes sensoriais, uma vez que existe uma percepcdo diferente do ambiente.
Por exemplo, uma pessoa com autismo ao ter um didlogo com alguém, pode né&o olhar para o rosto
da pessoa porque hd muita informacdo sensorial e ndo porque ndo gosta de conversar ou ndo gosta

de quem estd conversando.



"Meu filho autista € gémeo, o que torna muito evidente algumas questdes.
Na vida prdtica a crianca tipica (sem autismo) percebe emocdes e é
capaz de expressd-las, jd a crianca com autismo tem dificuldade em
compreender expressdes faciais e de linguagem. As ordens para que
a crianga atipica pratique alguma acdo precisam ser simples e diretas.
Uma crianca tipica compreende o ambiente, é capaz de focar por mais
tempo em uma atividade. J& a crianca atipica pode apresentar dificuldade
em compreender os ambientes e ter dificuldade de concentracdo. Uma
crianca tipica, no geral, é capaz de se relacionar com outras criancas e
com o meio sem intervencdes. Como mde de um menino autista sinto
que preciso sempre intermediar, explicar os comportamentos diferentes.
A criancga tipica se desenvolve observando, aprende pela imitacdo, ¢
capaz de brincar de faz de conta (como imitar o ato de falar ao celular). A
criang¢a autista pode ter mais dificuldade com o ludico e precisard de mais
estimulos para desenvolver essas habilidades. (Cintia, m&e do Guilherme) 99

Ainda, sobre esse aspecto, Renata, mde do Heitor, reforca a importéncia da familia no
desenvolvimento de cada crian¢a, entendendo que cada uma tem seu jeito de ser, agir, comunicar-se,
e ndo deve ser, por isso, considerada com menos capacidade que as demais.

"Vé-los como alguém capaz e dar-lhes a chance de mostrar o que sabem é, ainda
hoje, nadar contra o fluxo que os compara a neurotipicos. Eu, particularmente,
fui orientada por uma fonoaudidloga a usar poucas palavras para falar com
meu filho, sempre as mesmas para que ele as pudesse entender. Fui, inclusive,
criticada por explicar-lhe coisas demais, como se ele ndo fosse capaz de
compreender. O que quero dizer € que os pais sd0, muitas vezes, orientados
a tratar seus filhos como incapazes, inclusive, por profissionais que trabalham
exclusivamente com criancas com autismo. Vi ensinarem coisas erradas para
meu filho em uma escola especial, como se ele ndo pudesse aprender o nome
correto de animais e personagens. Enfim, quem ndo é considerado capaz, pode
ter sua vida inteira limitada a poucos recursos e estimulos. Somado a isto, penso,
as crian¢as com autismo precisam de ajuda para aprenderem a se expressar.
N&o conseguir responder, ndo necessariamente significa que a pessoa ndo
compreendeu o que lhe foi dito. 99



Nesse ponto, hd que se destacar que o capacitismo - preconceito com relacdo as pessoas
com deficiéncia, julgando-as menos capazes em razdo da deficiéncia - estrutural e estruturante da
nossa sociedade e presente nas diversas relacdes interpessoais das quais participam pessoas com
autismo, seja na esfera publica, seja privada da vida, produz violéncias didrias que colocam & margem
essas pessoas, impondo-lhes obstdculos para sua plena participacdo na sociedade, com igualdade de
condi¢des e respeito a sua identidade.



4. OS DIREITOS DAS PESSOAS COM AUTISMO



A Constituicdo Federal de 1988, as Constituicdes Estaduais, Tratados e Convencdes Internacionais,
Leis Federais, Estaduais, Distritais, Municipais e outras normativas asseguram importantes direitos as
pessoas com deficiéncia. Esses direitos, a partir de 2012, com a promulgac¢cdo da Lei Berenice Piana
(Lein.12.764/2012), foram estendidos as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, visto que essas
passaram a ser consideradas pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais (art. 1°, § 2°, da Lei
n. 12.764/2012).

Dessa forma, foram assegurados os direitos de acesso dessa populacdo aos servicos de
saude, a educacdo, ao ensino profissionalizante, a vida digna, & integridade fisica e moral, ao livre
desenvolvimento da personalidade, & seguranca, ao lazer, & prote¢do contra qualquer forma de abuso
e exploracdo, entre outros direitos (art. 3° da Lei n. 12.764/2012).

No édmbito estadual, um ano depois da promulgacdo da Lei Berenice Piana, o estado de Santa
Catarina editou a Lei n. 16.036/2013 - consolidada, em 2017, pela Lei n. 17.292 -, que instituiu a Politica
Estadual de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, na qual foram
definidas suas diretrizes (art. 22 da Lei Estadual n. 17.292) e refor¢cados os direitos j& previstos na
Legislacdo Federal (art. 28 da Lei Estadual n 17.292).

Ademais, as pessoas com TEA, por serem pessoas com deficiéncia, ainda tém seus direitos
assegurados pela Conven¢cdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e pela Lei
Brasileira de Inclusdo. A Convencdo da ONU, também conhecida como Convencdo de Nova lorque,
foi assinada pelo Brasil em 2007, tendo sido incorporada ao ordenamento juridico nacional, por meio
de Decreto n. 6949, em 2009, com status de emenda constituciona” - o que significa dizer que suas
disposicdes devem orientar o sistema juridico brasileiro na sua totalidade, vinculando as normas
infraconstitucionais.

A Lei Brasileira de Inclusdo (Lei Federal n. 13.146), por sua vez, foi promulgada em 2015 e
objetiva assegurar e promover, em condi¢cdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais das pessoas com deficiéncia, visando & sua inclusdo social e cidadania (art. 1°, caput).
A LBI tem como base a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (art. 1°, pardgrafo

7 Procedimento previsto no § 3° do art. 5° da Constitui¢cdo Federal.



Unico), inclusive no que se refere a materializacdo do modelo biopsicossocial da deficiéncia (citado no
Capitulo 1), ao entender que a experiéncia da deficiéncia se constitui a partir da intera¢do da pessoa
que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial com uma ou
mais barreiras que podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade (art. 2°).

Assim, os direitos das pessoas autistas fundamentam-se nesse modo de compreensdo sobre
a deficiéncia. Eles estdo previstos, principalmente, nas legislacdes supramencionadas, mas ndo se
restringem a elas. Alguns desses direitos serdo abordados em capitulos especificos desta Cartilha,
como o direito & educacdo, ao diagndstico e & intervencdo precoce, e outros estdo, ndo de maneira
taxativa, abaixo referidos:

—  Exercicio de uma profiss@o

A Lei Brasileira de Inclusdo prevé que “a pessoa com deficiéncia tem direito ao trabalho de
sua livre escolha e aceitac@o, em ambiente acessivel e inclusivo, em igualdade de oportunidades com
as demais pessoas” (art. 34). Ainda, tendo por fundamentacgdo os pardgrafos do referido dispositivo
juridico, ndo pode ser discriminada em nenhuma etapa de sua contratacdo e durante o exercicio
de seu trabalho, tem direito & participacdo e ao acesso a todos os cursos e as chances que tém
os empregados sem deficiéncia e deve receber igual remuneracdo por trabalho de mesmo valor,
estando, essa Ultima disposicdo, presente também na Constituicdo Federal (art. 7°, inc. XXXI) e na
Consolidacd@o das Leis do Trabalho (art. 461).

Outra importante legislacdo é o Decreto Federal n. 3.298/1999, que, nas secdes Il e IV, trata,
respectivamente, da habilitacdo/reabilitacdo profissional e do acesso ao trabalho das pessoas com
deficiéncia. Dos dispositivos presentes no referido Decreto, merece destaque o art. 45, que dispde
sobre a implementag¢do de programas de formac@o e qualificacdo profissional das pessoas com
deficiéncia, os quais tém por finalidade criar condicdes que garantam o direito dessa populacdo de
receber uma formacdo profissional adequada, organizar os meios de formacdo necessdrios para
as qualificar com vistas @ insercdo competitiva no mercado de trabalho e ampliar a formagdo e
qualificag¢do profissional sob a base de educacdo geral para fomentar o desenvolvimento harménico.
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Hd& diferentes formas e programas que objetivam a inser¢do das pessoas com deficiéncia - e,
por consequéncia, das pessoas com autismo - no ambiente de trabalho, entre os quais o0 emprego
apoiado?®, que visa ainclusdo dessa populacdo, respeitando e reconhecendo as escolhas, os interesses,
os pontos fortes e as necessidades de apoio, em empresas publicas ou privadas, trabalho autébnomo,
estabelecimento de negdcio prdéprio, participacdo em cooperativas e outros empreendimentos da
economia soliddria.

Em Santa Catarina, a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial (FCEE)?, por meio do Centro
de Educacgdo e Trabalho (CENET)™, atende a jovens e adultos, com idade a partir de 14 anos, que
possuem o diagndstico de deficiéncia intelectual e/ou TEA, com a perspectiva de encaminhamento ao
trabalho, por meio do Programa de Educagdo Profissional (PROEP)™.

Préoximo ao proposto na metodologia do Emprego Apoiado, o PROEP oferta atendimento em
grupos de trabalho (inicia¢do para o trabalho, pré-qualificagcdo e locomog¢do independente), no intuito
de instrumentalizar jovens e adultos para a atuag¢do profissional, bem como dispde do Servi¢o de
Colocac¢do no Mercado de Trabalho, o qual estabelece agdes que promovem o acesso e a permanéncia
dessas pessoas no ambiente profissional, com qualidade e respeito, e presta assessoramento ds
empresas.

A equipe desse servigco € composta por profissionais da drea da pedagogia, psicologia e servigo
social, que se organizam de forma conjunta ou individual, a depender da necessidade de cada pessoa.
Quanto ao assessoramento, a equipe realiza contatos com as empresas propondo uma parceria, que
visa facilitar todo o processo de contratagdo e inclusdo, de acordo com as normas estabelecidas pela
legisla¢do vigente.

8 A metodologia do emprego apoiado é composta por trés fases. A primeira objetiva, por meio de entrevistas com o usudrio e seus familiares, identificar o perfil vocacional e as
necessidades de apoio de cada um. Na segunda fase, por sua vez, o foco é no desenvolvimento do emprego. Procura-se um trabalho que combine com o perfil vocacional da pessoa
com deficiéncia, sendo feita uma andlise da funcéo a ser exercida, considerando a cultura da empresa, a disponibilidade de apoios naturais e as exigéncias para executd-la. Este
processo pode resultar na criacdo de uma vaga adaptada ou de uma jé existente, que satisfaca as necessidades da pessoa com deficiéncia e da empresa. Por fim, a terceira fase do
emprego apoiado representa o acompanhamento pés-colocacdo profissional e objetiva verificar a aplicacdo, pela empresa, das estratégias e apoios necessdrios.

9 A FCEE, de acordo com a Lei Complementar n. 741/2019, “(...) tem por objetivo fomentar, desenvolver e executar a politica estadual de educacéo especial e de atendimento & pessoa com
deficiéncia, condutas tipicas e altas habilidades” (art. 68).

10 As Diretrizes dos Centros de Atendimento Educacional Especializados em Educacdo Especial da Federacdo Catarinense de Educacdo Especial estdo disponiveis em: https://www.fcee.
sc.gov.br/downloads/informacoes/1274-diretrizes-dos-centros-de-atendimento-educacional-especializados-em-educacao-especial-do-estado-de-santa-catarina-2020

11 Sobre o assunto, sugere-se a leitura do ebook Programa de Educacéo Profissional, publicado pela FCEE, em 2020. Disponivel em: https://www.fcee.sc.gov.br/downloads/biblioteca-
virtual/educacao-especial/cenet/1319-programa-de-educacao-profissional-proep.



Por meio das parcerias, a FCEE recebe das empresas o quadro de vagas disponiveis, com as
atribuicdes especificas de cada funcdo, e, quando necessdrio, visita-as para mapeamento dos postos
de trabalho, ou seja, verifica a possibilidade/necessidade de adaptacdes estruturais ou, na funcdo,
para a inclusdo de um profissional, respeitando a sua formacdo, suas habilidades e competéncias.

Em relacdo aos candidatos, estes sd@o pessoas da comunidade, aprendizes/educandos do
CENET e instituicdes publicas. O processo inicial se dd com a abertura de um prontudrio que servird
para o registro de informacdes pessoais e evolutivas da vida do profissional, bem como para dados
estatisticos. Neste momento, é solicitado ao candidato a apresentacdo da carteira de identidade, do
CPF, comprovante de residéncia e laudo diagndstico, emitido pelo médico especialista ou profissional
da drea de psicologia. Ainda, orienta-se a providenciar titulo de eleitor e certificado de reservista
(para homens), por serem documentos solicitados para a contratacdo.

Nesse ponto, cabe ao profissional de psicologia desse servico, avaliar ou reavaliar pessoas
com deficiéncia intelectual e transtorno do espectro autista, oriundos da comunidade, que buscam
atendimento exclusivo, para fins de encaminhamento ao trabalho. Conforme necessidade e a
especificidade de cada caso, um profissional do servico de pedagogia do CENET participa também
dessa avaliacdo ou reavaliacdo.

Apds essa primeira etapa realizada na FCEE, com base nas informagdes, avalia-se o perfil
e o interesse do candidato, conforme as vagas disponiveis e agenda-se uma entrevista. Nestaq,
um profissional da equipe do mercado de trabalho, acompanha o candidato e participa de todo o
processo seletivo, bem como orienta no processo de contratacdo. Da mesma forma, oferece suporte
para a empresa no que se refere a esclarecimentos sobre as especificidades e caracteristicas de
cada pessoq, ficando & disposicdo para acompanhamento, orientacdo e supervisdo nos postos de
trabalho. Também é de competéncia desse Servico a articulacdo com a rede socioassistencial em
busca da melhoria da qualidade de vida e orientagdes quanto a beneficios.

Outra atividade realizada é o acompanhamento e a orienta¢do psicossocial para profissionais
ingressos e futurosingressantes no trabalho. O projetoidealizado e implantado pelo Centro de Educacdo
e Trabalho/CENET tem como objetivo criar um espaco de escuta, orientacdo e acompanhamento para
os profissionais com deficiéncia intelectual e/ou autistas, encaminhados pelo Servico de Colocacdo
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no Mercado de Trabalho. Este Servico atende presencialmente & Grande Floriandpolis, no entanto,
também presta atendimento ds demais regides do Estado, de forma online.

Por fim, informa-se que os atendimentos presenciais no Servico de Colocacdo no Mercado de
Trabalho, na FCEE, ocorrem de 2° a é° feira, das 7h as 19h. Contatos também podem ser realizados
pelo e-mail: mercadotrabalho@fcee.sc.gov.br ou pelos telefones: 48 36644914 / 48 36644917.

—F  Tratamento multidisciplinar, nutricGo adequada e medicamentos

A Lei Federal n. 12.764/2012, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos das
Pessoas com Autismo, afirma que todas as pessoas com o TEA tém direito a tratamentos, por meio do
SUS, que sejam necessdrios para o seu desenvolvimento geral.

Conforme disposicdo do art. 3°, inc. lll, da referida Lei, “sdo direitos da pessoa com transtorno
do espectro autista o acesso as agdes e servicos de saude, com vistas & atengdo integral as suas
necessidades de saude, incluindo o diagndstico precoce, ainda que ndo definitivo, o atendimento
multiprofissional, a nutricdo adequada e a terapia nutricional, medicamentos e informacdes que
auxiliem no diagndstico e tratamento”. Ainda, sobre a administracdo de medicamentos, reforcamos o
j& exposto no Capitulo 2 desta Cartilha.

-3 Planos de saude

A LeiFederal n.12.764/2012, supracitada, também trata das questdes referentes aos tratamentos
custeados pelos planos e seguros de saude. Nela, assim como no art. 14 da Lei Federal n. 9.656/1998, estd
assegurado que a pessoa com TEA e as demais pessoas com deficiéncia ndo poderdo ser impedidas
de participar de planos privados de assisténcia a saude em razdo de sua condicdo, tampouco terem
mensalidades mais caras apenas por serem pessoas com deficiéncia.

=P Direito ao Passe livre Intermunicipal (entre municipios catarinenses)
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O Decreto Estadual n. 1792/2008, que dispde sobre a gratuidade no transporte rodovidrio
intermunicipal de passageiros em Santa Catarina, prevé como beneficidrias, em seu art. 3°, inc. lll, as
pessoas autistas.

Segundo o referido Decreto, as empresas deverdo reservar dois assentos em cada veiculo, os
quais deverdo ser localizados proximos & porta de entrada e de fdcil acesso (art. 2°). Ainda, “para
cada viagem comum, os assentos serdo mantidos disponiveis até 3 (trés) horas antes do hordrio de
partida do terminal de origem, apds o que, ndo havendo outros assentos desocupados, poderdo ser
comercializados aos demais usudrios” (art. 2°, §1°). Na hipdtese de ser uma viagem mais curta, com
distancia de até 150km, os assentos ficardo reservados até 1 (uma) hora antes da viagem (art. 2°, § 2°).

O Decreto n.1792/2008 também dispde quanto ao beneficio do acompanhante do autista, que
serd concedido quando for devidamente comprovada sua necessidade no momento da avaliacdo da
deficiéncia (art. 5°).

=3 Direito ao Passe Livre Estadual (entre municipios de diferentes estados)

O Passe Livre Estadual - para viagens entre municipios de estados diferentes - ¢ um programa
do Governo Federal. Diferente do Passe Livre Intermunicipal acima mencionado, esse beneficio
é concedido apenas para pessoas com deficiéncia carentes, ou seja, que comprovarem, além da
deficiéncia, hipossuficiéncia financeira.

Segundo a legislacdo federal sobre Passe Livre Estadual, a hipossuficiéncia € comprovada por
meio da renda mensal familiar per capta (por pessoa), que deverd ser de, no mdximo, um saldrio
minimo. Para fazer esse cdlculo, vocé deve dividir o rendimento de toda a familia pelo numero de
integrantes que a compdem, incluindo aqueles que ndo contribuem com o rendimento, como, por
exemplo, criangas.

O pedido do beneficio deve ser feito no Ministério dos Transportes do Governo Federal.

-3 Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC)

O Beneficio de Prestacéo Continuada (BPC) € um beneficio de renda previsto na Lei Orgdnica
da Assisténcia Social (LOAS) (Lei Federal n. 8.742/1993), no valor de um saldrio minimo. Podem receber
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0 BPC pessoas com deficiéncia e idosas, desde que tenham renda familiar mensal de até % (um
quarto) de saldrio minimo por pessoa.

Por se tratar de um beneficio assistencial, ndo é necessdrio ter contribuido para o INSS para
receber o BPC, no entanto, o beneficio ndo paga 13° saldrio e também ndo deixa pensdo por morte.
Para recebé-lo, é necessdrio estar inscrito no CadUnico e solicitar o beneficio ao INSS, comprovando
os critérios mencionados de renda e da condi¢do de ser pessoa com deficiéncia.

—_—-  Carteira de ldentificacdo da Pessoa com TEA

A Lei Estadual n. 17.754/2019 criou a Carteira de Identificacdo do Autista no dmbito de Santa
Catarina, que garante ao usudrio a preferéncia no acesso e atendimento em instituicdes publicas
do Estado, especialmente nos servicos publicos das dreas de saude, educagdo e assisténcia social,
e também pode ser utilizada para usufruir do beneficio jé mencionado da gratuidade no transporte
intermunicipal de passageiros (art. 2° da Lei Estadual n. 17.754/2019).

A carteira é expedida pelo Governo de Santa Catarina, por meio da Fundag@o Catarinense de
Educacdo Especial (FCEE). Para fazé-la, a pessoa autista deve entregar, pessoalmente. os documentos
exigidos (laudo médico com a indicacdo do cédigo da CID, Carteira de Identidade e CPF do beneficidrio
e, se for menor de 18 anos, de dois responsdveis legais, comprovante de residéncia, tipo sanguineo e
uma foto 3x4), em um dos locais credenciados, conforme lista disponibilizada no site da FCEE.

Por fim, é importante destacar que os direitos acima apresentados sdo alguns dos previstos
para as pessoas autistas, os quais objetivam transpor as barreiras a elas impostas. Todavia, vale
dizer que as pessoas com TEA, assim como as demais pessoas com ou sem deficiéncia, possuem
0s mesmos direitos de acesso a educacdo (assunto do préoximo capitulo), ao lazer, a dignidade, &
sexualidade e tantos outros.

Sabemos também que, apesar de estarem previstos na legislacdo, seja no dmbito federal ou
estadual, infelizmente muitos desses direitos ndo séo respeitados. Nesses casos, vocé pode procurar a
Promotoria de Justica do seu municipio para orientacdes sobre como proceder e exigir o cumprimento

dessas garantias legais.



5. E A INCLUSAO ESCOLAR?
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a atravessam (como raga, deficiéncia, género, condicdo econdmica e outros), é recebida em um
ambiente escolar que a acolhe por completo. E, a partir dessa perspectiva, que podemos afirmar que
toda crianca e adolescente autista tem o direito de ingressar e de ter condi¢des para permanecer na
rede de ensino regular.

Essa permanéncia perpassa, por vezes, pela necessidade de recursos especificos diferentes dos
j& disponibilizados em sala de aula. Nesse aspecto, é importante ressaltar que todos precisamos de
recursos para aprender, a diferenca estd no fato de que alguns desses recursos jé& sdo incorporados
“naturalmente” no processo de aprendizado, enquanto outros ainda precisam ser requeridos em cada
Caso.

Ao encontro desse entendimento, a Lei Brasileira de Inclusdo assegura que toda pessoa com
deficiéncia, incluindo aquelas com autismo, devem ter acesso & educacdo, nos seguintes termos:

Art. 27. Aeducacdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados
sistema educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo
de toda a vida, de forma a alcangcar o mdximo desenvolvimento possivel
de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais,
segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem.
(grifou-se).

Nesse mesmo sentido, a Lei n. 9.394/1996 (Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional - LDB)
estabelece, em seu art. 59, que todas as escolas devem assegurar aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo, entre outras coisas, (inc.
1) “curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo especificos, para atender as suas
necessidades” e (inc. Ill) “professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior, para
atendimento especializado, bem como professores do ensino regular capacitados para a integracdo
desses educandos nas classes comuns”.

Ainda, reforcando a redacdo constante na LDB, a Lei Berenice Piana, em seu art. 3°, também

2%



garante o acesso a educacdo e inclus@o quando faz mengdo & figura do acompanhante especializado,
na forma do seu pardgrafo Unico:

Art. 3° SGo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

[.]

IV - 0 acesso:
a) & educacdo e ao ensino profissionalizante;

@)

Pardgrafo Unico. Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com
transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns de ensino
regular, nos termos do inciso IV do art. 20, terd direito a acompanhante
especializado.

Em relag¢do & rede publica estadual de Santa Catarina, a Secretaria de Estado de Educagcdo
(SED) e a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial (FCEE) implantaram, em 2006, a Politica de
Educacdo Especial. Em 2016, o Conselho Estadual de Educacdo publicou a Resolucdo n. 100/2016/
FCEE, que estabelece as normas para a educacgdo especial no Sistema Estadual de Educagéo e, junto
com a Politica de Educacgdo Especial, organiza o sistema educacional inclusivo catarinense.

Conforme determina seu art. 1°, a Resolucdo define a Educacdo Especial como “a modalidade
de educacdo escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino”, sendo seu publico-
alvo os alunos com deficiéncia, transtorno do espectro autista, transtorno de déficit de atencdo e
hiperatividade (TDAH) e Altas Habilidades/Superdotacdo.

Além disso, no seu art. 22, impde as escolas de educacdo bdsica o dever de disponibilizar os
servicos especializados da educacdo especial, ou seja, o estudante com autismo - assim como os
estudantes com outras deficiéncias - deverd estar matriculado na rede regular de ensino, devendo lhe
ser garantidos os servigos proéprios da educacdo especial que lhe permitam permanecer na escola,
sem que lhe sejam impostas barreiras adicionais.

Na rede estadual de ensino (na qual podemos incluir tanto as escolas estaduais quanto as
escolas de ensino fundamental e médio da rede privada, na forma do art. 11 da Lei Complementar

O



Estadual n.170/1998), por forca da Politica Estadual de Educacdo Especial e da Resolu¢do n.100/2016/
CEE/SC, deverdo ser garantidos os seguintes servicos:

A. Intérprete da Libras, a ser disponibilizado para estudantes com
surdez usudrios da Libra e com fluéncia em Libra; Professor Bilingue, a ser
disponibilizado aos estudantes com surdez usudrios da Libras como 1¢ lingua,
sem fluéncia; e Instrutor da Libras, a ser disponibilizado para atender aos
alunos com surdez no atendimento educacional especializado e realizar
cursos de formacdo em Libras para a comunidade;

B. Guia Intérprete, a ser disponibilizado para estudantes com surdocegueira;

C. Segundo Professor de Turma, a ser disponibilizado nas turmas com
matricula e frequéncia de alunos com diagndstico de deficiéncia intelectual,
TEA e/ou deficiéncia multipla que apresentem comprometimento significativo
nas interacdes sociais e na funcionalidade académica;

D. Profissional de Apoio Escolar, a ser disponibilizado aos estudantes com
deficiéncia ou TEA com baixa funcionalidade, que requeiram apoios muito
substancial nas atividades de alimentacdo, higiene, cuidados clinicos e
locomocdo; e

E. Atendimento Educacional Especializado (AEE), a ser disponibilizado
na rede regular de ensino, no contraturno escolar, com o objetivo de
complementar ou suplementar o processo de aprendizagem do publico da
educacgdo especial, ndo configurando como ensino substitutivo nem como
reforco escolar.

Considerando as necessidades, habitualmente identificadas, entre estudantes com autismo, os
servicos de Segundo Professor em Turma, de Profissional de Apoio Escolar e, sobretudo, o Atendimento



Educacional Especializado serdo os mais indicados para esse publico. Contudo, diante da diversidade
do espectro, nem todo o estudante com autismo precisard desses recursos. Por esse motivo, €
indispensdvel a realizacdo de estudo de casos, mediante andlise interdisciplinar e identificadas
as demandas do estudante de maneira personalizada, de forma que ele seja encaminhado ao(s)
servico(s) de fato indicado(s) para o seu caso especifico.

Nesse ponto, destaca-se que requerimento para os servicos da educacdo especial - sobretudo
para o Segundo Professor em Turma, no @&mbito da Rede Estadual de Ensino - deve estar fundamentado
em:

1. relatério pedagdgico, referente ao ano em curso ou ao Ultimo semestre,
elaborado pelo professor regente de turma, ou das dreas do conhecimento, em
parceria com o assistente técnico pedagdgico, orientadores pedagdgicos ou
diretores escolares;

2. laudo diagndstico elaborado por profissional da saude com diagndstico do
aluno, CID, carimbo com registro no respectivo conselho profissional e assinatura;

3. avalia¢do técnica, preferencialmente realizada no dmbito da prépria escola,
por meio de uma equipe formada por todos os profissionais que acompanhem o
estudante, porém, quando os recursos se mostrarem insuficientes para melhor
compreender as necessidades educacionais, a instituicdo poderd recorrer a uma
equipe multiprofissional (médico, psicédlogo, assistente social, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, entre outros).



COMO PROCEDER A SOLICITAGAO DO SERVIGO ESPECIALIZADO DE SEGUNDO PROFESSOR
DE TURMA NA REDE PUBLICA ESTADUAL DE ENSINO?

Compete & familia providenciar laudo diagndstico do(a) filho(a) e entregar na escola onde
o(a) mesmo(a) estd matriculado(a).

A escola providenciard um relatério pedagogico detalhado descrevendo a funcionalidade
do(a) aluno(a), (drea académica, linguagem, interacdes sociais e Atividades da Vida Didria/AVDs)
e o preenchimento de Questiondrio Complementar. A documentacdo necessdria € entregue para o
técnico responsdvel pela Educacdo Especial na Coordenadoria Regional de Educacgdo.

Esta, por sua vez, digitalizard os documentos entregues pela escola e remeterd a solicitagdo &
Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial/FCEE para andlise.

A FCEE compete realizar andlise da documentacdo enviada, emitir parecer Favordvel ou
Desfavordvel & solicitacdo e enviar o processo & SED, via SISGESC. O laudo médico ¢ solicitado
para comprovar o publico da Educacdo Especial de acordo com a legislac@o vigente. E, para a
emissdo de um parecer favordvel ao Servigco Especializado, faz-se necessdrio comprovar importante
comprometimento na funcionalidade académica do aluno, e o relatério pedagdgico elaborado
pelos professores e as respostas do questiondrio devem trazer todos os elementos possiveis para
comprovar a necessidade do Servico Especializado.

Umavez emitido o parecer favordvel,aSecretaria de Estado da Educacdo autoriza a contratagcdo
do Segundo Professor de Turma, contratado para atuar com todos os alunos com deficiéncia/TEA
matriculados na série/no ano.



Em relacdo as escolas municipais, considerando que a LDB garante autonomia aos Estados e
aos Municipios para organizarem e disciplinarem os seus préprios sistemas de ensino (art. 82, inc. I, c/c
art. 11, LDB), os servicos da educac¢do especial poderdo sofrer algumas modificacdes.

Contudo, a rede municipal de educacd@o deverd observar as diretrizes previstas na legislacdo
federal e nas orientagdes do Conselho Nacional de Educag¢do por ocasido da constru¢do das suas
préprias politicas municipais de educacdo especial, de modo que seja garantido o acesso e a
permanéncia dos estudantes com deficiéncia e, portanto, daqueles no espectro autista, também nas
escolas municipais.

Desse modo, sugere-se o contato com a Secretaria Municipal de Educac¢do de sua cidade para
conhecimento dos Servicos Especializados que s@o ofertados. Ainda, o Ministério Publico de Santa
Catarina oferece, em sua plataforma de EAD, o curso “Formacdo em Educacdo Inclusiva e a Atuacdo
do MP: da Teoria & Prdtica”, de 14 horas-aula, cujas inscricdes estdo permanentemente abertas, para

toda a comunidade, por meio do link <https://ead.mpsc.mp.br/enrol/index.php?id=440>. O conteudo
programdtico do Curso estd disponivel em <https://ead.mpsc.mp.br/pluginfile.php/98431/course/
summary/Educacdo%20Inclusiva.pdf>.






6. QUAIS SAO AS BARREIRAS E OS DESAFIOS MAIS
COMUNS ENCONTRADOS POR FAMILIARES E PESSOAS
COM AUTISMO?



Quando se fala de um espectro e por isso se utiliza o termo Transtorno do Espectro Autista,
faz-se referéncia a uma ampla variagdo. Cada pessoa que recebe o diagndstico de TEA é Unica, ndo
s6 pelas especificidades que envolvem a experiéncia da deficiéncia, no caso, o autismo, mas também
pela presen¢a de outros marcadores sociais, como rag¢a, género, classe, entre outros, interseccdes
estas que produzem distintas formas de preconceito e de barreiras & inclusdo social e a uma vida
digna.

No dmbito da deficiéncia, a Lei Brasileira de Inclusdo conceitua como barreira “qualquer entrave,
obstdculo, atitude ou comportamento que limite ou impeca a participacdo social da pessoa, bem
como 0 gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos & acessibilidade, a liberdade de movimento e de
expressdo, & comunicag¢do, ao acesso ainformagdo, & compreensdo, & circulagdio com seguranca, entre
outros” (art. 3°,inc. IV, da Lei 13.146/2015). Ainda, a referida Lei subdivide as barreiras em urbanisticas,
arquiteténicas, nos transportes, nas comunica¢des e informacgdo, atitudinais e tecnoldgicas, nos
seqguintes termos:

Q. Barreiras Urbanisticas: existentes nas vias e nos espacos publicos e privados
abertos ao publico ou de uso coletivo;

b: Barreiras Arquitetonicas: presentes nos edificios, sejam esses publicos ou
privados;

C. Barreiras nos Transportes: encontradas nos sistemas e meios de transporte;

d: Barreiras Comunicacionais e Informacionais: constituem-se pelos obstdculos
e por atitudes que dificultam ou impossibilitam a expressdo ou o recebimento
de mensagens e de informagdes por intermédio de sistemas de comunicac¢do e
de tecnologia da informacdo;

€. Barreiras Atitudinais: também conhecidas como capacitismo e referem-se &s
atitudes e aos comportamentos que impedem e/ou prejudicam a participacdo
social das pessoas com deficiéncia em igualdade de condi¢cdes e oportunidades
com pessoas sem deficiéncia; e



f: Barreiras Tecnolégicas: manifestam-se pela dificuldade ou impossibilidade
de acesso da pessoa com deficiéncia as tecnologias.

Quanto as barreiras impostas especificamente as pessoas com autismo, podemos mencionar,
como sendo uma das mais relatadas por autistas e seus familiares, a barreira comunicacional. Como
j& apontado ao longo desta cartilha, por estarmos habituados & comunicac¢do verbal, muitas vezes se
acredita que aqueles que ndo utilizam a fala para se expressar ndo sdo capazes de se comunicar, mas
isso ndo é verdade. A fala é apenas um dos meios disponiveis que temos para transmitir e manifestar
a0s outros nossos sentimentos e pensamentos. E o que nos ensina Naioki Higashida, um menino
autista, em seu livro “O que me faz pular”, escrito quando tinha 13 anos de idade:

A prancha de alfabeto ¢ um método de comunicacdo ndo verbal. Vocé
pode achar que a fala é a Unica forma de demonstrar seus pontos de vista
e intengcdes, mas existe outra maneira de dizer o que se quer sem usar o
sistema nervoso vocal. No inicio eu nem sonhava que poderia fazer isso
funcionar, mas agora sou bastante capaz de me expressar de verdade
apenas com um computador e uma prancha de alfabeto. E uma sensacdo
incrivel! N&o conseguir falar significa ndo compartilhar o que a gente sente
e pensa. E como ser um boneco que passa a vida toda em isolamento, sem
sonhos ou esperancas. E claro que levou um bom tempo até eu comecar a
me comunicar através do texto por conta prépria. Porém, desde o primeiro
dia em que minha mde me ajudou guiando minha m&o para escrever, eu
comecei a descobrir uma nova forma de interagir com as outras pessoas.
(Pergunta 1 - pg. 16).

Na fala de Naioki, é possivel perceber também o capacitismo, preconceito com relacdo as

pessoas com deficiéncia, ao julgd-las menos capazes, j& abordado em outros capitulos desta cartilha. O
capacitismo é uma barreira atitudinal imposta, diariamente, as pessoas autistas. Em geral, ele coloca a

©



pessoa com deficiéncia ou numa posicdo de pena, de “coitadinha”, ou de superacdo, impossibilitando,
de uma forma ou de outra, o reconhecimento da deficiéncia e do autismo como apenas mais uma
caracteristica da diversidade humana, como aponta Rodrigo em sua fala.

.'Nao me tratem como uma pessoa incapaz e inutil, mas caso eu tenha

alguma habilidade extraordindria, nGdo me tratem apenas como um
exemplo de superacdo ou um vencedor. Tenho qualidades na mesma
medida que tenho defeitos, tal qual todo mundo. Ndo é porque sei fazer
muito bem alguma coisa que vocé e a maioria das pessoas ndo sabem, que
isso significa que quero ter apenas fds no lugar de amigos e confidentes.
(Rodrigo Tramonte, homem com autismo) 99

E igualmente comum ouvirmos relatos de familiares quanto & dificuldade de conseguir um
diagndstico e, nesse sentido, compreender o que estd acontecendo e como contribuir com o
desenvolvimento da filha ou do filho.

.'A primeira das dificuldades que encontramos como pais de um autista

é determinar o diagndstico correto. Matheus nasceu em 1996. Naquela
época pouco se sabia a respeito do autismo, as escolas ndo estavam
qualificadas para lidar com a sindrome, também ndo haviam profissionais
especializados como vemos hoje em dia. Numa ocasido, em consulta com
renomado médico em Curitiba, Matheus foi diagnosticado como portador
de dislexia, discalculia, TDH e hiperatividade. Felizmente tinhamos j& uma
ideia a respeito do TEA, j& que ele havia sido atendido anteriormente por
um neurologista em Porto Alegre. (Jacson, pai do Matheus) 99

Nesse processo, a participacdo da familia e da escola sdo essenciais para a diminuicdo das

barreiras.

..Como pai de uma menina autistq, tive, junto com minha esposa, a percepg¢do de

que a Valentina estava no espectro, quando ela tinha 1 ano e 6 meses. E realmente
a maior dificuldade é a falta de informacdo sobre o autismo e a quem recorrer.



[..] Hoje a Valentina consegue entender e atender a ordens simples como

” o«

“junta”, “guarda”, “senta”, “vamos ao parque” e percebemos que isso facilita
e muito seu dia a dia. Hoje senta com os amiguinhos na escola para lanchar e
com independéncia, mas tudo foi um processo para chegar até ai, com ajuda das
professoras e amigos da escola, e com a criacdo de vinculos. A convivéncia com

os primos em casa ajudou demais também. (Claudio, pai da Valentina) 99

A falta de informacgdo para a familia e também para a sociedade, de modo geral, prejudica a
etapa de socializacdo, n@o raras vezes ocasionando a exclus@o das pessoas com autismo de atividades
essenciais, como a convivéncia com colegas em todas as etapas educacionais.

"Mois de uma vez o vi num canto do recreio lanchando sozinho, distante
dos demais colegas. Achavam que n&o queria ser incomodado. Muito
mais tarde, numa primeira experiéncia (fracassada) no ensino superior,
seus colegas de faculdade ndo sentavam com ele, embora cada carteira
comportasse até trés alunos. A falta de conhecimento sobre o autismo leva
a esse comportamento. Muitos tém medo, pois consideram que o autista
pode ser agressivo, ndo deseja comunicar-se ou fazer novos amigos.
(Jacson, pai do Matheus). 99

Essas sdo algumas das barreiras enfrentadas pelas pessoas autistas. Nesse ponto, € importante
lembrar que as barreiras ndo sdo uma consequéncia “natural” da deficiéncia, ndo podendo, portanto,
ser atribuidas & pessoa com deficiéncia. Em verdade, as barreiras existem por responsabilidade de todos
noés como coletividade, por ndo pensarmos em diferentes formas de existir e sermos preconceituosos

com aqueles que fogem de um certo “padrdo de normalidade”. Assim, € nossa responsabilidade
pensar em como as ultrapassar.

o






7. INTERVENCAO E DIAGNOSTICO PRECOCE



Aintervencdo precoce visa, considerando a neuroplasticidade cerebral, estimular, nos primeiros
anos do desenvolvimento infantil, as potencialidades e auxiliar no desenvolvimento de formas
adaptativas de comunicacdo e interacdo. A intervencdo pode iniciar mesmo antes do diagndstico
conclusivo, visto que traz beneficios ao desenvolvimento de toda crianca.

Nesse ponto, é importante destacar que a estimulacdo, seja ela precoce ou ndo, ndo tem por
objetivo “corrigir” ou “curar” a pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo, mas, sim, potencializar
as habilidades de cada sujeito, com respeito as suas individualidades e & sua experiéncia de vida.

Quanto ao diagndstico, toda crianca tem direito a receber, por meio do Sistema Unico de Saude,
diagndstico durante seus primeiros 18 (dezoito) meses de vida, conforme disposi¢cdo no art. 14, § 5°, do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n. 8.069/1990), a saber:

Art. 14. O Sistema Unico de Saude promoverd programas de assisténcia médica
e odontoldgica para a prevencdo das enfermidades que ordinariamente afetam
a populacdo infantil, e campanhas de educac¢do sanitdria para pais, educadores
e alunos.

[.]

§5° E obrigatdria a aplicacdo a todas as criancas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade
de facilitar a detec¢do, em consulta pedidtrica de acompanhamento da crianga,
de risco para o seu desenvolvimento psiquico.

O diagndstico deve ser feito por equipe multiprofissional e interdisciplinar, que, com base no
modelo biopsicossocial da deficiéncia, considerard, em sua avaliacdo (i) os impedimentos nas fungdes
e nas estruturas do corpo, (ii) os fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais, (iii) a limitacdo no
desempenho de atividades e (iv) a restricdo de participacdo social (art. 2°, § 1°, da LBI).

.' Como mdae de uma crianca autista de 1 ano e 10 meses a maior barreira que
enfrentamos foi a do diagndstico precoce e da aceitacdo desse diagndstico
por familiares e até mesmo profissionais da educacdo especial da rede publica

municipal. (Cintia, m&e do Guilherme) 99



Ademais, nem sempre, como jd mencionado, é possivel fechar o diagndstico de imediato, mas
existem alguns sinais (descritos no Capitulo 1) que podem servir como pontos de aten¢do para os pais
e familiares. No caso especificamente de bebés, alguns familiares relatam, por exemplo, que a crianca
prefere n&o fazer contato visual enquanto é amamentado ou alimentado de outras formas, por vezes
pode ndo balbuciar e adora enfileirar brinquedos.

Por fim, compreendendo que o autismo, assim como outras deficiéncias, € apenas uma das
caracteristicas da crianga, é necessdrio que, para além das terapias focadas na intervengdo precoce,
a crian¢ca com autismo, assim como as demais, tenha momentos de lazer e de entretenimento, que
possam estar com seus familiares, divertir-se com amigos, irmdos, primos, vizinhos etc. Sobre esse
assunto, relembra Renata:

"Em muitas familias a realidade é a realiza¢cdo de todas as terapias e
tratamentos que cabem no or¢gamento e na agenda. Criangas muito pequenas
e pais exauridos da correria entre consultérios e tendo que conciliar tudo isso
com as demais necessidades da vida familiar. E dificil ponderar na escolha dos
tratamentos com o receio de prejudicar o desenvolvimento da crianca. Por
isso, também, a familia precisa de suporte profissional, para que todos os seus
membros recebam cuidado e sejam atendidos ao longo dos anos. (Renata, mae
do Heitor)99®






8. COMO POSSO AJUDAR MEU FILHO OU MINHA FILHA
COM AUTISMO A DESENVOLVER SUAS HABILIDADES?



Para desenvolver as habilidades de uma crianga com autismo, é importante, primeiramente,
entender como a crian¢ca aprende, de que forma o aprendizado se torna eficaz para ela e como
ela estd em seu processo de socializacdo. Essas informagdes sdo obtidas por meio de uma equipe
multidisciplinar, que pode ser composta por pediatras, neuropediatra, psiquiatras infantis, psicdlogos,
fonoaudidlogos, psicopedagogos, entre outros profissionais. Os pais podem ter acesso aos profissionais
disponiveis seja pela rede publica, convénios particulares, seja pela rede particular.

O olhar atento de pais, amigos, familiares e da escola é peca importante nesse processo, como
ressalta Renata:

Q@@:y diria que nenhum especialista em autismo conhece a crianga como
os pais podem conhecer. O conhecimento e os especialistas podem ajudar
muito, mas a familia precisa ser sensivel e atenta ao seu filho, descobrir as
suas possibilidades e construir o seu caminho de desenvolvimento. Cada
caminho é muito particular. Conhecer sobre TEA, os tratamentos existentes,
as experiéncias de outras pessoas, tudo isso é muito importante e constroi
uma referéncia para os pais. Contudo, as informagdes precisam ser
elaboradas e adaptadas as necessidades de cada crianca. Muitas vezes,
as familias sdo deslegitimadas nesse processo. Assim como a crianca com
autismo precisa ser percebida em suas possibilidades, a familia também
precisa ser escutada e empoderada para favorecer o desenvolvimento de
seu filho. 99

Para a familia, vale dizer que ninguém nasce sabendo o que é o autismo e que existe um
espectro muito grande e diverso, assim cada crian¢ca possui suas especificidades e vivéncias.



9. O QUE DEVO FAZER EM MOMENTOS DE CRISE?



As crises sGio comuns em pessoas com autismo, algumas mais e outras menos, e com diferentes
formas de desencadeamento. Para alguns, as crises podem acontecer por um fator sensorial como
barulho, ruidos, cheiros, desordem de ambiente ou uma simples dor, para outros podem ser fatores a
rigidez excessiva, baixa toler@ncia a mudanca, entre outros. O mais importante é conhecer a crianga
ou o adolescente, visto que assim, sabendo os motivos que desencadeiam as crises, os familiares e
pessoas proximas podem tentar antecipar as situacdes, trocar o foco, evitar situacdes que irdo provocar
estresse desnecessdrio e, principalmente, buscar orientacdes junto a profissionais capacitados.

Nesse ponto, a previsibilidade dos atos da vida cotidiana do autista pode diminuir possiveis
momentos de crise. Objetivando auxiliar nesse processo, os responsdveis pelo cuidado da crianga
podem montar, junto com ela, um quadro de rotinas com as imagens dos lugares e as pessoas com
quem a crian¢ca encontrar-se-d em cada dia.

L 4 6 que eu costumo fazer para evitar as crises ou desorganizag¢do
sensorialdo meu filho é sempre antecipar o que vamos fazer de diferente na
rotina didria dele, tais como passeios, viagens, consultas médicas, exames.
Por exemplo: nés vamos ao Shopping e ele fica na expectativa com uma
situacdo especifica, ele gosta de visitar todas as lojas de brinquedos e
videogames, para procurar determinado brinquedo ou jogo, as vezes nem
vamos comprar, ele quer sé olhar! Normalmente, repito vdrias vezes que
ndo vou comprar o produto ou qualquer outra coisa, sé vamos lanchar
e passear. Peco para ele prometer! Trabalho sempre com a questdo da
previsibilidade. Se alguma situacdo sair do que ele espera e ele entrar em
crise, procuro olhar direto nos seus olhos, pedindo para se acalmar, respirar
fundo, que vai passar. Nem sempre funciona! Quando percebo que aquilo
que ele espera, ndo vai dar certo, tento mudar de foco! Depende muito
do momento e do nivel de stress dele! (Carla, mde do José Henrique). 99

Por fim, € importante pensar, também, que, mesmo com esses cuidados, momentos de crise
podem acontecer e estd tudo bem. Cada pessoa possui uma forma de expressar o que sente e isso

precisa ser respeitado.



10. O QUE AS PESSOAS COM AUTISMO GOSTARIAM QUE
VOCE SOUBESSE



Ndo sou egoista, tenho déficit na Teoria da Mente, por isso ndo consigo perceber as intengdes
ou necessidades das pessoas préximas a menos que elas me expressem isso de uma forma concreta e
objetiva. Quando ninguém me aponta o que precisa ser feito em tal ocasido, o meu cérebro me manda
me dedicar aos meus hiperfocos.

Ndo sou mimado, gosto de fazer e ter as coisas sempre do meu jeito pois tenho dificuldade
em lidar com a frustragdo e as expectativas ndo atendidas, e seguir um padrdo fixo e previsivel me
ajuda a desenvolver o sentimento de autocontrole e ndo entrar em crises. Quando ndo for possivel
adaptar um padrdo conforme as minhas necessidades, me avisem com antecedéncia e me oferecam
alternativas.

Nd&o sou grosseiro, tenho dificuldades de usar o filtro social para identificar o que é pertinente e
0 que é impertinente de ser dito e feito nas situacdes onde interajo com outras pessoas. Como 0 meu
raciocinio costuma ser muito racional e concreto, nem sempre reconheco que falar uma frase de uma
forma nua e crua pode magoar ou desapontar a outra parte.

Nd&o sou agressivo, tenho alguns gatilhos muito sensiveis. Eu sou que nem um cachorro ou um
gato de estimacdo: mesmo que vocé seja meu dono e companheiro de vdrios anos, quando vocé pisar
na minha cauda, eu posso reagir te dando uma mordida ou um arranhdo. Portanto, quando eu te
disser algo que te soe pesado ou indelicado, ndo leve isso para o lado pessoal e procure compreender
o motivo pelo qual reagi desta forma.

Nd&o sou preguicoso, as vezes preciso de bastante tempo para pensar e planejar uma atividade
antes de comecar a fazé-la, ou sendo evito fazé-la quando ndo tenho conhecimento e/ou dominio
dos passos necessdrios para conclui-la. Por causa do meu déficit na Teoria da Mente, também tenho
dificuldade em pedir ajuda a outras pessoas.

Nd&o sou isolado, de fato eu tenho interesse em me aproximar das pessoas, mas nem sempre
sou bem sucedido quando tento fazé-lo, pois acabo sendo visto como uma pessoa pedante, espagcosa,
invasiva, grosseira, etc. Como eu sei que as coisas e os demais seres vivos além dos humanos ndo
possuem expectativas pessoais em relagcdo ao comportamento alheio, na maioria das vezes acabo

escolhendo me dedicar a eles, e quando o fago, sou aceito como sou, apesar de meus defeitos.



I”

Nd&o sou um “anjo azul” ou uma eterna crianga, eu também cres¢o e sinto 0s mesmos anseios
de toda pessoa adulta. Apenas tenho dificuldade de expressar estes anseios de uma forma coesa e
persuasiva.

Ndo me apressem, tenho meu préprio tempo para realizar minhas atividades; eu faco as coisas
no tempo que elas levam para ficarem prontas com boa qualidade, e ndo no periodo que me ddo
para fazé-las.

N&o me deleguem vdrias tarefas ao mesmo tempo, eu rendo melhor quando faco uma atividade
de cada vez e me concentro apenas nela.

Eu tenho dificuldade de variar meu repertdrio, pois meu cérebro me faz pensar o tempo inteiro
em uma uUnica ou poucas coisas. Em vez de se limitar a conversar comigo apenas sobre essas coisas,
tente usd-las como uma “ponte” para outras (Ex.: Dinossauro -> Féssil -> Petrdleo -> Gasolina -> Carro
-> Corrida -> Féormula 1).

Eu aprendo melhor com a prdtica do que com a teoria. Ser obrigado a olhar um professor
em frente a um quadro negro explicando uma matéria durante quase uma hora pode me deixar
desinteressado ou disperso, mas realizar uma atividade onde preciso aplicar os principios desta
matéria me convencerd de que o aprendizado dela é importante para o meu desenvolvimento pessoal.

Eu posso me incomodar profundamente com aquilo que ndo te incomoda, e vice-versa.

Eu quero amar e ser amado como qualquer pessoa comum, porém nem sempre sei expressar
meu amor de uma forma que o alvo deste sentimento se sinta amado e ndo invadido ou sufocado.
Nd&o preciso que me ensinem a amar, € sim a expressar meu amor de maneira efetiva.

Ndo me tratem como uma pessoa incapaz e indtil, mas caso eu tenha alguma habilidade
extraordindria, ndo me tratem apenas como um exemplo de superacdo ou um vencedor. Tenho
qualidades na mesma medida que tenho defeitos, tal qual todo mundo.

Ndo é porque sei fazer muito bem alguma coisa que vocé e a maioria das pessoas ndo sabem,
que isso significa que quero ter apenas fds no lugar de amigos e confidentes.

O que vocé coloca nas mdos de um autista, ele transforma em algo mil vezes maior! Ou seja,
quando eu estiver feliz, parecerei euférico e extasiado, porém quando eu estiver triste, posso afundar
na depressdo e ansiedade e ndo sair mais de 1d. Portanto, tome muito cuidado com a forma como

@



vocé me trata.

As vezes eu gosto de ficar sozinho em meu canto e me dedicar aos meus hiperfocos, porém isso
ndo significa que eu gosto de viver sozinho e sem amigos nem familia. Eu sou que nem um urso: gosto
de passar meu tempo no meio da floresta, entre as demais espécies, porém quando me sinto cansado
ou sobrecarregado, preciso do meu periodo de hibernagdo em minha caverna.

Me levem a sério, pois a maioria das pessoas me enxerga ou com desdém ou com zombaria.

O meu autismo ndo é uma desculpa esfarrapada para agir de forma imprépria com as pessoas e
sairimpune, e sim um alerta de que posso reagir as situagdes de uma forma exagerada e impertinente
a elas. Portanto, como diz o Chaves, “tenha paciéncia comigo”.

Apesar dos meus problemas com a interac@o social, eu posso sim ser uma étima companhia
para a vida pessoal (amigo, confidente, namorado, marido, etc), porém a relacdo sé serd bem-
sucedida se ela acontecer de uma forma diferente da tradicional.

O mevu problema ndo é ser autista, é viver num mundo onde a maioria
das pessoas desconhece o autismo e/ou ndo tem empatia para com os
autistas!'99

(Rodrigo Tramonte)

@@Em se tratando do mevu filho, percebo que ele gostaria que as
pessoas soubessem que ele é capaz, que ele pode aprender e que de
fato aprende, mas ele ndo vai fazer nada que nao fa¢ca sentido naquele
momento apenas para exibir uma habilidade. Se ele te deu tchau ou

mandou um beijinho é porque vocé o conquistou verdadeiramente.



(Caio e Cintia, pais do Guilherme) *®

@ @0 que o meu filho disse sobre isso: Que precisamos aceitd-lo como
é! Que alguns comportamentos que cobramos dele sdo impossiveis,
por ele ser autista! Sempre pede compreensdo e paciéncia nossa! Que
ndo riem ou o ridicularize, quando ele ndo entender alguma coisaq,
ou quando no meio da conversaq, ele nos interrompe para falar dos
assuntos de interesse dele, que ele tenta se policiar, mas as vezes ndo
consegue! Que tem muita dificuldade de esperar! E que gosta muito
de ter amigos, apesar de ndo conseguir manter o vinculo por conta

prépria.

Que ele escuta tudo o que vocé estd falando, principalmente sobre ele
e percebe e fica triste quando ninguém o escuta, apenas finge que estd
escutando. E mais: que acha que é invisivel na escola, que ninguém se
importa com ele, por isso que por vezes precisa gritar para ser ouvido.
Quando participa de algum grupo para fazer um trabalho, os amigos
dizem que ele ndo precisa colaborar e os professores ndo fazem nada

para inclui-lo.99

(Carla, mae do José Henrique).

©






11. APRESENTACAO DAS PESSOAS AUTISTAS E
FAMILIARES QUE CONTRIBUIRAM PARA A CONSTRUCAO
DA CARTILHA



Como vocé pbdde perceber ao longo da leitura, essa Cartilha foi construida coletivamente pelo
Ministério Publico, instituicdes parceiras - Comissdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Ordem
dos Advogados do Brasil de SC, Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial, Comissdo de Defesa dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Assembléia Legislativa de SC, ONG Autonomia, Associacdo
de Pais e Amigos dos Autistas e Associacdo Pais em Movimento - e, sobretudo, pelas préprias pessoas
autistas e seus familiares. Por esse motivo e entendendo a importéncia da participa¢do dessas
pessoas que, compartilhando suas vivéncias, nos ajudam a repensar nossas praticas e percepcdes
sobre o Transtorno do Espectro Autista, dedicamos essa secdo as suas histérias, oportunidade em que
reforcamos nosso agradecimento pela partilha durante todo o processo de escrita.



FAMILIA ANDREZ22
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Descricdo da imagem: Na imagem, da esquerda para a direita, Caio, o pai, estd sentado em um banquinho
branco com dois filhos no colo: Rafael e Guilherme. Cintia, a mde, estd em pé com o filho Lucas no colo. Todos

sorriem. Ao fundo uma parede e uma guirlanda com plantas. Fim da descri¢do.
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Eramos trés até o nascimento dos gémeos, que foi uma grande surpresa para a nossa
familia. O Lucas tinha apenas 2 aninhos quando eles chegaram. Logo que o Guilherme e
o Rafael nasceram, percebemos algumas dificuldades de suc¢do e posteriormente de
degluticdo no Gui. Ao longo do tempo, outras questdes de atraso no desenvolvimento
foram se tornando evidentes. E, depois de muita busca, quando ele tinha 18 meses,
tivemos o diagnédstico que j&d esperdvamos. O Guilherme é autista. Para nossa
familia, este diagnéstico foi libertador, porque a partir dele recebemos o norte que

precisdvamos para ajudar nosso filho em suas dificuldades e necessidades especificas.

Hoje o Gui tem 3 anos e aprendemos juntos todos os dias. Ele aprende e se
desenvolve nas terapias e nés aprendemos e nos desenvolvemos com ele. Os
desafios sdo didrios, mas o nosso crescimento, enquanto individuos e familiq,
também. Conviver todas as horas de todos os dias com uma crianca autista
ensina muito sobre as diferencas e sobre o quanto elas nos completam.
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Descricdo da imagem: Na imagem, aparecem da esquerda para a direita: Matheus, Jacson, Nicolle,
Nathdlia e Maria Tereza. Matheus olha para o lado e os demais para frente. Ao fundo, vegeta¢cdes e um

prédio. Fim da descri¢do.
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Conhecemos o autismo no mesmo dia em que iniciamos nossa jornada pela
inclusdo do Matheus: quando recebemos seu diagndstico, aos 5 anos de idade,
de sindrome de Asperger, um tipo de autismo leve, em uma época em que
pouco se falava e sabia a respeito do assunto. Desde entdo, foram muitos
os desafios enfrentados por ele junto @ nossa familia, desde a compreensdo
sobre o TEA, & inclusdo nas escolas por onde passou, mas o prazer e a alegria

de compartilhar suas conquistas e vé-lo feliz compensa todas as nossas lutas.

Nesses 24 anos de convivéncia, com ele aprendemos a amd-lo exatamente do jeito
que ele é: ddcil, curioso, apaixonado por desenhos animados, histérias em quadrinhos,
livros de geografia e histdria, alguém que ama reunir seus amigos em encontros

e festas de aniversdrio, além de extremamente integro, sincero, timido e honesto.

Ele ja alcancou diversos progressos, como a conclusdo do Ensino Médio, a realizagdo
da prova de vestibular e muitos passos trilhados rumo & uma vida cada vez mais
auténoma, mas continuamos o apoiando diariamente na buscaincansdvel para tornd-
lo a cada dia maisindependente, felize para que realize seus sonhos e aspiracées como
ter amigos, realizar algo de bom e util. E é através do nosso amor, unido e dedica¢do
& inclusé@o do Matheus que buscamos acima de tudo que, ndo apenas ele, mas todos
os autistas, tenham a oportunidade de realizar seus sonhos e serem felizes, pois esse

é o anseio de todos nés como humanos, independentemente de qualquer condi¢do.



Descri¢gdo da imagem: Na imagem, da esquerda para direita: Karina, Valentina e Claiddio. Todos olham para

foto. Estdo abragcados. Ao fundo, uma parede e uma cortina branca. Fim da descrigdo.

62



Valentina nasceu quando nos recuperdvamos da perda do seu avé materno. Veio para
nos encher de esperanca e mostrar uma nova perspectiva de vida - o que faz até
hoje, a cada dia. Sabiamos quase nada sobre o autismo e fomos a ele apresentados
quando a nossa pequena tinha apenas um ano e meio. Ela se esquivava das muitas
tentativas de intera¢gdo de uma familia numerosa, barulhenta e acostumada com
os tradicionais gestos de carinho. O diagndstico nunca foi romantizado por nds. Os
desafios sdo muitos e, as vezes, s@o duros. Mas decidimos que ele ndo nos roubaria
a felicidade. Ajustamos a rota e descobrimos um caminho que nos fez reconhecer a
alegria das pequenas conquistas, a dogura das palavras ditas pelo olhar e o poder

do amor, que nos faz lutar por um mundo que saiba abra¢ar o nosso maior presente.



Descricdo da imagem: Na imagem, da esquerda para a direita Carla, José Henriques e Fernando. Todos

olham para a foto. Estéo abra¢ados. Ao fundo uma parede branca e uma porta, Fim da descricdo.
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José Henrique se desenvolveu normalmente, falou e andou no tempo certo.
Aprendeu a ler com trés anos, aprendeu inglés sozinho e percebemos que tinha
uma memdria incrivel. Até os trés ndo identificamos que o José era diferente, sé a
partir dai comecamos a perceber que as suas birras eram excessivas e que ele ndo
sabia lidar com frustragdes. Ainda, tinha muita sensibilidade auditiva. O pediatra
que o acompanhava na época dizia que era muito mimo, e uma questdo de impor
limites. E assim foi, até que com as demandas escolares e sociais, foi necessdrio um
olhar mais aprofundado. Assim, com sete anos, o José Henrique teve o diagndstico
de autismo leve. Hoje, com 15 anos, José ainda enfrenta muitos desafios, mas

com a ajuda de sua familia e profissionais capacitados sdo superados dia a dia.



FAMILIA PEREIRA NUERNBERG

Descricdo da imagem: Na imagem, da esquerda para a direita: Renata, Heitor, Otdvio e Adriano. Todos olham
para a fotos e sorriem. Estdo abracados. Adriano usa uma mdscara no rosto e éculos de grau. Ao fundo, uma

parede e uma cortina. Fim da descri¢do.
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Eu sou o Heitor e sou autista. Eu adoro ser autista. O autismo é uma forma de poder
estar no mundo e amar as pessoas. Eu sou um menino feliz e amo a minha familia. Eu
acho que a minha familia também ama a mim. Eu acho a minha forma de me comunicar
muito particular e acho importante que todos tenham chance de serem compreendidos.
Eu gostaria que todos achassem a sua forma de se comunicar. Eu me comunico
digitando com a ajuda da mamae. Ela dd segurang¢a para minha mdo. Eu sou assim,
falo escrevendo. Eu sinto muito por ndo conseguir falar como os outros e ndo acertar
as coisas do dia a dia. Eu me esfor¢co muito. Eu gosto muito de musicas, videos e da
natureza. Eu gosto de estudar, de estar com meus amigos e ir & escola. Eu amo a mamde
cantando as musicas que eu gosto. Eu sou assim. Alegre e feliz. A minha familia acha
que eu sou muito amoroso e inteligente. Isso me faz achar que a minha vida é especial.



Descri¢cdo da imagem: Na imagem, da esquerda para a direita Laryssa e Pedro. Ambos sorriem. Laryssa olha
para a foto e Pedro para o lado. Os dois usam uma camisa preta escrito em branco: “autismo ndo tem cara”.

Ao fundo, uma parede branca. Fim da descri¢do.

68



Nossa familia descobriu o autismo do Pedro muito cedo, com 1 ano e 7 meses.
Usamos a rede social para levar informa¢do sobre autismo e mostrar a nossa
realidade, com muitas dificuldades, mas também com muitos sorrisos. Pedro
é um menino doce, carinhoso de sorriso fdcil, que enche nossa vida de alegria.






Quando eu era filho Unico, antes dos 2 anos, eu ndo me comunicava verbalmente com a minha
familia e as demais pessoas, apenas as levava até aquilo que eu queria, e eles chegaram a
pensar que eu era mudo. Entdo, minha mde me levou a um pediatra e ele recomendou me
matricular numa escolinha, para exercitar a comunicag¢do social com outras crian¢as. Aos meus
2 e 3 anos, minhas outras irmds nasceram, e foi ai que a minha dificuldade de interag¢do social
se tornou ainda mais visivel, j@ que agora eu tinha outras crian¢cas convivendo na minha casa.

Desde cedo meus pais me levaram a psicélogos, psiquiatras, neurologistas, etc, porém
nenhum destes profissionais identificou meu caso como autismo, eles apenas pensaram
que se tratava de uma personalidade mais introspectiva, j& que eu ndo apresentava
déficit nos cinco sentidos bdsicos. Por isso, minha familia passou anos pensando que
minha sinceridade excessiva, meu hdbito de expressar meus sentimentos de forma
extrema, minha resisténcia a realizar atividades fora de minhas dreas de interesse,
minha hipersensibilidade a ruidos e minha seletividade alimentar eram comportamentos
incbmodos e constrangedores, e minha relacdo com eles sempre foi bastante delicada.

Somente em 2011, num periodo em que morei sozinho devido a um emprego fixo que eu tinha,
conheci informalmente a Dra Silvia, que reconheceu em mim os tra¢cos de Sindrome de Asperger
e me recomendou pesquisar sobre o assunto e buscar avaliagcdo psiquidtrica. No mesmo ano,
fiz os exames de avaliacdo e triagem com a Dra Gisele, e apés confirmar minha condigdo,
finalmente tanto eu quanto eles reconheceram que eu realmente tinha um funcionamento
cerebral diverso. Na época, uma outra pessoa préoxima de minha familia também contou que
tinha um parente com Sindrome de Asperger, e isso os auxiliou na aceitagdo do meu diagnédstico.

Em 2013 resolvi assumir publicamente minha condi¢céo, e chamei a aten¢do da Andrea, que
me propods fazer o projeto do livro Humor Azul, e a partir dai me tornei uma autoridade na
drea de autismo. Recentemente meu pai fez um depoimento que me emocionou bastante,
ele disse que apesar de ele ter sido professor do curso de Medicina da UFSC durante anos, fui
€U a pessod que mais o ensinou sobre o que e como é o autismo, e que esse é um conteudo

2

que infelizmente ainda é ausente na maioria dos cursos superiores da drea da Saude.



ANEXO | - ENDEREGO DAS ASSOCIAGOES DE PAIS E AMIGOS DOS
AUTISTAS DE SANTA CATARINA (AMAS)

ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DO AUTISTAS - AMA LITORAL SANTA CATARINA AMA
LITORAL SC - BALNEARIO CAMBORIU

Presidente: Lino Carlos Franzoi
E-mail: catiafranzoi@hotmail.com
Coordenadora: Catia Criatiane Purnhagen Franzoi

Unidade AMA Litoral Balnedrio Camboriu

Rua: Séo Paulo n°470

Bairro dos Estados

Balnedrio Camboriu

Telefone: 47-3264 0244 e 47-3367 4196
E-mail amalitoralsc@hotmai.com

UNIDADE AMA LITORAL ITAPEMA

Rua 250 n°397 Bairro Meia Praia
Telefone: 47- 2033 4091

E-mail amalitoralitapema@outiook.com

ASSOCIACAO DE AMIGOS DO AUTISTA DE JARAGUA DO SUL - AMA. JARAGUA DO SUL

Presidente: LEILA MODRO

E-mail diretoric@amajaraguadosul.com.br Contato: (47) 999739363
DIRETOR: RAFAEL ALMEIDA FERREIRA fone: (47) 992820175

Rua: Gustavo Friedmann, 134 - Bairro: Vila Lalau

CEP: 89256-190 - JARAGUA DO SUL - SC

Fone: (47) 3370-1555

e E-mail ama.autista@uol.com.br /ama.autista@brturbo.com.br



ASSOCIAGAO DOS PAIS E AMIGOS DOS AUTISTAS DE CAMPOS NOVOS -SC

Presidente: Claudemir Durli

Diretora: Vera Ottonelli Durli

Endereco: Av. Belincanta Neto, esquina com Rua: Vergilio de Moraes
s/n - Bairro: Jardim Bella Vista - Campos Novos- SC

CEP: 89.620-000

Fone: (49) 3541-0322

E-mail ama.camposnovos@hormail.com

ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DOS AUTISTAS DA REGIAO CARBONIFERA

AMA-REC  AMA CRICIUMA

Presidente: Hélio Dias Fone: (48) 9. 99904 9293

Diretora: Sandra Regina Pereira Henrique

Rua: Antonio Gabriel Machado, 320 - Bairro Sdo Cristovdo.
CEP: 88802-510 - CRICIUMA - SC

Fone/ Fax: (48) 3462 9804 / 3433-6623

E-mail amarecsc@hotmail.com ou ivonedaama@hotmail.com
R: Antoénio Rossi, n. 215, B: Vila Zuleima

CEP 88817-140 - Criciuma - SC

ASSOCIAGCAO DOS PAIS E AMIGOS DO AUTISTA-AMA AMA FRAIBURGO

Presidente: Marlete Serafini Grando(49) 999216389

Diretora: Lia Frey ( 49) 984002097

Rua Machado de Assis, n. 243, Bairro Jardim das Araucdrias.
CEP: 89580-000- Fraiburgo-SC

Fone: (49) 3246-0143

E-mail secretaria.ama@hbinfo.com.br

E-mail presedencia.ama@hbinfo.com.br



ASSOCIAGCAO DOS PAIS E AMIGOS DO AUTISTA - AMA DE BOMBINHAS

Presidente: Andrey Fensterseifer Contato: 47 997043748
E-mail Presidente: andrey_fensterseifer@outlook.com

Coordenadora ou Diretora: ndo ha

Rua: Rio Diamantino 349 Zimbros -

CEP: 88215-00 Bombinhas - SC

E-mail bombinhasama@gmail.com

ASSOCIAGAO DOS PAIS E AMIGOS DO AUTISTA - AMAI IMBITUBA

Presidente: Rita Hipdlito

Rua: Alcino da Fonseca, 620 - Bairro: Paes Leme
CEP: 88780-000 - IMBITUBA - SC

Fone/Fax: (48) 3255-4113 - Rita: (48) 996227818
E-mail rirehipolito@hotmail.com

Instagram: @amai_imbituba

Facebook: AMAI Imbituba

ASSOCIAGAO DOS PAIS E AMIGOS DO AUTISTA -AMA DE ITAJAI

Presidente: Isabel Cristina Reinert

E-mail Presidente: ama-itajai@hotmail.com
Coordenadora: Jaqueline Pains

Rua Guilherme Albani, n. 395 - Bairro: Bairro Dom Bosco
CEP: 88027-000 - Itajai - SC

Fone/Fax: (47) 2125-1960

E-mail ama-itajai@hotmail.com



ASSOCIAGCAO DE AMIGOS DO AUTISTA - AMA JOINVILLE

Presidente: Paula Cristina Duarte de Gdes
Coordenadora Técnica: Andréia Hreisemnou Bitencourt
Rua José G. Rolin Filho, 185

CEP 89222-590

Bom Retiro - Joinville/SC

E-mail contato@amajoinville.org | adm@amajoinville.org
Fone: (47) 3425-5649

APAMES DE RIO DO OESTE - ASSOCIAGAO DE PAIS E MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E AUTISMO DE RIO DO OESTE

Presidente: Adriana Vessel Pisetta

Contato: (47) 9.88790786

E-mail Presidente: apamesriodooeste@gmail.com
Coordenadora ou Diretora: Alci Léia Dalmonico Padilha
Rua: Gregorio, n. 131 - Bairro: Gabiroba

CEP: 89180-000, Rio do Oeste SC

Fone/Fax: (47) 988790786

E-mail apamesriodooeste@gmail.com

ASSOCIAGCAO DE AMIGOS DO AUTISTA - AMA DE CURITIBANOS

Presidente: Daiana Penteado:

Contato:49,/988988495

E-mail daipenteado@hotmail.com

Coordenadora: Evelin Carine de Melo Conceic&o

Rua: Rua Nelson Almeida, n° 55 - Bairro: centro

CEP: 89520-000/ Curitibanos -sc

Fone/Fax: 49-32452307:

E-mail amacuritibanos@hotmail.com

Avenida Salomé&o Carneiro de Almeida, 876, sala 5, Edificio Dolberth @



ASSOCIAGCAO DOS AMIGOS E FAMILIARES DE PESSOAS COM AUTISMO E DEFICIENCIA
INTELECTUAL E MULTIPLA - AFADI DE RIO DO SUL

Presidente: Silvane da Silva

Contato: 47 98807-6887

E-mail presidente: silvanejornalista@gmail.com
Diretora: Rita Schlemper

Endereco: Travessa Londrina, 66 - Centro

CEP: 89160125 - Rio do Sul - SC

Fone: 47 98807-6887

ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DO AUTISTA DE CAMBORIU- AMA CAMBORIU.

Presidente: Luciana Marcelino Gardini.
Diretora: GISELE CZARNIESKI

E-mail Diretora: gizzahh@hotmail.com
RUA Jacarta, n. 160 - Bairro: Santa Regina
CEP: 88345698 - Camboriu - SC

Fone (47) 992108621

E-mail amacamboriu@hotmail.com

AMA DE VIDEIRA

Presidente: Adelar de Matos

Contato: 49 99112-1349

E-mail Presidente: adelar1175@gmail.com
Coordenadora ou Diretora: Carliza Fiabane
Rua: Padre Anchieta, n® 1138 - Bairro: Matriz
CEP:89.560-250- Videira - SC

Fone/Fax: 49 35511897

E-mail amavideira@hotmail.com



Abaixo estdo relacionadas as Associag¢oes que ndo realizam atendimento

AMA DE BLUMENAU

Associa¢do de Pais e Amigos do Autista de Blumenau e Micro-Regiao
Presidente: Ana Paula MUller

Contato: (47)98404-8729

E-mail Presidente: anappsmuller@hotmail.com

Coordenadora ou Diretora: Ana Paula Maller

Rua: XV de Novembro n® 340 - sala 204 Bairro: Centro

CEP: 89010-000 - Blumenau- SC

Fone/Fax: (47)+55 47 8866-9706

E-mail ama.blumenau@gmail.com

AMA OESTE- ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DO AUTISTA DO OESTE DE SANTA CATARINA

Presidente: Paulinho da Silva

E-mail presidente: paulinhodasilva@ymail.com
Vice-Presidente: Cristiano Menusi

Diretor Marketing: Paulo Zamboni

Diretora de Relagcdes Publicas: Rosa Maria Benelli
Vice-Diretora de Relacdes Publicas: Mariza Chimello
Diretora de eventos: lara Matoso

Vice-Diretora de eventos: Mila Bedin

Endereco: Rua: Travessa llma Rosa de Nés - D, n° .91 - 3° Andar, Bairro: Centro
CEP: 89801014 - Cidade: Chapecd - SC

Fone: 49 - 3330 - 6930

E-mail contato@amaoeste.com.br



ASSOCIAGAO DE AMIGOS DO AUTISTA DE ARARANGUA - AMA ARARANGUA

Presidente: Luis Vicente Costa
E-mail autismoararangua@gmail.com
Observacdo: Ndo tem sede, somente grupo de Pais

ASSOCIAGAO DE AMIGOS DO AUTISTA - AMA CACADOR

Presidente: Inés Santina Moraes Cendron

Telefone: 49 984226955

Endereco: Rua Carlos Augusto Coelho de Souza, n. 480, Bairro Der
CEP 89.506 020

E-mail: ama.autismocdr@ gmail.com
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Santa Catarina



