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Resumo Este artigo apresenta dados que evidenciam as questdes da cidade

na correlacdo de forgas para obtencao de politicas publicas para
pessoas com autismo. Trazendo parte de uma pesquisa que
investigou a relagcdo da vida cotidiana com a participacdo das familias
dos autistas na tomada de decisGes para a democratizacdo dos
espagos e servicos, o estudo articula a discussdao sobre saude e
intersetorialidade a cidade e a constituicdio da cidadania. A
investigacao revelou que a urgéncia em prover os itens fundamentais
ao desenvolvimento dos filhos com autismo se confronta com as
discrepancias do espaco urbano provocando rupturas na vida
cotidiana e concorrendo contra a organizagdo coletiva e o

engajamento das familias na gestdao de politicas publicas da cidade,
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Abstract

Resumen

limitando a participacdao politica em solugbes efetivas as suas

demandas.

Palavras-chaves: participacao; politicas publicas; direito a cidade;

familias de autistas; cidadania.

This paper presents data that highlight the city's issues in the
correlation of forces to obtain public policies for people with autism.
Bringing part of a research that investigated the relationship of daily
life with the participation of autistic families in decision making for
the democratization of spaces and services, the study articulates the
discussion on health care and “intersectoriality” (in the sense of
global vision and cooperation among sectors).to the city and to the
constitution of citizenship. The investigation revealed that the
urgency to provide the essential items for the development of
children with autism is confronted with the discrepancies of the
urban space causing ruptures in daily life and competing against the
collective organization and the engagement of the families in the
management of public policies of the city, restricting the political

participation for effective solutions to their demands.

Keywords: participation; public policy; right to the city; autistic

families; citizenship.

Este articulo presenta datos de un estudio que investigo la relacion
de la vida cotidiana con la participacion de familias autistas en la
toma de decisiones para la democratizacién de espacios y servicios
destacando los problemas de la ciudad en la correlacién de fuerzas
para obtener politicas publicas para personas con autismo. De esta
manera, el estudio articula la discusion sobre salud e
"intersectorialidad" a la gestion de la ciudad y a la constituciéon de la
ciudadania. La investigacion revel6 que la urgencia de proporcionar
los elementos esenciales para el desarrollo de nifios con autismo se

contrapone a las discrepancias del espacio urbano causando rupturas
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en la vida cotidiana de las familias, creando dificultades para su
organizacion colectiva e intervencion en la gestion de las politicas
publicas de la ciudad, restringiendo la participacion politica a

soluciones efectivas a sus demandas.

Palabras Clave: participacion; politicas publicas; derecho a la ciudad;

familias de autistas; ciudadania
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Introducao

A participacao da sociedade no planejamento da cidade e de suas politicas publicas com
vistas a qualificacdo e democratizacdo dos espacos e servicos é uma questdo pouco debatida
quando se trata das necessidades de pessoas com autismo. Ha um afastamento reciproco nas
discussdes sobre a cidade e os direitos de pessoas com deficiéncia no Brasil, de forma que
planejadores e gestores, ao relegarem as demandas das pessoas com deficiéncia e respectivas
familias as exceg¢des nos conflitos de apropriacdo do espaco, tendem a regra de exclusdo desse
segmento social do debate das politicas publicas, sobretudo nas questdes do espaco urbano,
perpetuando sua discriminacdo entre os grupos historicamente banidos das relacdes e dos
beneficios da cidade. Por outro lado, para varios segmentos da populagdo com deficiéncia as
reivindica¢des por politicas publicas ndo pautam as questdes de apropriacdo da cidade como
prioridades, o que indica desatencdo as imbricagdes entre o ambiente urbano e a condigao social
de deficiéncia.

Este artigo apresenta dados que evidenciam as questdes da cidade na correlacdo de
forcas para obtencdo de politicas publicas para pessoas com autismo trazendo parte de uma
pesquisa interdisciplinar de base qualitativa que relaciona a vida cotidiana a participacdo das
familias dos autistas na gestdo e democratizacdo dos espacos e do acesso aos servigos na cidade.
Ao investigar os meios de que tais familias dispdem para conquistar poder de deliberagio e
controle sobre as politicas publicas de que necessitam o estudo revelou as privacées com que se
deparam, iniciando pelos cuidados em Saude, e que se articulam a cidade e a constituicio da
cidadania.

0 estudo baseou-se em pesquisa de campo que incluiu: - a realizacdo de um grupo focal
com maes de pessoas com autismo engajadas na luta por politicas publicas e no combate a
discriminacdo em diferentes cidades brasileiras , - entrevistas individuais com atores sociais
envolvidos nos temas da gestdo das cidades e/ou da defesa dos direitos de pessoas com
deficiéncia e com autismo; - observacado direta e participante durante manifestacdes publicas e
encontros entre gestores municipais e movimentos sociais ligados a causa do autismo.

Ao longo deste artigo, os dados de uma extensa revisdo dos trabalhos académicos no
Brasil, abordando autismo e deficiéncia em uma perspectiva sociopolitica correlacionada a
participacdo das familias, dialogam com os discursos que a fase empirica levantou. As analises
tém como referéncia os enunciados de Agnes Heller (2000) e Lefebvre (2008, 2011) quanto as
interacdes homem-ambiente e a realidade reciprocamente construida por elementos escassos
ou inexistentes no espaco vivido e a energia mobilizadora do grupo que diante da falta, como
abordada por Melucci (2004), integra formas de participagdo politica ao seu cotidiano moldando
mudancas sociais.

O estudo revelou que a urgéncia em prover os itens basicos ao desenvolvimento dos
filhos esbarra nas discrepancias do espaco urbano fazendo da cidade um obstaculo na vida
cotidiana, e concorre contra a organizagio coletiva e o engajamento das familias na participacdo

politica. A nocdo de planejamento e gestdo coletiva da cidade e o anseio a participagdo, no
controle das politicas sociais e urbanas como solugio consistente para as demandas das familias
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de pessoas com autismo, existem, mas ndo estdo amplamente disseminadas no grupo
pesquisado, indicando um processo ainda em construcdo nesse segmento social.

Iniciamos desenvolvendo a noc¢do de cidadania entendo-a como cidadania ativa como
defende Benevides (1996), o que implica na criacio de espacos de participagdo politica que
envolve a organizacao da sociedade civil e a relacdo que esta estabelece com o poder publico na
definicdo de politicas publicas que atendam as necessidades da populagdo, em particular das
familias de pessoas com autismo.

Cidade e cidadania

“A ideia da cidadania é uma ideia eminentemente politica que ndo estd
necessariamente ligada a valores universais, mas a decisées politicas”
(Benevides, 1994).

Em seu livro sobre o longo caminho da cidadania no Brasil, José Murilo de Carvalho
(2002) atribui ao homem titular de direitos civis, politicos e sociais a qualificacdo de “cidadao
pleno”. Acrescenta, no entanto, que “uma cidadania plena, que combine liberdade, participacao e
igualdade para todos, é um ideal desenvolvido no Ocidente e talvez inatingivel” (Carvalho,
2002:9). Nessa premissa, o autor denomina os que possuem apenas alguns direitos de “cidaddos
incompletos” e os excluidos de todas as dimensdes da cidadania de “ndo-cidadaos”.

A plenitude dos direitos e da cidadania tem sido uma desafiadora busca desde a
modernidade no ensejo de melhorar a coexisténcia entre os homens. Entretanto, o conceito de
cidadania ndo tem dado conta de estabelecer parametros definitivos segundo os quais todas as
esferas da sociedade se percebam “plenas” e passem a conviver sem conflitos quanto aos
direitos de cada um, sobretudo porque o contexto de pobreza e de crescentes desigualdades
sociais tem comprometido o exercicio de tais direitos, caracterizando uma situacdo de exclusao
social e consequentemente afastando os cidadaos da esfera politica.

Na condicdo da cidadania incompleta, o sentido da participacao se esvazia, e se presta,
inclusive, a avalizar as decisdes de quem detém o poder. Manipulam-se individuos ou grupos e
nos “degraus” de participacdo limitados a informacdo e consulta é possivel beneficiar poucos e
alegar que a populagdo foi ouvida e/ou informada, impedindo-a de estabelecer suas proprias
prerrogativas (Arnstein, 2002).

Niveis genuinos de participacdo, segundo Arnstein (2002), iniciam no degrau das
parcerias, ascendem a delegacdo do poder e finalmente ao controle cidaddo para ser plenamente
exercido como a “estratégia pela qual os sem-nada se integram ao processo de decisdo acerca de
quais as informagdes a serem divulgadas, quais os objetivos e quais as politicas publicas que
serdo aprovadas, de que modo os recursos publicos serdo alocados, quais programas serdo
executados e quais beneficios, tais como terceirizacio e contratacdo de servicos, estardo
disponiveis.” (Arnstein, 2002:1).

A demanda por politicas construidas em acordo com e sob o controle da populacgao local,
concretizadas nos lugares onde as vidas se organizam, é também uma premissa do Programa
ONU-Habitat para o desenvolvimento das cidades no século XXI (UN, 2013) com vistas a um
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futuro monitorado por prioridades de justica social e ndo das transacées econdmicas. Um
mundo que acolhe e valoriza a diversidade, garante a igualdade de oportunidades a todos,
incluindo os segmentos mais vulneraveis, dentre os quais criangas, mulheres e pessoas com
deficiéncia, e para o qual urge investir esforcos e direcionar as mudancas a fim de que as cidades
se tornem social e ambientalmente sustentaveis (UN, 2013).

A efetivacdo dessa equidade, em uma sociedade globalizada, leva discursos e agdes a
ultrapassar a estrita vinculacdo com realidades locais e a langar novos olhares, referéncias e
crencas em sociedades e ambientes diversos, dialeticamente constituindo transformacdées
socioculturais que fazem avangar a nog¢do e as condi¢des de cidadania.

O substrato do cotidiano em que se insere o individuo e o mundo que passou a enxergar
os vulneraveis, antes invisiveis, tem conduzido iniciativas e acdes das familias de autistas para a
concretizacdo de uma cidadania mais plena. Entretanto, a materialidade do ambiente (seu lugar,
sua cidade) é determinante para que tais possibilidades sejam factiveis e se desdobrem em
oportunidades e escolhas em beneficio do filho com autismo e da prépria familia.

A cidadania exige instituicbes, mediacdes e comportamentos proprios,

constituindo-se na criacdo de espagos sociais de lutas (movimentos sociais,

sindicais e populares) e na definicio de instituicGes permanentes para

expressdo politica, como partidos, legislacdo e drgios do poder publico.

Distingue-se, portanto, a cidadania passiva - aquela outorgada pelo Estado com

a ideia moral do favor e da tutela - da cidadania ativa, aquela que institui o

cidaddo como portador de direitos e deveres, mas essencialmente criador de

direitos para abrir novos espagos de participagao politica. (Benevides, 1994:9).

A conquista da participacdo cidad3d, que compde as diretrizes de politicas publicas do

ONU-Habitat para cidades prdsperas, permeia as manifestacdes publicas das familias nas

tentativas de promover solugdes a sua constante preocupacio quanto ao futuro dos filhos com

autismo, consequéncia de suas vidas serem subtraidas das relagdes sociais, dos usos e da fruicao

que a propria urbanizagdo pressupoe. Tal participagdo vai desde a luta de cada familia por exigir

do poder publico o atendimento adequado, até as manifestacdes publicas para alcangar a

aprovacdo de projetos de lei que instituam politicas de protecdo aos direitos da pessoa com
autismo.

Nao obstante, barreiras sociais sdo impostas a participacao com redistribuiciao do poder,
as quais carregam fortes doses de preconceito em ambos os campos que a reclamam ou
concedem (Arnstein, 2002).

A diversidade e a intensidade das barreiras a participacdo no espago da cidade aliam ao
nosso estudo os aspectos que concorrem a desisténcia da luta - impedimentos a participagio - e
sugerem respostas a pergunta formulada por Lefebvre (2008) quanto as razdes do desinteresse
e “balbucios” dos usuarios e habitantes da cidade.

Redistribuicdo de poder implica em mudanca das relagdes sociais e da materialidade do
espaco, tanto as porgoes territorializadas, quanto o lugar, aqui tratado como espaco vivido,
carregado dos significados atribuidos desde as experiéncias concretas da cotidianidade
construida na intersubjetividade.

H4 multiplas questdes e acontecimentos que forjaram o cotidiano do grupo social
pesquisado e que sdo determinados historicamente na realidade brasileira. Se o futuro das
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pessoas com autismo nao pode ser pior do que o passado - marcado pela declarada segregacao
sécio espacial e pelo preconceito - pode manter-se estagnado se o presente ndo prové o acesso
aos servigos e o direito as relacdes e usos da cidade. Nessa perspectiva, consideramos aqui as
interacdes no cotidiano do autismo segundo a atual concepcdo de saide que enfatiza o modelo
social de deficiéncia e relaciona a nog¢do de incapacidade aos fatores socioambientais (ONU,
2006; WHO; World Bank, 2011).

A realidade da pessoa com autismo parece emblematica para tratar da interferéncia de
tais fatores no acesso a politicas publicas efetivas, que iniciam nos cuidados a sadde, e a partir
destes, evidenciam de forma contundente as interdeterminagdes com outras areas de gestdo
publica, fazendo da intersetorialidade uma urgéncia.

Sem tal didlogo e complementaridade a cidade imputa imensa sobrecarga aos
cuidadores, sobretudo as maes, levando-as, entre outras privacdes, ao abandono do trabalho,
fator preponderante que concorre a degradacio da qualidade de vida da familia, e com ela da
propria condicdo de cidadania.

Estando a satde relacionada a diferentes determinantes sociais do processo de cuidados,
a evolugdo do individuo e da familia extrapolam os aspectos biolégicos e cognitivos,
compreendendo as dindmicas da vida cotidiana. No caso do autismo, o luto experimentado pelas
familias é potencializado pelos desafios diarios na cidade ao serem constatadas a escassez de
equipamentos urbanos, a precariedade no transporte e no acesso aos bens e servicos de uso
coletivo que provocam rupturas no cotidiano.

A relacdo entre satide e bem estar tem, pois, base nas caracteristicas de um segmento da
populagdo em um determinado territério, o que direciona a atencdo deste estudo nio apenas a
organizacdo das acdes e servicos basicos e especializados para um transtorno e/ou deficiéncia,
mas as articulacdes na proposicdo e consecucdo das politicas em diferentes setores, as redes
sociais de apoio e a sistemas que pensem o espaco e 0s acessos, em suas transicoes e nucleacoes,
a fim de estabelecer correlagdes e vivéncias que a cidade ainda ndo proporciona.

A complexidade dos Transtornos do Espectro do Autismo faz que tais individuos sejam
considerados entre os de tratamento mais dificil, com pelo menos a metade dos casos evoluindo
para a incapacidade civil no Brasil, gerando alto custo social e consequentes efeitos econémicos
(Camargos Jr., 2005, 2010). Por suas peculiaridades, as pessoas com autismo necessitam de
atencdo multidisciplinar especializada e adequacdo nas propostas terapéuticas as quais
envolvem médicos, geneticistas, psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas, entre outros profissionais. (Schwartzman; Araujo, 2011).

Em cidades com modelo de desenvolvimento distante da valorizacdo das pessoas e
dissociado das politicas sociais, os itens essenciais a pessoa autista, quando existem, sdo
escassos e localizados sem critérios, material e simbolicamente inacessiveis as familias,
sobretudo aquelas com menor renda, atando um circuito que ndo apenas decorre da condicao de
incapacidade do individuo, mas sistematicamente a produz e alimenta.

Para as familias o quadro é impactante. O estudo de Barbosa (2010:63) afirma que
apesar de a literatura apontar a severidade dos problemas da comunicacdo, do comportamento
e das atividades diarias como desencadeadores do estresse da familia, “a andlise estatistica
revelou que ndo somente estes aspectos”, mas as dificuldades no dominio do meio-ambiente,
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como a falta de acesso aos servicos de satde, sdo agentes estressores dos cuidadores de criancas
e adolescentes com autismo.

O que fazer com a pessoa com autismo? Como e onde conseguir a atencio
multidisciplinar em saude e articulada a educacao? Quem as oferece? Quais sdo os custos? Estas
perguntas que a familia se impde trazem como resposta a insuficiéncia de todos os itens
elencados como imprescindiveis a pessoa autista. A relacdo das distancias e deslocamentos, a
falta de meios e custeio sdo variaveis que inviabilizam as escolhas ao se somarem as
condicionantes para a manutencao do trabalho dos pais.

Um contexto de impedimentos tanto para obter os servigos bdasicos quanto os
especializados em saude concretizam uma concep¢do mercantil de sociedade, portanto, de
cidade, na qual diagnoéstico, terapias, educacdo e lazer, itens que determinam a condicdo de
desenvolvimento ou de atraso da pessoa autista, sao negligenciados.

A democratizacdo dos espagos da cidade e o acesso aos servicos, sobretudo no ambito da
saude sao desafios enfrentados cotidianamente pelas maes dos autistas e a pesquisa revelou as
dificuldades experimentadas pelas entrevistadas desde a obteng¢ado do diagnoéstico.

Assisténcia integral a partir de um diagndstico

Alice: Ndo justifica vocé chegar na UBS e falarem que ndo tem profissional pra
atender o autista. Ndo é um autista que td ali, ¢ um ser humano que tem direito a
ter febre, dor de cabega, de quebrar uma perna [...|

Wanda: Ndo tem inclusdo nem no posto de satide.

Alice: Ndo tem. Ndo tem. [trechos do didlogo no grupo focal - todos os nomes
sao ficticios].
A assisténcia integral a pessoa com autismo inicia na saude e segue em um leque de
interacdes que abrange todas as etapas da vida.

A necessidade de um diagnéstico é, para as familias, uma questdo marcante e a porta de
entrada para o encaminhamento da pessoa autista, pois as decisbes e os investimentos
adequados nas diversas interacdes com o ambiente e grupos sociais, além da prépria
reorganizacdo da vida no lar, dependem dessa informacdo. Essa é a primeira lacuna flagrada na
politica de satide publica, desde o atendimento pediatrico qualificado, que é um item basico para
toda a populacdo. Gadia et al (2004, p.83) afirmam que “o pediatra é o primeiro médico a entrar
em contato com o paciente autista e deve estar apto para reconhecer os desvios do
desenvolvimento e orientar a investigacdo e o tratamento multidisciplinar”.

Demora e dificuldades com o diagnostico foram apontadas por todas as maes
entrevistadas, inclusive por aquelas que o obtiveram até os dois anos de idade dos filhos.
Embora carregado do impacto pela mudanca de vida, o sentido preponderante em suas falas do
grupo focal expressas a seguir referiu-se ao déficit no atendimento gerando um cotidiano de
peregrinacdo para suprir a falha do sistema publico de satude, frequentemente buscando em
outras cidades instituicdes ou profissionais mais bem preparados.

Fernanda: as familias ndo tinham acesso ao diagndstico. O diagndstico de
autismo na cidade do Rio de Janeiro até hoje é dificil de ser conseguido.
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Alice: No Brasil! [...]

Lara: S6 consegui diagnostico quando ele tinha oito anos e meio, aqui na USP
que tinha um ambulatério ... uma psicéloga de Santos me encaminhou ... até
entdo eu passava de médico pra médico e nada se esclarecia ... Eu busquei na
internet. Na verdade quando eu vim pra USP eu ja sabia.
Trés maes relataram haver diagnosticado os filhos com informag¢des em sites e grupos
virtuais enquanto os especialistas ignoravam a percep¢do materna, indicando uma
desconcertante defasagem de atuacdo e empenho entre os profissionais e os familiares.

Wanda é mae de gémeos com uma doenca genética. Ao observar o comportamento de
seus bebés a mie encontrou literatura que mencionava a ocorréncia de autismo associado a
doenca de seus filhos. O médico negou gerando a tipica peregrinagdo para obter o diagndstico:
“foi um sofrimento muito grande... porque falta nas cidades um atendimento especializado para
qualquer doenca, principalmente as doencas do espectro mental, é o pior” (Wanda).

A atitude evasiva associada a dificuldade de médicos, pediatras e especialistas, em
reconhecer os sinais de um transtorno que nio é raro foi mencionada por vezes e leva a
considerar que autismo e deficiéncia sdo temas nao contemplados na formacdo
académica/profissional, nem mesmo entre os que compdem os quadros dos centros de
atendimento especializado.

Todos os relatos maternos abordaram situacoes em que os médicos se comportaram
como legitimados para sonegar diagnostico, posterga-lo ou represar informagdes fornecendo-as
em fragmentos, com flagrante desqualificagdo da familia. Os discursos maternos sugerem que o
poder e a pressuposta “competéncia inquestiondvel” permeiam a atitude desses profissionais,
reservando as familias um lugar de passividade e submissdo, conforme abordagem de Chaui
(2011).

Sob o jugo de anos de espera e de profunda inseguranga, as familias buscam uma
resposta sem a qual ndo se consegue encaminhamento para intervengdes terapéuticas
especificas e, extrapolando a area da saude, ndo podem, por exemplo, exigir a adequacdo do
projeto pedagégico, ou a presenca de mediadores na escola regular, ou ainda ponderar escolhas
que envolvem a necessidade de intervencoes especiais em educacao.

Confirmando os discursos das maes, os trabalhos revisados ressaltaram a peregrinacao
das familias que inicia pela incapacidade do Sistema de Saude, em seus servicos e profissionais,
prover o diagndéstico de autismo ainda que os pais alertem para os indicadores caracteristicos do
transtorno (Serra, 2008, Favero, 2005). A falha do atendimento de saide é particularmente
aguda neste aspecto e a questdo é enfatizada quanto a demora na obtencdo desse conhecimento,
além da negligéncia dos profissionais, sobretudo no que se refere a desqualificacdo da opinido da
familia (Favero, 2005).

A perda irrecuperavel do tempo para o inicio precoce das intervencoes
multidisciplinares também é apontada na revisdo de literatura como fator determinante na
queda do progndstico de desenvolvimento das criangas com autismo e associada as classes de
menor renda “que terdo mais chances de que os filhos apresentem uma evolucdo mais
deficitdria, pois dependerdo mais da assisténcia publica, que é sabidamente insuficiente”

(Camargos Jr., 2010:41). Os dados denunciam a perversidade dos servigos de atencao que faz do
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poder econémico o parametro de agravamento da situacdo das familias das pessoas com
autismo, sendo causa e efeito de desigualdades na cidade e da condi¢ao de cidadania.

Cotidiano de caréncias e abdicacoes para as familias

Apb6s o diagnéstico o encaminhamento é fundamental, pois o cuidado com a pessoa
autista requer uma intervenc¢do multidisciplinar e “os programas de intervencdo precoce podem
fazer uma diferenga importante e produzir ganhos significativos e duradouros” (Gadia et al,,
2004:91).

Um aspecto inusitado emergiu entre as indagacdes do grupo de maes, percebido como
uma relagdo causal entre a falta de diagndstico e a inexisténcia dos servicos de referéncia para o
encaminhamento da familia: “porque ndo adianta s6 dar o diagnéstico ... eu percebo, eles nao
estdo preparados para dar esse direcionamento. Aonde encaminhar?” (Aline).

A inexisténcia de diretrizes que norteiem e integrem os itens de assisténcia para o
autista poderia, nessa perspectiva, criar a situagdo mais cruel, em que mesmo estando apto a
estabelecer o diagndstico o médico o posterga, ou se abstém de fornecé-lo, pelo elementar fator
de ndo haver para onde encaminhar a pessoa com autismo. Mais que um raciocinio especulativo,
a questdo estd inserida nas pendéncias de politicas para pessoas com deficiéncia que sejam
discutidas e implementadas em toda a sua extensdo, em todas as cidades e com a participa¢do
ativa dos principais interessados: os usuarios.

A possibilidade que emerge dos discursos maternos indica a falta de acdes integradas, na
perspectiva de saide como o produto das interagdes com o ambiente e vinculada aos estimulos
educacionais. Além de afetar diretamente a dindmica familiar a lacuna em ag¢des intersetoriais
compromete o progndstico para a pessoa com autismo pela inexisténcia de um protocolo de
atendimento a partir do diagnéstico, ancorado em uma rede qualificada e territorialmente
distribuida, como um fundamento para politicas publicas efetivas de assisténcia a pessoa com
autismo (Gadia et al., 2004; Schwartzman; Aradjo, 2011; WHO; World Bank, 2011).

A discussdo remete as condicionantes do ambito local atuando na inclusdo social e
cidadania desse grupo, uma vez que os dados de pesquisa configuram um segmento social a
margem das politicas publicas existentes, apontando para a insuficiéncia dos servigos a pessoa
com autismo.

Para ilustrar as discrepancias locais, a Tabela 1 apresenta os dados das cidades onde as
maes entrevistadas residem ou residiram com o(a)(s) filho(a)(s) autista(s), que tém portes
diferentes e ocupam altas posi¢cdes no ranking do Indice de Desenvolvimento Humano
Municipal, IDHM, indicador social de referéncia na gestdo dos 5.570 municipios brasileiros.
Nesse contexto, os dados qualitativos da pesquisa chamam a aten¢do para a dimensao da
inequidade, pois de acordo com os indices apresentados haveria nas cidades os recursos e
possibilidades de prosperidade social para o desenvolvimento das pessoas com autismo e a
consolidagido da anunciada “inclusdo”, um pressuposto a condi¢io de cidadania.
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As condicdes de vida extremamente favorecidas em determinadas areas e para
determinados segmentos sociais permitem que as familias estabelecam comparacgdes e
identifiquem desigualdades.

Tabela 1. Perfil dos municipios de residéncia das maes participantes da pesquisa de

acordo com o IDHM.

Posicao Posicao
Municipio Populagio (2010) IDHM (2010) Faixa do IDHM
Nacional Estadual

Poa (SP) 106.013 0,771 Alto *  220° 1072
Porto Alegre (RS) 1.409.351 0,805 Muito Alto** 282 12
Ribeirdo Pires (SP) 113.068 0,784 Alto 1002 552
Rio de Janeiro R)) 6.320.446 0,799 Alto 452 28
Santos (SP) 419.400 0,840 Muito Alto 62 32
S&o Paulo (SP) 11.253.503 0,805 Muito Alto 2832 142
Uberlandia (MG) 604.013 0,789 Alto 712 32
Volta Redonda RJ) 257.803 0,771 Alto 2202 42

Fonte: Atlas do Desenvolvimento Humano no Brasil 2013. * IDHM entre 0,7 e 0,799 / ** IDHM entre 0,8 e 1.

0 que é oferecido como politica publica de atendimento a pessoa com autismo? Na
maioria das cidades, os Centros de Atencao Psicossocial, CAPS , no modelo dos transtornos
mentais, que sdo avaliados pelas méaes pesquisadas como inadequados, sobretudo por ndo
oferecerem os cuidados multidisciplinares para a pessoa autista, tendo ainda ndmero e
distribuicao territorial insuficientes.

Fernanda: (Uberldndia) é uma cidade ntcleo.. que se propbée a ser
formadora de educadores em nivel nacional, tem acessibilidade ... mas é
uma cidade que tem ainda muitos problemas. Entdo, o local ptblico de
atendimento de autismo em Uberldndia é o CAPS!

Maria: Mas em Sdo Paulo também! [...] O lugar mais perto de casa pra se
atender a Yara é assim, quinze quilémetros, que é o CAPS de Santo Amaro,
ou o CAPS do M Boi Mirim. Eu falei: eu néo vou pro CAPS, ndo é possivel!
[grifo nosso].

A defasagem entre necessidade da pessoa autista e a oferta de atendimento nos CAPS
também foi registrada entre julho e setembro de 2013 com a observacio direta de manifestacoes
publicas e reunides do Movimento Pro-Autista - MPA com Secretarias Municipais de Sdo Paulo.
Nestas observagdes identificamos as reclamagdes que abordaram a recusa de atendimento para
o autismo, a distancia entre o CAPS e a habitacdo, a precariedade dos espacos (condi¢des das
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instalacdes fisicas/arquiteténicas), com énfase as reivindicacbes de acesso a fonoterapia e
fisioterapia, obtencdo de medicamentos, além de ac¢des conjuntas das diferentes Secretarias
como forma de enfrentamento a precariedade da educacdo e assisténcia social para a pessoa
autista.

Em Porto Alegre, cidade que ocupa a primeira posicdo no ranking de IDHM do seu
estado, os relatos indicaram auséncia de atendimento publico para a pessoa com autismo nesses
Centros.

Fernanda: Se Uberldndia tem alguém no CAPS que talvez se interesse em fazer

algum trabalho e acabe fazendo algum trabalho, em Porto Alegre eu liguei no

CAPS e eles me disseram: ‘ndo, aqui ndo, autismo ndo’, e eu falei: ‘ah, td, e aonde?’
‘No grupo do hospital de clinica’. Sabe? Entdo, assim, Porto Alegre, pra autismo,
estava Id... [grifos nossos].

Lara: Mais pra trds.
Fernanda: Mais ainda do que Uberldndia.

A inconsistente possibilidade dos CAPS, que em muitos municipios é o Unico servigo de
atendimento ao autista, nutre situacdes de inadequacdo do ambiente as necessidades dos
usudrios. Os esforc¢os de socializagdo da pessoa autista podem ser dificultados pela tendéncia de
o autista copiar comportamentos socialmente inadequados, o que ocorreria com relacdo as
pessoas em situacdo de sofrimento mental, como sustenta Camargos Jr., que acrescenta ainda a
necessidade de se criar o vinculo entre a saude e a escola para que o atendimento auxilie o
processo de inclusdo educacional e social da pessoa com autismo, aspecto que desaconselha o
atendimento em CAPS.

Obter as facilidades dos servigos basicos a populacido é parte do direito de usufruir os
beneficios que a sociedade urbana constituiu. Em Santos (SP), uma cidade com um IDH muito
alto, a invisibilidade dos casos de autismo causa impacto pelos relatos de falta do suporte
educacional e terapéutico na cidade, deixando que a familia assuma sozinha as etapas mais
criticas apds a percep¢do do desenvolvimento atipico do filho: “voltando assim ao caso da
cidade, nés ndo temos um local, nada, por onde eu passei.. um fiasco, um fiasco [..] esse
acolhimento também falta, tanto da parte do médico, de qualquer centro ... da escola, ndo existe
isso. (Lara).

A sintese das situacdes relatadas é de que as politicas publicas de saide implementadas
nas cidades ndo suprem as necessidades da pessoa autista, o que indica inequidade. Os gestores,
por sua parte - segundo os depoimentos das maes - afirmam que o atendimento existe e mantém
o discurso de provimento da demanda desconsiderando a adequagdo da politica publica e a
dimensao do espaco cotidiano na materialidade concreta onde vivem as familias que reclamam
por atendimento médico e terapias com qualidade e préximos a moradia.

Os pardmetros de desenvolvimento humano parecem ser insuficientes para registrar a
realidade desse grupo social e identificar a populagdo desassistida. Sob esse angulo, sdo
corroboradas as colocagdes do Programa Habitat (UN, 2013) quanto ao sentido de
desenvolvimento de cidade estar ainda atrelado aos indicadores de renda, quanto as
desigualdades de justica social e a falta de equidade com que os itens de suporte de vida sao
disponibilizados no espago urbano. No presente estudo, o fato se evidencia em municipios que
tém IDH entre os melhores do pais, flagrando a hipocrisia dos discursos de “inclusdo” em
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cidades que abrigam recursos ndo investidos em favor do desenvolvimento social da pessoa com
autismo, discriminando-a no que ha de mais fundamental para o seu bem estar presente e
futuro.

Agregada ao perfil de uma politica publica efetiva para o autismo estd, pois, uma
concepcdo de cidade e das relagdes vitais entre o urbano e o habitante, na qualificagdo do habitat
enquanto territério de provimento das necessidades humanas (Lefebvre, 2011; UN, 2013), e que
ndo se produz, como afirma Raffestin (1993), sendo pela acdo intencional dos atores sobre o
espaco.

O espaco da participacao

“O conceito de participacdo cidadd estd lastreado na universalizagdo dos direitos
sociais, na ampliagdo do conceito de cidadania e em uma nova compreensdo
sobre o papel e o cardter do Estado, remetendo a definigdo das prioridades nas
politicas ptiblicas a partir de um debate piiblico” (Gohn, 2011, p.59).

Apesar dos discursos de respeito as diferencas e inclusio social, a auséncia histérica do
Estado brasileiro, como provedor e protetor dos direitos, na efetivacio de oportunidades para a
participacdo social da pessoa com deficiéncia, constréi um cendrio cuja possibilidade de luta das
familias se ocupa do pequeno dmbito, em permissoes e auxilios para prover o emergencial e ndo
para a recomposicdo ampla e definitiva da cidadania.

Notadamente na dimensio da Saude, o Estado é percebido pela maioria das maes como
obsoleto e um obstaculo a ser demovido. Concomitantemente é manifestada certa impoténcia
para efetuar mudangas, principalmente nesta area que se mantém sobre relagdes historicas de
poder e autossuficiéncia nas decisdes e agdes.

Nesse cendrio, e face a urgéncia em prover o atendimento multidisciplinar - uma luta
contra o tempo que escoa fazendo diminuir as chances de desenvolvimentos dos filhos - as
familias enfrentam a falta de qualidade e/ou inexisténcia de servicos publicos comprometendo
seus ganhos, tempo e esfor¢os em busca de alternativas a compra de servigos de saude, que é um
direito social garantido na Constituicao brasileira e uma obrigacido do Estado.

As institui¢des filantrépicas e ONGs com atendimento para o autista foram apontadas nas
falas do grupo focal como unica alternativa a inexisténcia da integracdo entre os setores de
educacdo e saude. Além de escassas, essas institui¢des distribuem-se segundo suas préprias
possibilidades e conveniéncias, sem nenhum critério de ordenacdo, ou planejamento vinculado
as politicas urbanas, ndo havendo uma politica de descentralizacdo ou compatibiliza¢do com as
necessidades da populacdo, sobretudo em periferias urbanas e areas periurbanas, ja
flagrantemente carentes na dimensao da mobilidade.

Sentidos do tempo da distancia e do acesso

“[...] a perspectiva de um olhar para a cidade que é a cidade democrdtica.
Que cidade democrdtica é essa de que se estd falando? ... Ndo é sé permitir
o0 acesso de qualquer um em qualquer lugar, mas é de que maneira, em
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que tempo e com que nivel de qualidade.” (Manetti, arquiteto urbanista
em entrevista para a pesquisa).

O olhar sobre as necessidades das familias deve ser também um olhar da configuracao
espacial, das “praticas e dindmicas que af se desenvolvem” (Serpa, 2004:22) e que se somam a
exclusdo dos beneficios de politicas sociais na composicdo das barreiras cotidianas a
participacao cidada.

A falta de centralizacdo das necessidades da familia em contraposicio a dispersao
espacial da cidade acompanhou as falas sobre saide, educacio, trabalho e acesso a Justica que,
estando fora do lugar da habita¢do, incidem no estado emocional e na qualidade de vida. Todas
as entrevistas individuais e o grupo focal trouxeram registros de que a dificuldade de conseguir
e manter os servicos é permeada pela falta de uma ordenacio territorial no interesse do
habitante em seu lugar de moradia (Lefébvre, 2011). A frequéncia e a intensidade desse tema
nos depoimentos, desvelando as formas de a cidade cercear a participacdo cidada das familias
dos autistas, trazem uma categoria de andlise que trata do direito a cidade na perspectiva do
restabelecimento das proximidades perdidas e da reestruturagdo espacial como evolucdo da
sociedade urbana recuperando o “espaco do homem”, em oposicdo a fragmentacdo originada na
racionalizacdo da producio. (Lefebvre, 2011; Santos, 2006; Carlos, 2013).

Para politicas publicas efetivas, a democratizacdo dos usos impoe a diminuicdo do tempo
das importantes e tipicas viagens que constituem o cotidiano dos habitantes (Lefébvre, 2007,
2011; Villaga, 2011; UN, 2013). “O controle do tempo de deslocamento é a forca mais poderosa
que atua sobre a producdo do espaco urbano como um todo, ou seja: sobre a forma de
distribuicdo da populacao e seus locais de trabalho, compras, servigos, lazer etc. Nao podendo
atuar diretamente sobre o tempo, os homens atuam sobre o espago como meio de atuar sobre o
tempo. (Villaga, 2011:56).

A segregacdo espacial que concentra equipamentos institucionais, de servigos, lazer e
cultura nas regioes predominantemente ocupadas pelas camadas sociais de mais alta renda cria
para familias de menor renda com filhos autistas um deslocamento cotidiano tipico entre
moradia-institui¢des de atendimento.

Nao ha cadastros oficiais sobre instituicdes de referéncia para o atendimento a pessoa
com autismo nas cidades brasileiras. Utilizando dados nao oficiais de publicagdes que servem de
referéncia para as familias, foi possivel mapear pontos de atendimento para autismo, cuja
analise de distribuicdo, melhor ilustrada com o caso da cidade de Sao Paulo, sugeriu o padrao
espacial de segregacao apontado pelo estudo de Flavio Villaga em 2011.

Na Figura 1 pode-se observar que a escassez de CAPS com atendimento para o autista é
compensada pelos servicos em associacdes, universidades e clinicas, cuja localizacdo concentra
itens na projecdo da area (em vermelho) com baixa ou nenhuma privagio social referida pelo
autor (Villaga, 2011).

Essa regido é mais servida de prestadores, com forte predominio de servigos privados,
contando com quatro dentre as sete associacdes para autistas da cidade e os quatro centros de
pesquisa e atendimento para autismo em universidades, seguindo a légica do “eixo de riqueza”
que facilita as rotinas diarias dos moradores/familias isentos de outras privacdes sociais.
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Figura 1. Distribuicao do atendimento a pessoa com autismo na cidade de Sao Paulo.

' CAPS Q ESCOLA MUNICIPAL

CLINICA, ESCOLA, CENTRO
OU NUCLEO DE ESTUDOS
(PRIVADOS)

' ASSOCIAGAO (AUTISMO)

' ASSOCIAGAO (DEFICIENCIA)
« == AREAS COM BAIXA OU

' ATENDIMENTO EM UNIVERSIDADE NENHUMA PRIVACAO SOCIAL

Fonte: Elaboracdo de Machado (2014) sobre Google Maps a partir dos cadastros: ABRA; ABRACA; Autismo &
Realidade e Retratos do Autismo no Brasil

O padrao de distribuicdo sentencia mais perversamente as camadas de menor renda a
perda de qualidade de vida e abdicacdo do trabalho, sendo um fator de inequidade dentro do
proprio grupo das familias dos autistas, e que se soma a exclusdo geral que atinge todo esse
segmento pela falta das politicas publicas e de a¢Ges intersetoriais.

O efeito decorrente dessa condicdo e presente nas falas das mies é que os cuidadores
tenderdo a desistir das terapias conseguidas com dificuldade, por vezes pela intervencdo da
Justica, por ndo aguentarem manter as viagens:

Maria: Jd consegui (a Associagdo) logo em seguida, uns quatro meses eu jd
consegui, eu tive muita sorte ... entdo, eu saia do Campo Limpo e ia parar na Vila
Maria [pausa] trinta e dois quilémetros pra ir e trinta e dois pra voltar ... tinha
que estar oito horas na Vila Maria, entdo eu saia de casa as cinco horas ... trés
vezes atendimento na semana, entdo foi bem puxado.

[..] Essas idas e vindas ... a Yara chegou num pico que ela surtou. Era um percurso,
sabe, de esgotar, e eu falei, sabe de uma coisa, eu vou parar com tudo, ndo vou
fazer nada, eu fiquei um ano sem fazer nada com a Yara, nada. [...] Este ano eu
falei assim, agora eu vou ter que tomar iniciativa né, a Yara fez sete anos, daf eu
falei assim, pra onde é que eu vou? Os lugares ... eu moro no Campo Limpo... assim,
é periferia de Sdo Paulo. Tudo é longe.

Além da precariedade do transporte coletivo, o desconforto, o tempo de espera e a
lotacdo sao fatores de sobrecarga sensorial sobre o autista. O deslocamento com um filho autista
€ uma questdo esquecida, mas implicada nas diferentes formas de distancia entre o habitante e a
obtencdo do que ele necessita. Cabe ressaltar que resolver o transporte é mais uma das solugdes
emergenciais se o tempo é longo em todas as viagens para suprir as necessidades do filho com
autismo.
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No cotidiano dos deslocamentos da familia, conforme os depoimentos das maes,
trabalhar, cuidar do filho autista e cuidar dos outros filhos sdo atividades excludentes e
repercutem, sobretudo, em privar a mulher das conquistas sociais pelas quais ela tanto lutou

Wanda: e ai comegcaram os problemas com a mde trabalhadora, porque a mde
trabalhadora, ou ela muda ou ela para de ser trabalhadora e vira sé a dona de
casa, porque essa é a realidade da mde de especial, né... como que uma mde
trabalha e é mde de especial? Ela tem que achar a escola perfeita, achar o fono,
que ndo vai ser no mesmo lugar que o fisio provavelmente, e ndo vai ser no
mesmo lugar do T.O.

Silvia: A médica falou ‘para pra cuidar dele’, dai parei, sé que veio a depressdo. Eu
até acho que se eu ndo tivesse parado, de repente eu fosse uma melhor mde. Mas
como fazer isso com essa situagdo toda, de vocé ter que correr pra um lugar e pra

outro.
A mulher abdica de trabalho, carreira, estudo e dos cuidados a familia, o que afeta o
equilibrio emocional e a estabilidade econ6mica no lar: “vocé abandona todos os outros filhos, os
outros filhos sdo todos orfios né, porque vocé tem que passar o dia procurando fono num

endereco, fisio no outro endereco, é, escola no outro endereco, é o t.0. no outro enderego.”
(Wanda).

As centralidades urbanas sdo definidas pela circulagio de pessoas, produtos e
informacdo, em cujas presencas de objetos e fluxos o espaco ganha fungdes e dinamicas
caracterizando territérios (Raffestin, 1993; Lefébvre, 2008, 2011). As familias nio bastam os
meios de transporte porquanto aspectos fundamentais da vida cotidiana demandam a
proximidade dos elementos que compdem o cotidiano no habitat urbano. As falas das maes sao
categoricas quanto a necessidade de um territério identificado pelos elementos essenciais a vida
da pessoa com autismo e do combate as politicas que, deixando o ordenamento territorial ao
fortuito, apagam o sonho de sociedades mais equanimes, que reconstroem a memoria coletiva
da deficiéncia e respaldam o discurso oficial de que este é um tempo de oportunidades para
todos, inclusive para os autistas e suas familias.

O abandono do lugar

“As familias que tém informacdo, elas mudam toda a sua l6gica atrds da cura dos
filhos ... porque a cidade ndo muda pra nés, nés é que mudamos, vocé entendeu?”
(Depoimento de Wanda, mde de cinco filhos, dois dos quais gémeos com
autismo).

Da cidade sem cidadania vém os rebatimentos que fazem a vida transcorrer com
mecanismos soltos administrando incertezas, e que elucidam as formas de o cotidiano e a cidade
(espago material, relacional e institucional) limitarem a ascensdo da familia aos patamares da
redistribuicdo de poder, fazendo compreender que essas condicionantes sdo forcas que atuam
sobre suas formas de organizacdo dificultando a ocupacdo de espagos para exercer a
participacdo politica (Tarrow, 2004).

Ao indicar as maes que as diferencas e peculiaridades de seus filhos sdo irrelevantes em
um contexto que se deteriora a medida que se soma as desigualdades de classe e renda, a cidade
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elimina a esperanga e dispara a necessidade de procura, de migrar para satisfazer o que passou a
ser o essencial priorizado pela familia: a luta pelo filho com autismo.

A possibilidade ou “promessa” de um centro altamente qualificado distante da moradia,
na cidade ou fora dela, com oferecimento de transporte gratuito, politica ptblica mencionada
nas interacdes do grupo focal e em todas as entrevistas individuais, esconde a questdo do
constrangimento do habitante. Sem aproximar os servicos do lugar para suprir a simultaneidade
de fazeres, essa face da “inclusdo perversa” leva a familia a abdicar das outras atividades e
aspectos cotidianos e ter uma vida apenas parcial, em que as interagcdes com e no espaco - a rua,
o contato, a convivéncia, as escolhas - nunca lhe sdo concedidas (Lefebvre, 2011).

O assujeitamento extremo da familia provoca a modificagdo de toda a sua vida como
solucdo mais vidvel do que a espera sem a percep¢do de chances para obter as condi¢cdes de
justica social para o filho na cidade onde mora.

“Mudar de cidade ou permanecer em uma cidade é em si um desejo objetivo de ter uma
vida melhor [..] Nesse sentido, a cidade é o lar da prosperidade. E o local onde os seres humanos
encontram a satisfacdo das necessidades basicas e bens publicos e privados essenciais.” (UN,
2013:x).

Suprir a falta que anuncia e impde a abdicacdo do desejo fundamental de ver o filho
progredir leva os pais a abrir mio da estrutura e estabilidade até entdo construidas, a deixar
tudo para tras. Todos os outros membros da familia e todas as relacdes decorrentes sdo
interrompidos. Impotentes quanto a possibilidade de mudar o lugar, a familia muda de lugar:

Wanda: Eu tive que mudar [...] abandonei tudo e pd, mudei pra Ribeirdo Pires. Cal
ld. Ndo conhego ninguém, aluguei uma casa super cara e falei: ‘bom, é aqui que eu
moro agora por causa dos meus filhos, é assim que as familias fazem’. [...] porque
a cidade, ela continua Id, vocé é que vai atrds, né, ndo existe a mudanga vinda do
sistema politico, ou das politicas ptiblicas [grifos nossos].

Ndo havendo escolha, a cidadania ndo se consolida e a familia é induzida a mudar ou a
desistir de suas demandas, sob condi¢cdes impostas pelos que tém o poder de intervir no
urbanismo, na saide, na educagio e nas demais politicas da cidade.

Consideracgoes finais

A segregacdo, fruto da invisibilidade histérica desde o banimento de pessoas com
deficiéncia da cidade, permanece por nao ser apenas fruto do preconceito, mas alimentar-se das
barreiras impostas e da falta de politicas que concretizem mudancas e atendam a pessoa com
autismo e sua familia. O aspecto crucial das politicas publicas enfatizado neste artigo é a falta de
interlocucao e acdes integradas entre os diversos setores, aspecto para o qual a gestao da cidade
se mostra resistente ou alheia, impondo a grupos sociais como o das familias de pessoas com
autismo um cotidiano ocupado em prover necessidades essenciais em condi¢des emergenciais,
condicdo que faz a participa¢do cidada ndo ser priorizada pelos que dela mais precisam no grupo
e os mantém nos degraus inferiores de cidadania.

De acordo com os dados deste estudo as demandas das familias trazem temas ndo
levantados e nem sequer considerados para o debate sobre a garantia de seus direitos, os quais
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estdo a margem do planejamento da cidade e destoam do urbanismo como politica de facilitagdo
dos meios de producdo e acumulacdo do capital, bem como das interven¢des nos espacos
publicos que visam tdo somente a diluicio dos conflitos para, dessa forma, nio mudar
efetivamente o rumo da cidade.

0 processo encadeado no cotidiano do autismo na escala da cidade inicia com a situagao
da Saude, desvela territorios inacessiveis e suas interfaces, e distribui as oportunidades
desigualmente: a) entre as familias de autistas e os demais segmentos da sociedade segundo
padrdes discriminatérios e b) dentro do grupo social das familias segundo niveis
socioecondmicos. Os discursos categorizados constituem indicios de cidades na contramdo da
equidade social e da participacdo - dimensdes para a prosperidade das cidades, enfatizadas pelo
Programa ONU-Habitat - que mascaram e alimentam a segregacdo, armazenando além do
descontentamento de individuos e coletivos, custos sociais com perdas para a producido e a
estabilidade social (UN, 2013).

No caso especifico do autismo, a falta de equidade revela-se como condigdo
profundamente limitadora, que além de sugerir especial aten¢do a esse coletivo aponta para a
forte possibilidade de outros grupos estigmatizados estarem vivendo em condi¢des a parte do
que é disponibilizado e usufruido pela populacdo na cidade, e sem indicadores para que a gestao
e a priorizac¢do de politicas de governo sejam tensionadas,

O conjunto de dificuldades impostas revela pouco espaco de poder ocupado pela
sociedade relativamente aos dispositivos de democratizacdo das politicas na cidade, sobretudo
se considerados os anos de sua cria¢do e vigéncia.

Abordando criticamente o preconceito e antecipando o que sera preciso para compor o
futuro, o sentido dos relatos das maes entrevistadas confirma que a cotidianidade ndo é simples
esfera de alienacdo e em sua dialética proporciona mediagdes, vias que iniciam no fato concreto
e o fazem ponto de partida para seu desvendamento enquanto resultado do processo que o criou
e que esconde suas razdes (Heller, 2000).

As rupturas e as barreiras da vida cotidiana de familias de pessoas com autismo sido
expressas na arena da cidade por necessidades oriundas das correlacdes de forcas no espago
publico, em uma luta que envolve antagonistas externos aos Transtornos do Espectro do
Autismo, caracterizando-se como uma verdadeira luta politica em torno da reivindicacdo de
politicas publicas, abrindo novos espacos de participacdo politica.
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