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O autismo ainda é um grande enigma para as familias, médicos e pesquisadores. Ainda que
as pesquisas sobre o assunto sejam a partir da década de 1940, os estudos sobre sua origem
e tratamento se mostram inconclusos. O objetivo deste artigo foi unir a experiéncia de pai e
0 conhecimento geografico para questionar a insergdo do autista no territério € ao mesmo
tempo provocar o descobrimento de novos caminhos para esta insergdo. Este artigo se
ampara metodologicamente na observag¢do do meu filho Pedro Cacique Silva de Cerqueira,
ao longo dos seus nove anos de idade, andlise de dados, e da pesquisa bibliografica,
produzindo uma ponte entre a Geografia e alguns estudos sobre o Transtorno do Espectro
do Autista — TEA. Mesmo com todos os esforgos, através da edi¢éo de leis, os governos em
todas as escalas ainda ndo conseguiram oferecer as familias dos autistas uma insergao justa
no territério. E preciso que as entidades publicas e privadas que constroem e fazem parte da
infraestrutura do pais diminuam a burocracia para proporcionar a mobilidade do autista pelo

territorio.

Palavras-chave: Autismo. Territorio. Mobilidade.

ABSTRACT

Autism is still a major puzzle for families, doctors and researchers. Although research on the
subject has been since the 1940s, studies on its origin and treatment are inconclusive. The
aim of this article was to unite the experience of father and geographic knowledge to question
the insertion of autistic people in the territory and at the same time provoke the discovery of
new paths for this insertion. This article is methodologically supported in the observation of
my son Pedro Cacique Silva de Cerqueira, throughout his nine years of age, data analysis
and bibliographic research, producing a bridge between Geography and some studies on
Autism Spectrum Disorder - ASD. Even with all efforts, through the issue of laws, governments
at all scales have not yet been able to offer the families of autistic people a fair insertion in the
territory. t is necessary that the public and private entities that build and are part of the
country's infrastructure reduce bureaucracy to provide the mobility of autistic people through

the territory.
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INTRODUGAO

A Geografia como ciéncia ponte permitiu ao gedgrafo participar ou ser protagonista em varias pesquisas
em diversas areas do conhecimento cientifico, € mais recente, uma interagdo com os saberes
tradicionais. Assim, o gedgrafo utiliza métodos, conceitos e técnicas da Geografia, e de outras ciéncias,
para realizar uma analise de um determinado fendmeno que pode ser visto por todos, por exemplo a
pandemia do Covid-19 ou a miséria de uma sociedade, bem como fenémenos invisiveis, como os
gargalos que limitam a mobilidade dos autistas pelo territério.Ao longo da histéria da humanidade as
doencgas sempre foram um vetor que implicou em transformagées territoriais, portanto, a geografia na
sua totalidade é o palco dessas transformagdes. Segundo Santos (2010, p.45) “a falta de importancia
a outros fatores que nao privilegiassem somente os micrébios como o responsavel pelas doencas levou
a certa estagnacao da medicina no que diz respeito a compreensao da dinamica das doengas e as
causas da sua distribuicdo geografica”.

Certamente que o territério € fundamental para qualquer ciéncia, inclusive, para a Medicina. No caso
do autismo, no que se concerne a ser ou nao uma doenga, esse artigo ndo ira entrar nessa discussao,
mesmo porque é um artigo escrito através do olhar de um gedgrafo. Mesmo porque, dentro da Medicina
o Transtorno do Espectro Autista — TEA “é considerado um transtorno que vai além da sua
complexidade, distante de ser definido com exatiddo, pois ndo existem meios pelos quais se possa
testa-lo, muito menos medi-lo” (ONZI e GOMES, 2015, p.189). Contudo, o autismo é objeto de
investigacao das Ciéncias Médicas, e a evolugao no tratamento depende diretamente da infraestrutura
que o Estado oferece as familias dos autistas. Portanto, o ambiente também entendido como territério,
“em suas dimensodes fisica e social, passa a ser o l6cus para as agdes de promogao da saude, porque
€ na relagao dos individuos e da coletividade com o ambiente que se estabelecem os processos de
producdo social da saude” (GUIMARAES, PICKENHAYN, LIMA, 2014, p.81).

Neste século XXI, onde a interdisciplinaridade esta cada vez mais presente nas pesquisas cientificas é
normal que vejamos em seus resultados autores, metodologias, técnicas das mais diferentes areas do
conhecimento. Quando o pesquisador adota esse procedimento ele também,

Aposta na transdisciplinaridade enquanto desestabilizagdo do que se delimita como
campo de uma disciplina (...). Com a desestabilizagdo emerge o plano de constituicao
dos dominios de conhecimento em que as dicotomias d&o lugar aos hibridos e as
fronteiras apresentam seus graus de abertura, suas franjas moéveis por onde os
saberes se arguem e as praticas mostram sua complexidade (PASSOS, KASTRUP,
ESCOSSIA 2015, p.202).

Corroborando com esse comportamento cientifico trazemos o artigo “o homem dos riscos e 0 homem
lento e a teorizagao sobre o risco epidemiolégico em tempos de globalizagdo” (2012), onde Gil Sevalho
utiliza a concepcgao de “homem lento”, de Milton Santos, e sua relagdo com os riscos epidemioldgicos
onde vivem, sobretudo, nos lugares opacos; lugares opacos, ndo invisiveis, que s&o as pequenas
cidades com o bésico para a sobrevivéncia humana e os grandes bolsdes de miséria das grandes
cidades brasileiras. Nestes lugares opacos é possivel que tenhamos uma populagao expressiva de
pessoas com diferentes niveis de deficiéncias, fisicas ou mentais, entre elas, autistas.

A relagdo entre a Geografia e os estudos com as Ciéncias Médicas vem sendo construida desde o ano
de 2003, como aponta o livro “Geografia e Saude sem fronteiras” (2014), estruturado em quatro
capitulos, dos autores Raul Borges Guimaraes, Jorge Amancio Pickenhayn e Samuel do Carmo Lima.
Particularmente, dois capitulos foram fundamentais para a concepgado da analise proposta por este
artigo. No capitulo 3, “A organizagao dos servigos de saude”, com enfoque no caminho metodoldgico
de estudo dos servicos de saude do ponto de vista da Geografia e de suas interfaces com outras areas
das Ciéncias Sociais, como a Sociologia, a Economia e a Histdria. Nas duas ultimas partes deste
capitulo, a abordagem foi centrada no desenvolvimento da politica de saude no Brasil e os novos
desafios para o fortalecimento da saude publica. Por fim, no capitulo quatro “Saude: uma Geografia
aplicada”, analisando o papel do gedgrafo na saude coletiva, os autores enfatizaram que ndo ha
barreiras epistemoldgicas capazes de isolar um campo tdo importante como é o da Geografia da Saude
(GUIMARAES, PICKENHAYN, LIMA, 2014).

No que se refere especificamente as questdes sobre o autismo,

Desde os primordios da existéncia humana que as comunidades parecem ter sido
edificadas em torno dos individuos ditos normais, excluindo ou negligenciando todos
aqueles que se afastam da norma. Atualmente as atengbes comegcam a centrar-se
nesses individuos que, de alguma forma, ndo se inserem numa sociedade construida
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a margem de todos aqueles que apresentam necessidades especiais. Neste dmbito,
os individuos autistas, pelas suas especificidades e pelas perturbagées no
relacionamento social que possuem, requerem uma reflexdo aprofundada,
procurando trazer alguma luz e esclarecimento a este seu mundo, ainda muito
sombrio e enigmatico (SOUSA e SANTOS, 2004, p.02).

Certamente, que neste artigo sera impossivel estabelecer todas as conexdes do autista e suas familias
com o territério. Logo, a analise ficou restrita em alguns vetores que limitam a mobilidade, e em agdes
legais que objetivam reconhecer e regulamentar direitos aos autistas. O territério se configurou como o
principal objetivo de estudo da geografia. O geodgrafo em suas pesquisas produziu uma gama de
conceitos buscando definir o significado de territério, no entanto, para este estudo foram compiladas
algumas definicbes que dao sustentagao para compreender a dinamica de um dado territério através
de variaveis que, mormente, tém o ser humano como protagonista.

Ao pensar no territério e sua gama de conceitos, tanto na Geografia como em outras ciéncias, adotamos
as multiplas conexdes proposta por Haesbaert (2002): a) territério numa posigdo materialista: territorio
e natureza; b) territério numa perspectiva idealista: territério e cultura; c) territério e integragédo entre
diferentes dimensdes sociais; d) territorio e histéria; e) territério: sentido absoluto e relacional. Essas
perspectivas de analise do territério contemplam todas as criticas e anseios expressos neste artigo
sobre a limitacdo de mobilidade dos autistas.

No que se refere ao conceito de mobilidade optamos por pela mobilidade relacionada a questao urbana,
tendo em vista que essa “esta profundamente relacionada a acessibilidade, ao direito e a necessidade
que as pessoas tém de se locomover pelas cidades” (BARBOSA, 2016, p.143). Acrescentariamos a
esta definicdo que a locomogéo também deve ser pensada entre cidades, pois, a maioria das familias
de autistas que mora no interior dessa imensidao territorial brasileira € obrigada a se deslocar em
direcdo aos grandes centros urbanos a procura de tratamento. Ou, caso essas familias vivam numa
condicdo bastante precaria socioeconémica, a esperanga esta na crengca de que um evento divino
possa melhorar a vida dos seus filhos autistas.

AUTISMO: CONTEXTO HISTORICO E EVOLUGAO NO DIAGNOSTICO

A maioria dos estudos e artigos marcam a década de 1943 como o ponto inicial das pesquisas sobre o
autismo, tendo como referéncia Leo Kanner e seu artigo intitulado “Disturbios autistas de contato
afetivo”. De acordo com Fadda e Cury (2016, p.412), Kanner supds que o transtorno tivesse uma origem
biolégica, e concluiu que as criangas nasciam com “uma inabilidade inata” para estabelecer contato
com outras pessoas. Contudo, esta andlise de Kanner, num primeiro momento, ndo levou em
consideracdo os diferentes niveis do autismo, pois, ha autistas que ndo gostam do isolamento, ao
contrario, detestam ficar sozinhos. Um outro equivoco de Kanner esta no fato dele ter afirmado na
época que,

Afirmou que dentre as criangas consideradas autistas a época havia pouquissimos
pais e maes realmente calorosos, que a crianga parecia viver em uma atmosfera fria
convivendo com dois estranhos, e que a gravidez da maioria dessas criangas nao
havia sido bem-vinda ou mesmo desejada. Descreveu os pais como altamente
intelectualizados, porém inexpressivos, introvertidos, obsessivos, sem criatividade,
frios, € que mantinham seus filhos “em uma geladeira que nunca descongelava”
(FADDA e CURY, 2016, p.413).

Nos dias atuais sabemos que os filhos autistas ndo nascem apenas de casais infelizes, que néo se
amam; e quanto maior for o nivel de escolaridade dos pais, maior a probabilidade de detectar os sinais
do autismo, e consequentemente a busca mais rapida para o acompanhamento médico. Dessa forma,
podemos compreender que Kanner adotava o determinismo ambiental como um dos fatores para a
ocorréncia do autismo. Contudo, seus estudos foram fundamentais para que fosse o ponto de partida
para os estudos de um comportamento humano, que até entdo, era desconhecido ou confundido com
outras enfermidades neurolégicas.

E importante perceber que se ha condicdes para elaboracdo de criticas e novas
teorias sobre o que esta se estudando é porque alguém, no passado, organizou uma
primeira proposta. E, ainda que utilize os métodos considerados ultrapassados, com
o objetivo de refuta-los, eles continuam sendo referéncias a partir do momento em sao
citados na pesquisa. Portanto, nada nasce do nada (CERQUEIRA-NETO, 2009, p.10).
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Fadda e Cury (2016) trazem no seu artigo intitulado “O enigma do autismo: contribuicées sobre a
etiologia do transtorno” uma abordagem histdrica sobre a evolugao do diagnéstico do autismo dividido
em trés paradigmas como mostra o quadro 01.

Quadro 01 - Paradigmas descritos por FADDA e CURY (2016).

Paradigmas Pressupostos
Bioldgico-genético Vé o autismo como uma doenga neurolégica congénita
e defende a ideia de que a sua origem estd nas
alteragbes do sistema nervoso central, mais
particularmente nos genes, que podem ser herdados
e/lou que sofreram alguma mutagdo genética
espontanea.
Relacional Vé o autismo como um problema psicolégico
desencadeado na infancia a partir de uma falha na
relacdo mae-bebé. Nesse segundo paradigma, afirma-
se que a gravidade das caracteristicas esta
relacionada a combinagao singular formada pela falha
da funcdo materna e pela maneira como a crianga foi
afetada no seu desenvolvimento emocional.
Ambiental Vé o autismo como uma lesdo neurolégica causada
pela exposicdo a agentes ambientais no periodo pré-
natal, perinatal ou pds-natal. Nesse terceiro
paradigma, a gravidade das caracteristicas autistas
depende da duragédo e intensidade de exposi¢gao aos
fatores de risco.
Neurodiversidade Vé o autismo como uma dentre varias maneiras de o
ser humano expressar sua singularidade, precisando
apenas ser respeitada e aceita como tal, sem maiores
interferéncias do ponto de vista social ou da area da
saude. A esse respeito, questionam se uma
terapéutica medicamentosa, ao restabelecer o
funcionamento do cérebro, ndo
faria com que a pessoa perdesse tudo o que
conquistou em seu desenvolvimento até entéo.

Elaboragdo: CERQUEIRA-NETO, Sebastido.

Em todos os paradigmas as autoras sublinham as diferencas entre as multiplas correntes de
pesquisadores, mas, ao mesmo tempo mostram que a evolugéo do diagndstico e possiveis tratamentos
sO avangaram a partir de contribuicbes baseadas em observagdées do ambiente bem como pesquisas
em laboratérios.

A importancia de se compreender este processo histérico de pesquisas sobre o autismo é fundamental,
pois, seus resultados vao impactar diretamente nas politicas publicas direcionadas para os portadores
do Transtorno do Espectro do Autismo — TEA, como também para demais portadores de outras
necessidades especiais. “Resolver o quebra-cabega do TEA é, sem duvida, um passo importante, pois
possibilitara estabelecer diagndésticos mais precisos, progndsticos e tratamentos personalizados, além
de, na melhor das hipoteses, eliminar os sintomas autistas” (FADDA e CURY, 2016, p.419). Entretanto,
enquanto a “cura” do autismo nao for encontrada, é fundamental buscar mecanismos legais para uma
maior mobilidade dos autistas e suas familias pelo territério.

O MEDIF: burocracia perversa

No Brasil existem algumas barreiras que dificultam a locomogédo das pessoas pelo territério. A
configuracdo ambiental da Amazénia, a precaria rede de rodovias do semiarido nordestino, por
exemplo, se conjugadas com a situacédo de pobreza da grande parte de suas populagdes se tornam
lugares indspitos e intransponiveis. No entanto, a condigdo socioeconémica, independentemente do
lugar em que se vive, é que ira definir quem tem maior ou menor mobilidade.

Em geral os médicos, pesquisadores que se dedicam a estudar e fazer acompanhamentos de pessoas
com TEA estéo centralizados nas grandes cidades, nas capitais ou mesmo em paises como os Estados
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Unidos e outros localizados na Europa. Sendo assim, as familias precisam percorrer grandes distancias
em busca de tratamentos mais eficazes. Uma das opgdes para esse deslocamento, inclusive, prevista
em lei?, é a area. Todavia, para se obter esse direito os familiares sédo exigidos ao maximo por uma
burocracia perversa para comprovar a condicdo de autista dos seus filhos.

O formulario de informagbées médicas (MEDIF — Medical Information Form) é um documento que
teoricamente deveria servir facilitar o deslocamento de pessoas com TEA e outras doencas do seu
lugar de origem até um centro médico de referéncia para realizar parte do tratamento. A primeira
barreira que os familiares encontram é no site das empresas de aviagdo. Nenhuma delas colocam o
MEDIF (figura 01)2 destacado em sua pagina inicial. E preciso acesso a “aba” servigos para ter acesso
ao formulario, que a depender da companhia aérea, varia entre 4 a 5 paginas para serem preenchidas.
Para pessoas com baixo grau de escolaridade o preenchimento do formulario € uma tarefa impossivel
de ser realizada. Portanto, ao ndo preencher todos os requisitos exigidos no MEDIF, os familiares ndo
terdo desconto no valor da passagem; desconto que é destinado apenas para um acompanhante da
pessoa portadora de TEA.

Figura 01 - MEDIF da companhia aérea Azul.
s |MEDIF| | Azul % /s |MEDIF | Azul % |

TR Ly pr— | T g [
[re—— =
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2Resolugéo n°280 de 11 de julho de 2013 da Agéncia Nacional de Aviacao Civil — ANAC.

3 Mesmo que a figura ndo tenha uma boa resolugéo, porém, ilustra a burocracia que & preencher um MEDIF. Para
ter acesso ao documento completo: https://www.voeazul.com.br/para-sua-viagem/informacoes-para-
viajar/autorizacao-medica-medif
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As companhias aéreas geralmente sugerem que o MEDIF seja enviado até 72 horas uteis antes do voo
e através do site. Sendo assim, pessoas sem acesso a internet nao terdo como se candidatarem a este
direito. Ainda que a internet esteja popularizada, também, ha uma grande parte da sociedade que nao
tem acesso, mas, que pode ter na familia pessoas com TEA. Logo, sequer tera conhecimento desse
direito. Depois do envio do MEDIF as companhias aéreas estipulam um prazo para retorno em até 48
horas. Entretanto, os consumidores que pretendem viajar utilizando o MEDIF n&o devem confiar nos
prazos estabelecidos pelas companhias aéreas. Portanto, devem realizar todo o processo com uma
antecedéncia maior que as sugeridas pelas companhias aéreas. Caso o MEDIF seja aprovado pelos
médicos especialistas em medicina da aviagdo, prestadores de servicos ou empregados nas
companhias aéreas, o prazo de validade do formulario é de 30 dias. Portanto, para as companhias
aéreas num intervalo de 30 dias uma pessoa portadora de TEA pode ser “curada” e nao precisar mais
do MEDIF.

De acordo com Gadia, Tuchman, Rotta (2004, p.86) “a avaliagdo de individuos autistas requer uma
equipe multidisciplinar e o uso de escalas objetivas. Técnicas estruturadas existem e devem ser
utilizadas para a avaliagdo”. Sendo assim, como os médicos das companhias aéreas vao ter a
capacidade de fazer um diagnéstico sobre o autismo em 48 horas? De certo que o argumento dos
operadores aéreos esta baseado na seguranga dos passageiros, porém, a sua preocupagao principal
é verificar a veracidade ou ndo de uma doenga numa pessoa que requer o direito ao MEDIF. E uma
preocupacéio estritamente financeira, isto &, instaura um processo burocratico perverso para evitar ao
maximo que o consumidor obtenha o desconto no valor da passagem aérea.

Por outro lado, no capitulo Il da Resolugdo 280 da ANAC no paragrafo 2°, do artigo 9, que trata dos
procedimentos prévios a viagem diz que “a auséncia das informacgbes sobre assisténcias especiais
dentro dos prazos especificados neste artigo ndo deve inviabilizar o transporte do PNAE quando houver
concordancia do passageiro em ser transportado com as assisténcias que estiverem disponiveis”.
Portanto, esta resolugédo tenta desburocratizar o embarque de passageiros com necessidades de
assisténcia especial — PNAE. No mesmo documento da ANAC, no artigo 10, paragrafo 3° traz o a
seguinte orientacdo para as companhias aéreas: “0 operador aéreo deve adotar as medidas que
possibilitem a isengao da exigéncia de apresentagao do documento médico ou do MEDIF quando as
condi¢gdes que caracterizam a pessoa como PNAE forem de carater permanente e estavel e os
documentos j& tiverem sido apresentados ao operador aéreo”. Dessa forma, pessoas com autismo,
portando o laudo, ndo deveriam passar por tantos transtornos para conseguir embarcarem, haja vista
que o autismo, até o momento, € uma condigdo permanente.

Certamente que as companhias aéreas implementaram o MEDIF por forga de uma lei, pois nao teriam
0 menor interesse em propiciar esse direito a populagao; e praticam um esforgo enorme para que esse
direito esteja “escondido” nos seus sites. Outrossim, a Resolugéo 280 da ANAC, que tem como principio
legal garantir o direito ao transporte aéreo das pessoas portadoras de TEA, com desconto no valor da
passagem, também nao é um documento acessivel e de facil entendimento para a populagéo,
sobretudo, a mais carente social e economicamente.

LEIS GARANTEM A INSERGAO NO TERRITORIO?

E inegavel que as agdes advindas do Parlamento Brasileiro em direc&o & garantir os direitos de pessoas
portadoras de necessidades especiais tém evoluido e repercutindo na dinamica das familias e em
varios setores da sociedade e da economia. Como esta reflexdo tem como escopo principal a
abordagem da relagdo do autismo com o territorio, assim, vamos nos ater as leis que especificam este
tipo de deficiéncia. A analise deste topico é centrada na Lei 12.764 de 27 de dezembro de 2012 e na
Lei 13.077 de 08 de janeiro de 20204

Em 2012 a Presidenta Dilma Rousseff sanciona a Lei 12.764 de 27 de dezembro; também conhecida
como Lei Berenice Piana®. Dentre os varios artigos que compdem esta Lei destacamos o artigo 3°
(quadro 02) que propicia refletir sobre a inser¢ao do autista no territério.

4Lei sancionada pelo Presidente Jair Messias Bolsonaro.

5A primeira pessoa a conseguir a aprovagdo de uma lei por meio de iniciativa popular no Brasil € uma mulher
chamada Berenice Piana, mae de um menino autista. https://autismoerealidade.org.br/2020/03/30/berenice-piana-
um-marco-nos-direitos-dos-autistas/. Acesso em 28/07/2020.
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Quadro 02 - Contraponto sobre o artigo 3° da Lei 12.764.

Itens do artigo 3°

Realidade no territorio

A vida digna, a integridade fisica e moral, o livre
desenvolvimento da personalidade, a seguranca
e o lazer

Nao ha necessidade dessa especificagdo, tendo
em vista que garantia deve ser dada a qualquer
cidadao.

A protegcédo contra qualquer forma de abuso e
exploragao

Esse é um cuidado que deve se ter com qualquer
crianga ou adulto.

Diagndstico precoce, ainda que nao definitivo

73% dos municipios brasileiros tem entre 10 e 20

mil habitantes. Muitos deles possuem apenas um
posto de saude, com atendimento médico nao
regular. Neurologista ou neuropediatra sao
especialidades que nao fazem parte da saude
dos pequenos municipios brasileiros.

Nesses municipios com populagao de até 20 mil
habitantes, o professor da escola basica é o
multiprofissional.

Desde a primeira versdao de “Geografia da
Fome”, em 1946, o Brasil teve apenas paliativos
para combater a fome; bem menos do que fez o
Betinho com a “A¢ao da cidadania contra a fome”
em 1993.

Os remédios que os autistas utilizam
ultrapassam os valores do “Bolsa Familia®, e sua
distribuicao gratuita ndo é eficaz; falta constante
nas prateleiras dos postos ou hospitais publicos.
Em lugares onde os rios séo as rodovias, regides
onde ndo tem sequer linhas regulares de 6nibus,
e o transporte aéreo € uma utopia, como realizar
o diagndstico e a continuidade do tratamento?

Elaboragcao: CERQUEIRA-NETO, Sebastido.

Atendimento multiprofissional

Nutricdo adequada e a terapia nutricional

Medicamentos

Informacdes que auxiliem no diagndstico e no
tratamento

Decerto que a Lei 12.764 tem um grande valor no que concerne ao pais compreender as necessidades
dos portadores de TEA, contudo, para ser implementada em sua totalidade é fundamental dotar os
pequenos municipios de infraestrutura para auxiliar as familias tanto no diagndstico precoce quanto no
amparo ao tratamento. O Ministério da Saude em 2000 publicou uma cartilha intitulada “Autismo:
orientagao para os pais / Casa do autista” onde elenca varias especialidades que seriam fundamentais
para dar suporte ao desenvolvimento intelectual do autista, tais como, psicoterapia, aloterapia,
musicoterapia, fonoaudiologia, ludoterapia, terapia ocupacional, equoterapia, pediatria € odontologia.

Ao se referir ao tratamento dos autistas Onzi e Gomes (2015) coloca o fator financeiro da familia como
decisivo na escolha das terapias, assim, para as autoras “a escolha do método a ser utilizado no
tratamento e o processo de reabilitagao escolhido pela familia devem visar a melhora das capacidades
funcionais do autista, como também ressaltar as potencialidades dele” (ONZI e GOMES, 2015, p.196).
Se a familia do autista tiver uma condi¢cdo socioecondmica privilegiada, com certeza, podera fazer
escolhas. Por outro lado, familias carentes de recursos financeiros sequer conhecem a gama de
terapias envolvidas no tratamento do autismo. Cabe ao Estado informar e propiciar a todas as familias
de autistas as possibilidades de tratamentos, inclusive, no territério de origem do autista.

Dentro da Lei Berenice Pina houve uma alteragao introduzindo a Lei 13.977 de 08 de dezembro de
2020, ou Lei Romeo Mion®, ou ainda a lei da Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autista — Ciptea. O principal objetivo da Ciptea, descrito no artigo 3°, é “garantir atengao
integral, pronto atendimento e prioridade no atendimento e no acesso aos servigos publicos e privados,
em especial nas areas de saude, educagdo e assisténcia social’. Ao analisar o comportamento das
companhias aéreas a despeito do MEDIF, e ao colocar em questéo alguns itens do artigo 3° da Lei
12.764 em contraponto a realidade do territério, € possivel concluir que nao é por estar portando a

6 Romeo Mion é autista, filho do apresentador de programas em televisdo, Marcos Chaib Mion.
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Ciptea que o autista e sua familia irdo ter acesso a uma infraestrutura ideal de tratamento. Dessa forma,
a Ciptea e o cordao de girassol” sdo apenas adornos que garantem um atendimento prioritario.

UM TERRITORIO, UMA REFLEXAO

De acordo com pesquisa realizada no ano de 2015, o municipio de Novo Triunfo localizado no semiarido
baiano foi classificado como o mais pobre do pais, gerando apenas R$3.369,79 de riqueza por
habitante. Para se ter um pardmetro de comparacéo, a cidade capixaba de Presidente Kennedy, no
mesmo ano, gerou uma riqgueza de R$513.134,20 por habitante. De acordo com a Ultima contagem
populacional realizada pelo IBGE em 2010, o municipio de Novo Triunfo tem uma populagéo de 15.051
habitantes, tendo uma previsao para 2019 estimada em 14.440 pessoas. Portanto, com uma populagao
infinitamente menor que a de muitos bairros das cidades médias, contudo, o municipio serve para
representar demograficamente a situagdo da maioria dos municipios brasileiros, onde 73% tem entre
10 e 20 mil habitantes. Neste tépico vamos toma-lo como referéncia para realizar um exercicio de
imaginagao correlacionando a condigao de pobreza dos seus moradores com as leis e a infraestrutura
idealizada pelo Governo Federal, listadas nos topicos anteriores. Ao escolher 0 municipio mais pobre
da Bahia, a justificativa se ampara no interesse pela dindmica dos homens lentos nos lugares opacos;
estudados amiude pelo Professor Milton Santos.

Nao se tem os niumeros exatos sobre a quantidade de autistas no Brasil, mesmo porque nenhum dos
nossos Censos se preocupou com essa especificidade. A Organizagdo Mundial da Saude — OMS
estima que 01 a cada 160 criangas em todo mundo tenha TEA. O Dr. Carlos Gadia, em entrevista ao
portal de noticias do G1 em 20198, diz que na realidade é 01 para 59 criangas. Nos Estados Unidos a
prevaléncia de autismo é de 01 para 59 criancas. E um dado norte-americano, feito em contato com escolas
publicas dos EUA. Baseado nos calculos da OMS estima-se que no Brasil o nimero de autistas é de
aproximadamente de 2 milhdes; um numero bastante expressivo que ja deveria ser considerado para
implantagdo de politicas publicas, desde do diagnéstico, passando pelos diversos exames até o
acompanhamento do tratamento.

A falta de niumeros exatos sobre a quantidade de autistas no Brasil e no mundo dificulta as analises de
comparagao e mostra que ha uma necessidade urgente sobre essa contagem. Assim, tomamos como
referéncia de contagem um estudo realizado com criangas na cidade de Atibaia — SP?, num bairro com
20.000 mil habitantes. Nesse trabalho, realizado em 2011, a proporgao de criangas autistas foi de 01
para cada 367 pesquisadas. Em Novo Triunfo, de acordo com o Censo de 2010, existem 4.133
criangas. Assim, se usassemos proporcionalmente os numeros da pesquisa em Atibaia, teriamos em
Novo Triunfo 11 portadoras de TEA.

Se este numero de autista fosse real no municipio de Novo Triunfo, a primeira questdo seria o
diagndstico. De acordo com Onzi e Gomes (2015, p.192),

Os pais dos individuos com TEA sdo normalmente os primeiros a verificar que algo
diferente estd acontecendo com seu filho. Nesse momento, comeca a busca por
auxilio, sendo um periodo de incertezas o que antecede o processo de elaboragao e
formacéo do diagndstico. No entanto, cabe salientar sobre a importancia da forma
como esse diagndstico é elaborado pelos pais das criangas com TEA.

Porém, ndo é facil para uma familia, sobretudo, composta de pessoas com baixa escolaridade
identificar alguns sinais do autismo na crianga. Mesmo na Medicina ha dificuldades para a conclusao
de um diagndstico do TEA. Num municipio onde a assisténcia a saude é precaria, falta de hospitais,
postos de saude mantidos com a menor infraestrutura possivel, falta de especialistas (figura 02), a
tendéncia é que o diagnéstico, se acontecer, sera feito tardiamente; ja tendo comprometido grande
parte do processo do desenvolvimento intelectual da crianga. “Entende-se que, quanto mais cedo a
criancga for diagnosticada e iniciar o tratamento, maiores serdo as possibilidades de desenvolvimento
dentro de suas capacidades fisicas e mentais” (ONZI e GOMES, 2016, p.196).

’Cordao Girassol objetiva informar as pessoas sobre o tipo de assisténcia de que precisa por sua deficiéncia oculta,
desde algo simples ou algo que leve um tempo maior.
8https://g1.globo.com/sp/ribeirao-preto-franca/noticia/2019/04/06/neurologista-ve-possibilidade-de-tratar-autismo-
antes-do-diagnostico-quase-uma-prevencao.ghtml. Acesso em 28/07/2020.
shttps://www.revistaautismo.com.br/geral/quantos-autistas-ha-no-brasil/. Acesso em 29/07/2020.
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Figura 02
i ¥ ] le2 b =
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Novo Triunfo Ano: 2009 v T
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« ESTABELECIMENTOS DE SAUDE L] 7 estabelecimentos
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Pesquisas

~ Especialidade médica

Histéria & Folos

CIRURGIA BUCOMAXILOFACIAL o estabelecimentos
CLINICA MEDICA o estabelecimentos
NEUROCIRURGIA o estabelecimentos
OBSTETRICIA o estabelecimentos
PEDIATRIA o estabelecimentos
PSIQUIATRIA o estabelecimentos
TRAUMATO-ORTOPEDIA o estabelecimentos

OQUTRAS ESPECIALIDADES CIRURGICAS 0 estabelecimentos

QUTROS L] estabelecimentos

Fonte: Extraida do https://cidades.ibge.gov.br/brasil/ba/novo-triunfo/pesquisa/32/281637ano=2009. Acesso em
29/07/2020.

O Centro de Referéncia Estadual para pessoas com Transtorno do Espectro Autista / CRE-TEA esta
localizado na cidade de Salvador, aproximadamente a 383 km de distancia de Novo Triunfo. A viagem
via 6nibus tem em média duragao de 08 horas, e com um Unico horario de saida por semana, todas as
quintas-feiras, as 05:30 pela Viagdo Regional S/A'?, e passagem no valor de R$ 78,00 por pessoa. A
depender do grau do autista, sobretudo, se for severo, essa viagem sera um sacrificio, fisico e
emocional, tanto para o autista quanto para seus acompanhantes. A titulo de informagéo, baseado em
experiéncias pessoais, o autista tem fases de agresséo aos familiares, automutilagéo, seletividade na
comida, intestino desregulado, falta de compreensao do lugar onde esta.

Para além do tratamento, é fundamental alguns exames genéticos que auxiliam compreender as
causas bem como no diagndstico do autismo. O Centro de Pesquisa sobre o Genoma Humano e
Células-Troncos do Instituto de Biociéncias da Universidade de Sdo Paulo — USP, referéncia nas
pesquisas sobre o autismo no Brasil, esta a aproximadamente 2.114 km do municipio de Novo Triunfo
(BA); uma viagem estimada em 29 horas por via terrestre. Alguns testes (quadro 03) como o do
cromossomo X-fragil pode ser realizado gratuitamente, entretanto, outros exames tém custo
inacessiveis para familias cuja renda principal é o Bolsa Familia.

Em Novo Triunfo no ano de 2019 haviam cadastradas 1996"! pessoas recendo o Bolsa Familia, com
um aproximadamente de R$189,00. Portanto, se ndo houver uma infraestrutura para que as familias
que tenham portadores de TEA utilizem de todos os meios para garantir uma melhor qualidade de vida,
os autistas cada vez mais terdo o seu “mundo” reduzido. De acordo com pesquisadores do Projeto
Genoma da USP “os resultados dos testes genéticos em geral nao mudam as formas de tratamento
para o individuo com TEA. O beneficio principal € no aconselhamento genético para o planejamento
familiar e no esclarecimento da origem do autismo” '2. Logo, para fechar um ciclo que envolve do
diagndstico a um tratamento continuo é fundamental que a mobilidade seja pensada de forma ampla.

0 Informag&o adquirida em http://www.agerba.ba.gov.br/transportes/rodoviario/linhas. Acesso em 29/07/2020.
Uhttp://novotriunfo.ba.beneficiarios.org/beneficio/bolsa-familia. Acesso em 31/07/2020.

2hitps://genoma.ib.usp.br/sites/default/files/artigo_testesgeneticos 0.pdf
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Quadro 03 - Testes genéticos direcionados para o autismo.

Teste Caracteristica/Objetivo Valores em (R$)
Sindrome do X-fragil O padréo internacional recomenda 960,00 a
o teste para a sindrome do X-fragil
a todo menino com TEA e com
atraso do neurodesenvolvimento.
Um dos primeiros sinais do atraso
€ percebido por volta dos dois
anos, se a crianga tem
dificuldades de desenvolver a fala.
Cariétipo e microarraygenémico O exame do cariotipo e o 500,00 a 1.500,00
microarraygendmico (também
chamado array-CGH) sdo exames
que pesquisam variagdes no
material genético (DNA). A
matéria-prima que forma o DNA
sdo as bases nitrogenadas -
compostos quimicos essenciais
para a vida.
Sequenciamento de DNA As técnicas de sequenciamento do 8.900,00 a 10.800,00
DNA sao ainda mais exatas. Elas
mostram erros genéticos
pequenos, como troca de uma ou
poucas bases no DNA, pequenas
delegdes ou inser¢des. Podem ser
de dois tipos.
Fonte: https://genoma.ib.usp.br/sites/default/files/artigo_testesgeneticos 0.pdf. Acesso em 31/07/2020.
Elaboragao: CERQUEIRA-NETO, Sebastido.

CONCLUSAO

Geralmente, os sinais do autismo s&o percebidos dentro de casa. Outro ambiente onde as estereotipias
dos portadores de TEA podem ser detectadas € na escola. Alias, muitos professores em cidades
pequenas, mormente, os formados em Pedagogia tém contribuido para sinalizar a suspeita de um
possivel comportamento caracteristico do autismo em criangas, sobretudo, nos anos iniciais do ensino
fundamental.

A detecgao do autismo €, sem duvida, para a familia um abalo, principalmente, emocional, pois, “nesse
momento comega a busca por auxilio, sendo um periodo de incertezas o que antecede o processo de
elaboragdo e formagédo do diagnoéstico” (ONZI e GOMES, 2015, p.192). Contudo, para as familias
desprivilegiadas economicamente, a angustia, a impoténcia, e a indignagéo serdo sentimentos que vao
nortear suas vidas a partir do reconhecimento das dificuldades para oferecerem um tratamento digno
para seus filhos autistas. Dificuldades de infraestrutura, que envolve desde o acesso a uma medicina
especializada até a mobilidade, sobretudo, num pais onde a discriminagédo tem diversas ramificagcdes
(género, raga, miséria, pessoas com necessidades especiais etc.) que sdo acentuadas e produzidas
por governos e, também por uma sociedade, que desconhecem o sentido amplo do que é viver na
diversidade dos territorios.

Mesmo com toda a popularizagado da internet, em 2018 quase 46 milhdes de brasileiros ainda nao
tinham acesso'® a rede mundial de computadores, sendo que as regides Nordeste e Norte apresentam
0s maiores indices de pessoas que nao estdo conectados com o mundo. Essas familias sem internet
sequer sabem o que estdao acontecendo nos laboratérios do mundo todo sobre a evolugao no
tratamento do autismo. Pesquisas baseadas, por exemplo, na erva-de-sdo-jodo, estudos com células-
tronco, Projeto Fada do Dente estéo distantes Ano-luz do semiarido baiano ou do ribeirinho do interior
da Floresta Amazénica.

Bhttps://g1.globo.com/economia/tecnologia/noticia/2020/04/29/em-2018-quase-46-milhoes-de-brasileiros-ainda-
nao-tinham-acesso-a-internet-aponta-ibge.ghtml. Acesso em 29/07/2020.
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O governo brasileiro, historicamente, ndo destina editais de pesquisa para o autismo, assim, muitas
pesquisas sao desenvolvidas em outros paises em parceria com laboratérios de grandes empresas
farmacéuticas. O Sistema Unico de Saude do pais raramente tem condigbes de atender todas as
necessidades clinicas dos autistas. Mais uma vez, por forca de lei o parlamento brasileiro esta
discutindo o Projeto de Lei 169/2018 que altera a Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui
a Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, para tornar
obrigatéria a criagdo de centros de assisténcia integral ao paciente com transtorno do espectro autista
no Sistema Unico de Saude (SUS). Tendo como objetivo maior instituir melhorias na assisténcia
prestada aos pacientes com transtorno de espectro autista (TEA) no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS)™,

O Estado é a unica entidade responsavel por regular a vida coletiva num territério. Portanto, ele também
deve administrar o territério visando o bem comum da sua sociedade. Infelizmente a fragilidade moral,
politica e financeira dos governos, seja em escala federal, estadual ou municipal, fez com que as
grandes empresas passassem a organizar, desorganizar e criar os territérios. Essa debilidade de
governanca reflete diretamente de maneira perversa na dindmica da sociedade, especialmente, nas
pessoas que vivem nos lugares opacos, e no caso especifico desse artigo, na dindmica dos autistas.

Onde o Estado é fraco, mesmo que tenha agéncias reguladoras, as empresas dominam o territério e
acabam por aplicar uma légica perversa do capitalismo sobre a sociedade; o que vai explicar, por
exemplo, o uso do MEDIF pelas companhias aéreas. A apresentacdo de um laudo ou da Ciptea nao
poderia dar de imediato o desconto no valor da passagem para o acompanhante do autista? Importante
salientar que o desconto na passagem nao é para o autista, mas, para o seu acompanhante. So6 se tem
duas explicagbes para essa exigéncia do MEDIF, a primeira seria a preocupagédo com laudos falsos, e
a segunda, que os pais mentissem sobe a condigdo de autista dos seus filhos apenas como forma de
obter os descontos na passagem aérea. Num pais onde a corrupgédo € pratica comum em alguns
grandes grupos empresariais, com anuéncia de varios governantes, € possivel que algumas empresas
tenham receio de serem vitimas de familiares de autistas, utilizando dos mesmos mecanismos que
algumas delas utilizam para, por exemplo, driblar o pagamento de impostos.

A despeito das Leis 12.764 de 27 de dezembro de 2012 e Lei 13.077 de 08 de janeiro de 2020, a
evolugao se da apenas no nivel do reconhecimento da existéncia dos autistas no pais. Ter direito ao
atendimento prioritario por estar portando uma carteira de identidade especifica ou um colar do girassol
dependurado no pescoco é infimo frente a caréncia de infraestrutura que os familiares enfrentam no
tratamento do autista. E possivel pensar que seria desnecessaria este tipo de identificagdo caso o
Estado oferecesse todas as condi¢goes de mobilidade para que o autista fosse atendido na cidade em
que vive ou em qualquer outra localidade onde o seu tratamento tera melhor qualidade, colaborando
na evolugéo intelectual do autista.

Nao se tem um quantitativo exato sobre as pessoas que séo portadoras de deficiéncias ocultas, como
0 autismo, por isso, a dificuldade do préprio Estado em elaborar politicas publicas para essas pessoas;
contudo, ndo isenta sua responsabilidade na deficiéncia dos mecanismos que propiciam ao autista uma
qualidade de vida melhor. Ainda que este artigo seja direcionado para abordar algumas questdes sobre
0 autismo e o territério, temos o entendimento de que esta reflexdo poderia ser adaptada para tantas
outras enfermidades que estao presentes em diferentes regides do Brasil. Mesmo com a estimativa de
dois milhdes de autistas no pais, as familias padecem para acessarem ao tratamento. Ainda que fosse
uma quantidade inexpressiva, como os pacientes de doengas raras, o poder publico tem a obrigacao
de construir uma infraestrutura acessivel a todos.

Certamente que o tratamento do autista ndo deve se concentrar nos grandes centros do pais. Como
também seria impossivel garantir centros de pesquisas sobre o autismo em cada cidade brasileira.
Mas, ha alguns caminhos que poderiam ser construidos através de parcerias entre 0s municipios,
governos estaduais, governo federal e iniciativa privada. Por exemplo, a interiorizagéo e regionalizagdo
de especialistas no autismo; condi¢gbes para que professores se especializem na educagéao inclusiva,
tendo em vista que a escola, sobretudo, no interior € uma extensio real da casa do autista; acesso
gratuito aos remédios que sdo de uso continuo dos autistas; construir uma rede de integragdo que
facilite a mobilidade dos autistas e seus acompanhantes, com tarifas populares para os acompanhantes
e isengao para os autistas de familias carentes.

https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/132870. Acesso em 27/07/2020.
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Autismo: do reconhecimento a mobilidade pelo territério Ricardo Rodrigues Mendes
Ricardo Almeida Cunha

Jeorge Luis Martins de Oliveira

Evidentemente que o Brasil € um grande complexo composto por diversidades sociais, culturais
ambientais, contudo, ndo se pode perder a capacidade de compreender que vivemos numa unica
massa de terra, independentemente da nossa divisao politico-administrativa. Concordo com Moraes
(2002, p.198) quando ele deseja “a constru¢gao de um Brasil mais democratico, onde o territério seja de
fato um bem comum, um patriménio nacional apropriado em beneficio do conjunto da nagdo”. Assim, a
apropriacado do territério pelos autistas deve ser um dos objetivos de qualquer governo, nas suas
diferentes escalas.

Portanto, é inegavel o reconhecimento da existéncia do autismo no Brasil (vide as leis citadas
anteriormente). Outrossim, o Estado promove acdes timidas em direcdo aos direitos dos autistas. E
fundamental que o Estado participe efetivamente da mobilidade e da promogao da evolugéo cognitiva
dos autistas propiciando desde o financiamento de pesquisas até a organizagdo de uma engenharia de
redes de comunicacao e tratamento. Sé assim os autistas e familiares poderao se sentir inseridos no
territério.
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