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“Imaginar os direitos humanos como parte de um
encontro de linguagens de dignidade implicaria
partir de um profundo conhecimento das vozes, das
lutas, das memorias e dos corpos daqueles e
daquelas que foram  subalternizados pelas
hierarquias modernas baseadas no capitalismo, no
colonialismo e no patriarcado. Trata-se de produzir
uma sociologia das auséncias, desocultar como
existentes os habitantes das ‘zonas de ndo ser’, zonas
simultaneamente despojadas e passiveis de um
ressurgimento singular. SO assim sera possivel
compreender as gramaticas de dignidade a partir dos
diferentes sentidos do humano que emergem dos
contextos que sao vividos” (SANTOS, 2019, p. 15).



RESUMO

A pesquisa busca contribuir com os direitos das criancas e das pessoas com deficiéncia.
Através de uma interpretacao interseccional e regional do problema de pesquisa, pretende-se
averiguar se as politicas publicas no Estado do Parda promovem o direito ao diagnostico
precoce do TEA em criancas. Inicialmente, contribui-se para a descolonizacdo dos direitos
das criangas com Transtorno do Espectro Autista, com o intuito de resistir aos parametros
legais e sociais que incapacitam estes atores como sujeitos de direitos. Em seguida, executa-se
a andlise do estado da arte do TEA através do didlogo de fontes com outras areas de
concentragdo e, com base no diagndstico precoce como um direito inserido no eixo saude,
analisam-se as legislacdes que o promovem, visando compreender como sua inefetividade
compromete, social e juridicamente, o sujeito em longo prazo. Por fim, testam-se as hipoteses
desenvolvidas nas se¢des anteriores por meio da coleta e analise de dados sobre o quantitativo
de politicas publicas promovidas apds a publicacdo da Politica Estadual dos direitos da pessoa
com TEA, tendo como analise central o direito ao diagndstico precoce do TEA em criangas.
Para responder ao problema, utiliza-se o método dedutivo, realizando uma pesquisa
exploratdria e bibliografica por meio do levantamento sistemdtico das principais obras e
documentos, nacionais, internacionais e regionais, que abordam os direitos das criancas e
direitos das pessoas com deficiéncia. Quanto ao tipo de pesquisa, adota-se a pesquisa empirica
na internet que, através da realidade regional, investiga o quantitativo de politicas publicas
que incentivam o direito ao diagnostico precoce, ainda que inconclusivo, como inerente ao
desenvolvimento infantil e alicerce para o alcance de seus potenciais ¢ habilidades em

igualdade de condigdes.

Palavras-chave: criancas; direito ao diagndstico precoce; interseccionalidade; politicas

publicas; Transtorno do Espectro Autista.



ABSTRACT

The research seeks to contribute to the rights of children and people with disabilities. Through
an intersectional and regional interpretation of the research problem, we intend to determine
whether public policies in the State of Pard promote the right to early diagnosis of ASD in
children. Initially, the aim is to contribute to the decolonization of the rights of children with
Autism Spectrum Disorder, with the aim of resisting the legal and social parameters that
disable these actors as subjects of rights. Next, an analysis of the state of the art of ASD is
carried out through the dialogue of sources with other areas of concentration and, based on
early diagnosis as a right inserted in the health axis, the legislation that promotes it is
analyzed, aiming to understand how its ineffectiveness compromises, socially and legally, the
subject in the long term. Finally, the hypotheses developed in the previous sections are tested
through the collection and analysis of data on the quantity of public policies promoted after
the publication of the State Policy on the rights of people with ASD, with the central analysis
being the right to early diagnosis of ASD. ASD in children. To answer the problem, the
deductive method is used, carrying out exploratory and bibliographical research through a
systematic survey of the main works and documents, national, international and regional, that
address children's rights and the rights of people with disabilities. As for the type of research,
empirical research on the internet is adopted which, through regional reality, investigates the
quantity of public policies that encourage the right to early diagnosis, although inconclusive,
as inherent to child development and the foundation for achieving their potential and abilities

on equal terms.

Keywords: children; right to early diagnosis; intersectionality; public policy; Autism

Spectrum Disorder.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista — TEA ¢ definido como espécie clinica, cujo
diagnostico permite a defini¢ao legal como pessoa com deficiéncia desde 2012 (BRASIL,
2012). Em verdade, apesar de mais de dez anos de vigéncia da Lei Berenice Piana, que
estabelece defini¢des, diretrizes e direitos das pessoas com TEA, ainda ha muito a avangar na
inclusdo, tendo em vista que ha uma desarmonia entre o Direito e a realidade social destes
atores.

A investigacdo do TEA na area de concentracdo do Direito ¢ desafiadora, seja pela
indispensabilidade da interdisciplinaridade com outras areas de concentragdo, ou pela
promogao do direito ao diagndstico precoce, quando ¢ necessdria a atuacao de uma equipe
multidisciplinar e em longo prazo. Tais inquietacdes refletem na ignorancia de pesquisas
sobre varios aspectos que permanecem obscuros, perpassando desde a terminologia até a
importancia da politica igualitaria e antidiscriminatoria.

Esclarece-se, portanto, a razao de limitar a pesquisa as criangas com deficiéncia, uma
vez que as premissas defendidas na pesquisa seriam, em grande parte, aplicaveis para a
generalidade de pessoas com doze anos incompletos. O recorte ¢ convidativo para a
resisténcia de parametros legais e sociais que tratam como naturalidade algo que, na verdade,
¢ a violagdo de um direito, assim como incentivar a interpretagdo de realidades através da
interseccionalidade.

Nao se busca, portanto, defender que apenas criancas com TEA s3o vitimas da
hierarquizagdo de poder, que apenas estas sdo consideradas incapazes para atos existenciais
ou que o diagnostico tardio ndo ¢ um direito. Pretende-se, com o recorte, que estes atores se
sintam contemplados e visibilizados pela importancia de identificar a pluralidade de
desigualdades enfrentadas, de modo que a adogdo de politicas publicas genéricas e abstratas,
desconsiderando a interseccionalidade, corrobora com uma politica publica ineficaz e
contraria ao que se busca na Democracia.

A Democracia tem o papel normativo de contribuir pela construcao de sociedades
justas e igualitarias. Entretanto, inexiste apenas uma concepg¢do de igualdade, e quando se
explora as agdes para a concretizagdo de tal principio, € possivel perceber as escolhas que
estdo por tras das concepgdes oficiais. Nesse sentido, apesar de ser a igualdade um principio
fundamental, ha diversos grupos que acabam ficando invisibilizados ou numa espécie de
limbo, posto que sua situacao concreta ndo ¢ adequadamente percebida e debatida por aqueles

que tém a fungdo de concretizar politicas publicas.
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O Brasil simboliza o reconhecimento de direitos de grupos vulnerabilizados por
meio de suas fontes normativas, no entanto, a dificultosa trajetéria de lutas por direitos ¢
incessante, refor¢cando a necessidade de engrandecer pesquisas sobre a realidade social versus
juridica. E importante reforgar que ¢ possivel adotar a Democracia em uma realidade desigual,
contudo, a desigualdade ¢ contribuinte do processo de desdemocratizagdo que o Brasil
enfrentou e enfrenta nos Ultimos anos, cabendo aos entes cooperarem para a maior
proximidade de um ideal igualitario (TILLY, 2013).

Com isso, pode-se considerar que o Brasil protagoniza amplo contetdo normativo
que asseguram direitos das pessoas com deficiéncia e cumpre o progresso da igualdade
formal. E cedico que a qualidade e quantidade de previsdes normativas de um Ente Federativo
assente o comprometimento com a realidade destes sujeitos (CHAVES; RAIOL, 2022). A
desigualdade material ¢ preservada quando inexiste participagdo dos interessados ou quando
outrem o substitui, como se estes fossem incapazes de exprimir atos existenciais por si sos.

Com esse proposito, € necessario expor as razdes sociais colonizadas que permeiam a
infancia e a constituicdo do sujeito por, desde o nascimento e até as demais fases da vida
humana, vivenciar a resisténcia da inclusao de suas palavras e opinides, nas quais adultos
optam por falar no lugar de ndo-adultos, como se os mesmos ndo tivessem voz e vontade
auténomas, limitando-os a absoluta incapacidade de serem protagonistas de suas proprias
escolhas, seja em razdo da faixa etaria, do diagndstico ou do poder adultocéntrico (FIM;
CESAR, 2022).

Essa necessidade de dominar atos ¢ intensificada quando ha impedimento em longo
prazo, em que sdo vistos como incapazes de tomar decisdes. Eugénia Favero (2012) emprega
o termo barreira de atitude para definir as atuagdes sociais adotadas para que pessoas com
deficiéncia nao sejam titulares dos mesmos direitos e as mesmas oportunidades, sejam elas
econOmicas, sociais ou juridicas. Para a autora, a atuacao social de reconhecer a criangca com
deficiéncia como incapaz para exercer atos existenciais, também pode ser entendida como
uma barreira atitudinal.

Nao obstante, clarifica ao leitor que a finalidade da pesquisadora nao ¢ defender a
certeza paradoxal de que todos os individuos de doze anos incompletos diagnosticados com
TEA partilham da mesma resisténcia e da mesma realidade. Ao revés, propde reconhecer o
direito ao diagndstico precoce ainda na infancia, para que estes sujeitos alcancem seus
potenciais conforme a faixa etaria em que se inserem.

A partir disso, interpreta-se como demanda politica, que requer o aprimoramento do

Direito, a realidade em que estes atores se inserem: em que pese a protecdo legal que assegura
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o direito ao diagndstico precoce, na legislacdo federal e estadual, a hipdtese que se busca
testar na pesquisa empirica ¢ a desproporcionalidade entre a quantidade de politicas publicas e
0 quantitativo, hipotético, de pessoas diagnosticadas com TEA. Em verdade, o diagnostico
precoce do TEA ¢ penumbro, seja pela falta de politicas publicas que o efetivem, pela falta de
inclusdo dos proprios atores interessados, pelas lacunas constituintes ou pela caréncia de
dados e pesquisas cientificas sobre.

No que diz respeito a relevancia tedrica no Direito, o tema que pretende abordar se
mostra relevante e inédito: apds o levantamento realizado na plataforma de banco de teses e
dissertacdes da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES,
vislumbram-se pesquisas de direitos das pessoas diagnosticadas com TEA que se limitam, em
sua maioria, a analisar o direito a educagdo e a saude privada, como a cobertura de planos de
saude e a vedagao a matricula em escolas privadas (CAPES, online, 2022).

A primeira busca no banco de teses e dissertacdes da plataforma CAPES utilizou as
palavras-chave “direito das criancas” + “transtorno do espectro autista”. Ao selecionar o filtro
de produgdes originadas na Universidade Federal do Estado do Para, foram localizadas 66
(sessenta e seis) producdes, sendo cinco pesquisas voltadas ao direito a educagdo; duas
voltadas ao direito do consumidor; duas que abordam o trabalho infantil; trés pesquisas
analisaram estes direitos no sistema americano; uma pesquisa que aborda os direitos humanos
dos indigenas criangas; e as demais encontradas nao possuiam qualquer vinculo com a area de
concentracdo do Direito (CAPES, online, 2022).

Em seguida, mantendo o filtro desta Universidade, através das palavras “direito das
criangas” + “politicas publicas”, alcancou-se o total de 18 (dezoito) pesquisas, sendo que
apenas uma destas utilizou o tipo de pesquisa empirica, que apreciou o direito de pessoas com
TEA na instrugdo escolar, sem recorte de faixa etaria (CAPES, online, 2022).

Por fim, ao buscar a unido das palavras-chave “direito das criancas” + “politicas
publicas” + “transtorno do espectro autista” ou “autismo” na Universidade Federal do Par4,
ndo foram localizados resultados. Na pesquisa entre as palavras-chave “transtorno do espectro
autista” + “direito ao diagndstico precoce”, abrindo espago para todas as Universidades do
Brasil, foram localizados apenas 18 (dezoito) teses e dissertagcdes, nenhuma destas na area de
concentra¢do do Direito (CAPES, online, 2022).

Vislumbra-se a caréncia de produgdes académicas voltadas ao tema, ndo apenas de
criancas com deficiéncia, mas aquelas que ja foram diagnosticadas e daquelas que ndo
possuem o diagnostico concluido do TEA, justamente por ser algo recente e,

contraditoriamente, tdo longinquo. A raridade do tema ¢ tdo profunda que no ano de 2022,



13

pela primeira vez, tornou-se objeto de mapeamento, do censo do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, a quantidade de pessoas que vivem com TEA e a quantidade
de pessoas que podem ter, mas ainda nao obtiveram o diagnostico concluido (CENSO IBGE,
2023).

Renata Sobral e Genylton Rocha (2022), apdés o levantamento de pesquisas
produzidas nos Programas de Po6s-Graduagdo nas Universidades do Norte do Brasil, no
periodo de 2016 a 2020, revelaram o pequeno quantitativo e qualitativo de produgdes no
campo do autismo, reforcando a necessidade de estudos que contribuam com a inclusao destes
atores, concluindo pela “necessidade de futuras investigagdes empiricas sobre o TEA,
indicando claramente os objetos do estudo, com critérios de inclusdo e exclusdo definidos,
fontes variadas e descricao detalhada do delineamento metodologico” (p. 769).

O debate também pode ser considerado vago na doutrina, tendo em vista que os
manuais e livros de direitos das pessoas com deficiéncia ndo aprofundam na diversidade do
diagnéstico (MADRUGA, 2021), encontrando a maior parte de producdes em artigos
cientificos de revistas juridicas. Na jurisprudéncia, o Supremo Tribunal Federal e Superior
Tribunal de Justica registram a maior preocupagao nos julgados sobre Direito do Consumidor
e a cobertura de planos de saude as pessoas diagnosticadas com TEA (REsp 2.024.908/SP).

Nesta oportunidade, abre-se espago para esclarecer ao leitor a metodologia da
pesquisa. Para responder o problema de pesquisa, sera utilizado o método dedutivo, que ¢
identificado quando “os argumentos dedutivos sacrificam a aplicacdo do conteudo para atingir
a certeza” (LAKATOS; MARCONI, 2003, p. 92), de maneira a organizar a produgdo a partir
de premissas que, através de dados alcangados pela pesquisa empirica, serdo ou nao
confirmadas.

Utiliza-se, conjuntamente, o método das metodologias decoloniais e horizontais, com
a finalidade de compreender a realidade em que a pesquisa se insere, uma vez que a
metodologia da pesquisa académica “deve ser repensada para que se transforme em uma
nometolodia, isto €, seguir todas aquelas possibilidades que o caminho esquece, que o
protocolo obstrui, que o método reprime” (CALDERON, 2017, p. 8).

Diante disso, Anete Abramowicz e Tatiane Rodrigues (2014) acreditam que um dos
obstaculos de realizar pesquisas descolonizadas sobre e com criangas ¢ a adogdo da logica
neoliberal nas pesquisas realizadas nas Universidades, que primam por uma perspectiva
produtivista ¢ em pouco espaco de tempo. A adog¢do do método busca proporcionar a

pesquisadora a possibilidade de questionar argumentos patriarcais, com o fito de buscar outras
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visdes capazes de lidar com as hipdteses propostas e de contribuir com a descolonizagdo de
pesquisas sobre grupos vulnerabilizados.

Quanto aos objetivos, a pesquisa ¢ definida como exploratéria, com a finalidade de
desenvolver hipoteses, aumentar o contato com os fatos e clarificar defini¢des, apresentando
vantagens e desvantagens a serem ponderadas (LAKATOS; MARCONI, 2003). Como
vantagem, ha o acumulo de informagdes, o que engrandece o conhecimento desta
pesquisadora e de pesquisadores que utilizardo o trabalho como fonte de pesquisas
posteriores. Nao obstante, como desvantagem e certa apreensao, hd uma zona de penumbra
que conduz a pesquisa, tendo em vista que inexiste controle sobre o resultado da coleta de
dados, que pode surpreender ou confirmar as hipdteses.

Neste interim, a desvantagem mencionada acaba por conectar diretamente com a sua
defini¢do quanto a abordagem, tendo em vista que se trata de uma pesquisa quantitativa, e
nesta, antes de qualquer ocorréncia, cabe ao pesquisador “limpar a mente de hipoteses
preconcebidas, a fim de evitar que perca sua capacidade de observacdo” (VIEIRA, 2010, p.
87). A partir da pesquisa quantitativa, aprofunda-se na analise dos dados coletados € o numero
de politicas publicas do diagndstico precoce no Estado do Para, no periodo entre 2020 a 2023.

Quanto aos procedimentos, a pesquisa ¢ bibliografica, de maneira a possibilitar
“meios para definir e resolver, ndo somente problemas ja conhecidos, como também explorar
novas areas onde os problemas nio se cristalizaram suficientemente” (MANZO, 1971, p. 32).
Logo, realizar-se-a leitura e fichamento de producdes académicas advindas de livros, revistas
juridicas, teses e dissertagdes, bem como o uso de plataformas académicas, como a CAPES e
SCIELO. Através disto, alcanga-se o contetido visado para construir as teorias necessarias
para responder o problema.

Por esta razdo, esta pesquisa nao teve um unico referencial teorico, sendo o problema
resultado de uma construgdo de pensamentos e inquietacdes no decorrer da leitura
multidisciplinar, inexistindo um unico referencial que esgotasse a protecdo especial as
criancas com deficiéncia, o que reafirma a importancia deste debate sob o viés juridico. A
auséncia de obras especificas sobre o tema nao impede o tratamento dos objetivos especificos
e a solugdo do problema. Ao revés, torna-se ainda mais necessario produzir pesquisas
inéditas, por mais desafiadoras que sejam.

Com isso, ¢ imperioso esclarecer as fases em que se pretende executar as analises
bibliograficas utilizadas, quais sejam: a identificacao da area de concentracdo do tema e o(a)
autor(a), a localizagdo desta, o compilado de informagdes indispensaveis a pesquisa e, por

fim, o fichamento, que apresenta as anotagdes e citagdes da respectiva fonte.
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Destaca-se também o uso de leituras, obrigatérias e facultativas, realizadas no
decorrer das disciplinas cursadas neste Programa, em especial as disciplinas “Constitui¢do e
Igualdade”, que contribuiu para a melhor compreensao de desigualdade e a importancia das
politicas publicas na Democracia; “Direitos Humanos e Narrativas Silenciadas”, que
contribuiu para a importancia da descolonizagdo e a ruptura do discurso hegemonico face a
grupos oprimidos; “Teoria dos Direitos Humanos”, que ofertou referenciais tedricos que
permitiram lidar com a interpretagdo dos desafios de efetivar uma politica emancipatoria
destes direitos na contemporaneidade; e, por fim, a disciplina “Metodologia da Pesquisa em
Direito”, que coopera com o melhor planejamento, sistematizagdo e organizacdo de uma
pesquisa apta a alcancar a reprodutibilidade e inteligibilidade na academia.

Com o fito de distender o conhecimento sobre a capacidade civil, contetido abordado
na primeira se¢ao da dissertagdo, optou-se por executar o estagio docéncia na disciplina
“Teoria Geral do Direito Civil”, acompanhada do Docente Ricardo Araujo Dib Taxi.
Ressalte-se que o orientador contribui ndo apenas com o conteudo civilista da capacidade,
mas potencializa o debate por compor a coordenag¢do de diversidade e inclusao social do
Instituto de Ciéncias Juridicas da Universidade Federal do Para, cuja pretensdo ¢ propor acdes
de enfrentamento a discriminag¢do e violéncia em favor de grupos vulnerabilizados, como
pessoas com deficiéncia.

Para dignificar os objetivos visados e a necessidade de pluralizar debates sobre
direitos humanos, a disciplina “Politicas publicas do bem viver e a integralidade das praticas
de cuidado” e “Pedagogia das Encruzilhadas”, cursadas no Programa de Pos-Graduagao de
Psicologia da Universidade Federal do Estado do Pard — PPGP/UFPA, contribuiram por meio
de outro olhar e obras que convergem com a luta pela justica social, a pluriversagdo de novos
caminhos e a desconstrugdo de saberes limitados a hegemonia eurocéntrica, abrindo espago
para multiplas formas de viver dos individuos subalternizados, a luz da interdisciplinaridade.

A pesquisa documental também sera fundamental, com o objetivo de coletar dados
de documentos e construir as fontes primarias, que incluem tratados internacionais cujo Brasil
¢ signatario (Convengao sobre os Direitos da Crianga e a Convengdo Internacional sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia), a legislagdo infraconstitucional (Estatuto da Crianca e
do Adolescente, LBI ¢ Lei Berenice Piana), Constitucional e Estadual (Lei n°. 9.061/2020).

Para alcangar a resposta adequada ao problema de pesquisa, adota-se a pesquisa
empirica, que busca “conseguir informagdes e/ou conhecimentos acerca de um problema, para
0 qual se procura uma resposta, ou de uma hipotese, que se queira comprovar, ou descobrir

novos fendomenos ou as relagdes entre eles” (LAKATOS; MARCONI, 2003, p. 183). Com
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isso, ¢ indispensavel abordar os dados acerca da realidade das politicas publicas no Estado do
Para e se estas garantem o diagnostico precoce de criangas com TEA.

E imperioso assinalar que se optou por executar pesquisas documentais, cujos
objetos sdo politicas publicas regionais, € nao pessoas. A decisao foi extensamente repensada
pela preocupagdo em expor a luta e singularidade de vivéncias como apenas objeto de
pesquisa. O planejamento da pesquisa ilustra fases de resisténcia de parametros normativos e
a desestabilizagao de zonas de conforto, onde a pesquisadora se define como uma mulher,
adulta, branca e cisgénero, cujos recorte de reconhecimento busca reconhecer os locais de
privilégio e reforcar o infindavel exercicio pela desconstrucao da desigualdade.

Além disso, a pesquisadora buscou democratizar ndo apenas a linguagem da escrita,
mas também do acesso de dados. A justificativa social do problema de pesquisa decorre da
caréncia de acesso a informagdo das pessoas interessadas, o que encaminha para a incerteza
entre a inexisténcia de visibilidade deste grupo ou a fraqueza na publicidade da atuagdo
Estatal. Em razao disso, preferenciou-se como campo da pesquisa os dados disponibilizados
pelo Estado através de seus sitios eletronicos, visto que atualmente a internet € o primeiro
buscador utilizado pela sociedade civil.

Por fim, para o alcance do melhor resultado da pesquisa empirica, utilizam-se como
técnicas o didrio de campo, para maior organizagdo e planejamento; e as fichas de coleta de
dados, com a finalidade de sistematizar as informagdes obtidas em cada uma das instituigdes
analisadas. No corpo do texto, também foram utilizadas ferramentas metodoldgicas que
auxiliam na compreensao da leitura, como nuvens de palavras, imagens e quadros.

No primeiro capitulo, expde-se fatores sociais como o patriarcalismo, o paternalismo
e o poder adultocéntrico como marcas externas culturalmente aceitas, de modo a apontar ao
leitor a realidade de hierarquizacao de poder entre o adulto e o ndo adulto, dada maior parte
por um viés institucionalizado e reprodutor de opressdes. Busca-se, dessa maneira, contribuir
para a politica emancipatéria dos direitos humanos das criancas como sujeitos de direitos, e
ndo meros receptaculos passivos.

Em seguida, serd feita uma analise sistemdtica e evolutiva das teorias das
incapacidades, perpassando dispositivos do Codigo Civil de 1916, Cdodigo Civil de 2002 e a
modificacdo realizada pela Lei Brasileira de Inclusdo. A partir disso, explora-se a defini¢cao
destes atores como absolutamente incapazes, cujo avango do instituto da capacidade civil ¢
necessario para compreender a superacao da incapacidade de pessoas com deficiéncia e a
critica a permanéncia da incapacidade civil absoluta pelo critério cronoldgico rigido. Registra-

se que a primeira se¢ao busca priorizar o marcador de desigualdade da faixa etaria, abordando
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de maneira secunddria os direitos das pessoas com deficiéncia, que serdo aprofundados na
secdo seguinte.

Na primeira se¢do, serdo trabalhados textos de autores e autoras que contribuem com
uma analise descolonizadora das criangas, como Anete Abramowicz, Assis da Costa Oliveira
e Donald Winnicott. Também serdo utilizadas legislacdes nacionais, como o Cddigo Civil de
1916, o Codigo Civil de 2002, a Lei Brasileira de Inclusdo e o Estatuto da Crianga e do
Adolescente. Por fim, refere-se também aos Tratados Internacionais cujo Brasil € signatario,
como a Convencgao Internacional sobre os direitos da pessoa com deficiéncia e a Convengao
sobre os direitos da crianca.

Na segunda secdo, explora-se a definicdo do TEA e a terminologia “pessoa com
deficiéncia”, através do didlogo de fontes com outras areas de concentracdo, como a
Psicologia ¢ a Medicina. E necessario referir-se as ciéncias da saGde, visto que a
normatividade, por si sé, tem limitagdes que requerem a atuagdo conjunta, como, por
exemplo, os niveis de suporte e caracteristicas clinicas. Com isso, busca-se o afastamento do
enfoque médico-positivista para o alcance de uma analise social e plural de deficiéncia, no
sentido de contribuir para a compreensdao de que o diagndstico nao ¢ o problema, e sim as
barreiras e ambientes sociais.

Além disso, a pesquisa ¢ dirigida a um dos eixos das politicas publicas de protecdo
dos direitos das pessoas com TEA: o direito ao diagnostico precoce. Inserido no direito a
saude, pretende-se analisar as legislagdes que promovem o direito ao diagnostico precoce e
como a sua inefetividade compromete, social e juridicamente, o sujeito em longo prazo.

Para tanto, a pesquisadora utiliza fontes do Direito e fontes para além deste. Na area
de concentracdo das ciéncias da saude, utilizar-se-a4 autores como Leo Kanner e, priorizar-se-
a, os documentos da Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas ¢ Problemas
Relacionados com a Satide — CID 10 e Manual Diagnostico Estatistico de Transtornos
Mentais — DSM.

O capitulo também utiliza obras de estudiosos dos direitos das pessoas com
deficiéncia e do Transtorno do Espectro Autista, como os autores Romeu Kazumi Sassaki,
Raimundo Raiol, e Sidney Madruga. Além disso, reporta-se as legislacdes federais (Lei
Brasileira de Inclusdo, Lei Berenice Piana e Estatuto da Crianca ¢ do Adolescente), Lei n°.
9.061/2020 do Estado do Pard e Tratados Internacionais cujo Brasil ¢ signatdrio (Convengao
sobre os direitos da pessoa com deficiéncia e Convengdo sobre os direitos da crianga).

Na ultima se¢do, sera apresentada a definicdo de politicas publicas, especificando

seus ciclos e a importancia de sua implantagdo para o processo de democratizacdo. Remete-se
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o leitor ao conceito de interseccionalidade para melhor compreensdo dos pressupostos que
devem ser cumpridos nos ciclos de politicas publicas regionais, cuja hipotese ¢ de que a
interpretagdo interseccional do problema, ponderando todos os marcadores de desigualdade
enfrentados por um Unico grupo, representa a melhor maneira de garantir direitos.

A proposta de uma abordagem interseccional ¢ justamente identificar a opressdo
conjunta em que muitas vezes as vulnerabilidades se sobrepdem, e pensar em possiveis
solucdes para esses problemas, interligando-as. Quando se esta diante de um problema de
subordinagdo interseccional, isto ¢, quando se tem uma pessoa que ¢ duplamente afetada, por
exemplo, pela vulnerabilidade pela idade e pela vulnerabilidade do diagndstico, percebe-se
que os discursos hegemonicos ndo dao conta da resolu¢ao deste problema (CARVALHO,
2021).

Além disso, serd explanado o percurso metodologico e o resultado alcancado na
pesquisa empirica, voltada a analisar dados coletados das politicas publicas no Estado do Para
que contribuam para a promog¢ao do direito ao diagndstico precoce, ainda que inconclusivo,
do TEA em criangas. Neste momento, a pesquisa confirmard ou nao a hipdtese de que o
direito ao diagnostico precoce €, ou ndo, objeto de politicas publicas no Estado do Pard, de
modo a expor as politicas analisadas documentalmente, o marco tedrico adotado pela
pesquisadora e os aspectos éticos da pesquisa. A pesquisa contribui, portanto, ndo apenas para
os direitos das criancas e os direitos das pessoas com deficiéncia, tendo a finalidade de
identificar, sistematizar, pluralizar debates e incentivar a implementagao de politicas publicas
relacionadas ao direito a satde.

Para a analise interseccional, remeter-se-a as leituras de obras de Kimberlé Crenshaw
e Layla Pedreira Carvalho. Nesta secdo, serd adotado o método feminista, que prioriza autoras
mulheres em uma exposi¢ao tedrica, com o fito de analisar uma realidade coletiva. Nao
obstante, esclarece-se que também serao utilizados autores homens, de forma secundaria.

O capitulo possui também, como referenciais teéricos, Goran Therborn, Charles Tilly
e Leonardo Avritzer. Também serdo utilizados dados coletados na pesquisa empirica por meio
de documentos de politicas publicas implementadas no Estado do Para, em formato virtual,
que se dara, em grande parte, da atuacdo da Coordenacdo Estadual de Politicas para o
Autismo — CEPA, vinculada a secretaria publica de saude; e do sitio eletronico Agéncia Para,
responsavel por todas as publicagdes do governo do Estado.

O resultado alcancado ao final da pesquisa também visa contribuir para que o Estado
do Para se destaque frente a luta pela inclusdo, em cumprimento ao artigo 4° da Lei Estadual

n°. 9.061, de 21 de maio de 2020 (Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
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Transtorno do Espectro Autista), que preve, dentre suas diretrizes, o estimulo as pesquisas
cientificas, com prioridade para estudos epistemologicos, com o fito de analisar os direitos de
pessoas com TEA; assim como o incentivo a pesquisa e desenvolvimento tecnoldgico em
todas as areas de conhecimento relacionadas com a pessoa portadora de deficiéncia, prevista
na Lei n° 7.853/1989 e art. 2°, VIII da Lei n° 12.764/2012. Essa efetividade perpassa,
inclusive, o nucleo essencial do infante: o Poder Publico e a propria sociedade colhem as
consequéncias das boas praticas, o que gera a diminuicao de discriminagdes, maus tratos,
violéncia fisica e moral, o estimulo ao desenvolvimento psicossocial, igualdade e a
consequente inclusdo social (CUNHA, 2019).

Ressalta-se que os dados sdo voltados a uma determinada faixa etdria (até doze anos
incompletos), com a limitagdo territorial (no Estado do Pard), em um especifico periodo de
tempo (maio/2020-novembro/2023), de um diagnostico especifico (Transtorno do Espectro
Autista) e um direito especifico (diagnostico precoce), o que cumpre com as delimita¢des de
uma pesquisa empirica bem sucedida e planejada.

Além disso, o estudo que se propde tem acentuado potencial de repercutir
socialmente, tendo em vista que devem ser incentivadas pesquisas cuja finalidade seja
promover a efetividade de direitos de grupos historicamente oprimidos. Também € pertinente
dizer que o estudo se amolda a linha de pesquisa (“Estudos Criticos do Direito”) por compor a
multidisciplinaridade da ementa e, através disso, desenvolve reflexdes criticas as praticas
institucionais em nossa regiao.

Nesse sentido, o tema ¢ relevante, atual, controverso e apresenta abordagem inédita
acerca do assunto proposto, justificando, dessa forma, a realizagdo da pesquisa, a qual
representa uma pesquisa empirica em Direito na regido Amazonica, com a finalidade de
contribuir na politica antidiscriminatoria e avangar na dimensao da igualdade e inclusdo de

grupos vulnerabilizados.



20

2 AS PRATICAS ADULTOCENTRICAS E AS TENTATIVAS DE REMODELAR A
AUTONOMIA DAS CRIANCAS

A infancia representa a fase inicial do desenvolvimento humano, onde ¢ originada a
constitui¢do do “eu” e que, por sua vez, pode ser benéfica ou maléfica para o adulto que vira a
se formar. E nessa fase que sdo construidas as primeiras memorias e o primeiro contato com o
aprendizado neurologico, fisico, sensorial ¢ mental (WINNICOTT, 1975)". Por ainda nio
possuir todas as experiéncias e o discernimento completo, ¢ dever constitucionalmente
previsto da familia, do Estado e da sociedade ajudar na formagdo do individuo, instruindo-o,
ensinando-o, educando-o, alimentando-o e apresentando a complexidade do mundo em que se
vive.

Por meio do que lhe ¢ apresentado no processo de desenvolvimento e interacdo
social, os seres humanos aprendem a estabelecer comparacdes, a preferenciar determinadas
escolhas e a utilizar determinados conceitos estereotipados. Nesta senda, ¢ relevante a ligagao
entre as marcas externas que sdo sobrepostas no desenvolvimento e o processo de
internalizacdo dessas marcas pelo infante. A internalizagdo dessas praticas constitui o plano
das interagdes entre os individuos, constituindo assim a propria forma de cada um ser. Logo,
se uma crianga convive com pais racistas e antidemocraticos, existe a grande possibilidade —
embora ndo se possa afirmar, em termos de causa e efeito, a certeza — de se tornar um
individuo racista e antidemocratico, pois foi o que lhe foi ofertado e apresentado. Resta, desse

modo, a importincia do contexto social em que a crianca é inserida’.

' £ importante que as produgdes académicas elevem o leitor a uma leitura interdisciplinar e acessivel, nio com o
fito de priorizar o excesso de formalismo, e sim com um contetido cada vez mais perto da linguagem classica e
popular. A escolha pelo psicanalista e pediatra Donald Woolds Winnicott (1975) ¢ justificada pelo autor
direcionar seus estudos a infancia. Dentre as premissas por ele defendidas, tem-se que a infincia € a principal
fase da vida humana em que o sujeito se desenvolve, como a fundagdo de uma obra civil, de modo que o
desenvolvimento incompleto ou comprometido nessa fase comprometeria as consecutivas. A segunda premissa
relevante do autor versa sobre o valor que se dd4 ao ambiente, no sentido de que Winnicott acredita que o
ambiente ¢ fundamental para a constituicdo do sujeito na infancia: se o ambiente ndo ¢ apropriado para o
desenvolvimento humano, aquela crianca ndo alcangara o desenvolvimento adequado, fundamento qual a
pesquisadora ndo apenas converge, mas o utiliza na primeira se¢@o, com a finalidade de expor ao leitor algumas
das tensdes sociais enfrentadas pelo sujeito em desenvolvimento que comprometem significativamente o seu
status juridico e social. Por fim, quando se utiliza o termo “ambiente”, deve o intérprete compreender em sentido
amplo, ndo limitando ao material, mas principalmente aos sujeitos e relagdes conviventes com a pessoa em
desenvolvimento: como o problema de pesquisa ¢ direcionado as criangas diagnosticadas com TEA, ¢ cedi¢o que
o sistema de diagnoéstico atual é clinico, que requer observagdo direta, coleta de informagdes com os sujeitos que
com a crianga convivem e protocolos padronizados, havendo consenso de que essas informagdes sdo
indispensaveis para identificar e alcangar o ambiente favoravel ao desenvolvimento da pessoa com TEA.

% Nio se defende a simples operagdo aritmética, dotada de uma unica certeza, da constituicio do sujeito. Busca-
se, por meio destes argumentos, compreender as possiveis vulnerabilidades enfrentadas pelo infante que podem
vir a gerar efeitos (positivos ou negativos). A partir dessas intervencdes externas, poderia o infante aderir
caracteristicas impostas pelo fator externo, como um efeito negativo; ou poderia o infante representar verdadeira
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A primeira se¢do contribui, portanto, para analisar o primeiro marcador de
desigualdade: o etarismo, que possui desinteresse académico para a constru¢do de uma
politica emancipatéria e descolonial’. Apesar de reconhecidas como grupo vulnerabilizado®,
pouco se dialoga sobre os direitos das criangas, € menos ainda se milita aos direitos das
pessoas com deficiéncia. A finalidade de expor, conjuntamente, as pluralidades de marcadores
de desigualdade enfrentados busca desestabilizar os pré-conceitos sociais € pensar em uma
politica emancipatéria para além destes, de modo a resistir, questionar e redefinir parametros.

O papel do Direito ndo se esgota em efetivar direitos como da saude, da educagdo e
da dignidade humana. Da mesma forma, o Direito ndo se esgota na criagdo de leis e no
julgamento de agdes judiciais. Cabe a ele desmitificar qualquer desigualdade social que seja
culturalmente aceita e violadora, buscando alcangcar o ideal de desconstrucao das
hierarquizagdes de poderes que permeiam a constitui¢ao do sujeito, objetivo qual a mestranda
busca contribuir ao final desta dissertacao.

Antes de adentrar na sec¢do, a pesquisadora opta, para fins metodologicos, registrar ao
leitor os objetivos a serem apreciados, de maneira a contribuir para uma leitura ativa e
sistematica. O capitulo inicia com a exposicdo de fatores sociais que se tornaram
culturalmente adeptos, de modo a apontar ao leitor a realidade de hierarquiza¢do de poder
entre o adulto e o ndo adulto, dada maior parte por um viés institucionalizado e reprodutor de
opressoes historicamente aceitas. Em seguida, analisa-se a dogmatica civil-constitucional da
capacidade, cuja hipdtese atestada ¢ que o Cddigo Civil, ao prever a incapacidade civil
absoluta aos menores de dezesseis anos, abre portas para uma interpretacao extensiva e valida
a incapacidade desses atores ndo apenas para os atos patrimoniais, mas principalmente para os
atos extrapatrimoniais.

Para tanto, ¢ fundamental abordar, sucintamente, o avango protetivo no ordenamento.
Ressalta-se que a pesquisa nao busca analisar toda a evolugdo legal da capacidade civil:

pretende-se abordar pontualmente o Codigo Civil de 1916, o Codigo Civil de 2022, a Lei

aversdo, resultando no efeito positivo de se tornar sujeito resultante de suas proprias escolhas e subjetividades,
de maneira a afastar a bagagem externa.

* No decorrer da se¢do, é corriqueira a proposta de uma politica descolonial. Quando se utiliza esse termo,
propde-se uma politica emancipatéria, no sentido de superar, ou ao menos buscar superar, uma realidade
hierarquizadora entre o adulto e o ndo-adulto. Descolonial, portanto, é emancipatdrio, desconstrutor, libertador e
independente. Néo se utiliza aqui a defini¢do “decolonial”.

* Existe também uma terminologia bastante utilizada no decorrer da pesquisa, que ¢ o conceito de
vulnerabilidade. Internacional e nacionalmente, as pessoas com deficiéncia e as criangas sdo considerados grupos
vulneraveis, o que significa a busca maior pela igualdade material desses sujeitos, que sdo vistos, de alguma
maneira e por algumas razoes, como subalternizados, inferiorizados e oprimidos em relagdo aos demais direitos.
Além disso, a pesquisadora opta sempre por utilizar o termo “vulnerabilizados” e ndo “vulneraveis” para se
referir a tais grupos, uma vez que se acredita que estes sujeitos ndo sao vulneraveis pela tinica razao de ser, € sim
decorre de uma bagagem cultural e social que os vulnerabilizam, que geram essa vulnerabilidade.
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Brasileira de Inclusdo e os Tratados Internacionais de Direitos Humanos cujo Brasil ¢
signatdrio. Nesta oportunidade, vislumbra-se a importincia de compreender a opg¢do do
legislador brasileiro em adotar o critério cronologico rigido € a necessaria releitura da teoria
das incapacidades, a qual é mantida desde 1916°.

Apesar do objetivo geral da pesquisa ser direcionado as politicas publicas do direito a
saude, o estudo busca retalhar a necessidade de analisar o problema de pesquisa através da
pluralidade de desigualdades, e a primeira delas ¢ a faixa etaria, o que interfere diretamente na
constituicdo do sujeito, demonstrando a possibilidade de uma atitude socialmente aceita
comprometer o nucleo fundamental do individuo pelo restante de sua vida.

Nesta oportunidade, a pesquisadora registra o grande desafio de controlar o
adultocentrismo na escrita, de maneira a se esforgcar para ndo executar uma pesquisa que
busque falar por outrem, ou acreditar que ¢ dotada de maiores conhecimentos ou, at¢ mesmo,
buscar dar voz a quem ja ¢ dotada desta. Thula Pires (2018) reforca a importancia de trazer o
debate de Direitos Humanos a academia para contribuir para uma politica emancipatoria e
efetiva de direitos humanos, tendo em vista que “os conceitos de resisténcia e liberdade que
sao mobilizados para a aplicacdo do direito ndo sdo capazes de dar conta da realidade

vivenciada na zona do ndo ser” (p. 73).

2.1 A descolonizacio da concepcio de crianca como sujeito de direitos

Desde o século XVIII, a sociologia da infancia refor¢a pesquisas que definem a
infancia como uma constru¢do social (MAUSS, 2010). Nao obstante, as razdes de ser vista
como uma construgdo social ndo deveriam ser suficientes para acreditar na imobilidade dessa
realidade, razdo pela qual sustenta a necessaria descolonizagdo da crianga como sujeito de
direitos para o alcance do ideal juridico-normativo igualitario. Para tanto, ¢ imperioso
considerar a infancia no processo de constituicdo do sujeito para afastar a ideia de uma fase
natural e universal, uma vez que as experiéncias ndo necessariamente serdo universais € 0s
marcadores de desigualdade enfrentados ndo serdo os mesmos.

A descolonizacao defendida na dissertacdo ¢ uma forma de “construir experiéncias
sociais e individuais, que descentralizem, ou fagam fugir os modelos e lugares hegemonicos

que centralizam sentidos, norma, estética, saude, entre outros” (ABRAMOWICZ;

> A capacidade civil foi modificada no Codigo Civil de 2002 ¢ em 2015, com as alteragdes advindas da Lei
Brasileira de Inclusdo. Nao obstante, o critério cronologico rigido da incapacidade civil absoluta permeia o
Ordenamento desde 1916, ndo sofrendo qualquer alteracdo em 2002 e 2015, razdo pela qual se afirma que a
realidade do legislador de 1916 nio condiz com a realidade vivida em 2023.
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RODRIGUES, 2014, p. 462). Pode-se pensar em inumeros exemplos coloniais
hodiernamente, como a propria previsdo civilista que se preocupa prioritariamente com o
patrimonio do incapaz, e ndo com o viés existencial, ou mesmo com as modela¢des impostas
pelos adultos.

A teoria critica da concep¢ao moderna da infancia perpassa teorias e defini¢des que
contribuem para a desconstru¢do da imposicdo de marcas externas que pretendem
universalizar a incapacidade do sujeito pelos marcadores de desigualdade, como a idade. Por
esta razdo, o tema ¢ dotado de relevancia nas Ciéncias Juridicas, a quem cabe afastar a
construc¢do social como justificativa para a violacdo de direitos, reiterando ciclos de relagdes
de poder desde a fase inicial da vida humana e ponderando a prioridade do adultocentrismo
face direitos de liberdade, autonomia e capacidade das criancas.

Anete Abramowicz e Tatiane Rodrigues (2014) expdem trés obstaculos enfrentados
quando a pesquisa busca contribuir para uma politica descolonializada dos direitos das
criangas: 1) a perspectiva neoliberal incorporada nas universidades brasileiras e a sede
competitiva e quantitativa de produtividade, tornando-se incompativel com a disponibilidade
do tempo para alcangar uma nova possibilidade; 2) a necessidade que o(a) pesquisador(a)
possui em ter o conforto de saberes ja existentes, que ndo o desafiem a ponto de criar novos
saberes que geram a desisténcia, afinal, “a questdo de um pesquisador ndo ¢ apresentar
opinides, mas construir problemas” (p. 469); e 3) o ultimo, e talvez maior, obstaculo
representa o processo de descolonizagdo pessoal do(a) pesquisador(a) e do leitor(a). A
presente pesquisa € proposta com o fito de ultrapassa-los.

Pretende-se expor as razdes de crer que as criangas sdo (voluntaria e/ou
involuntariamente) colonizadas pelos adultos®, justificada pela histérica habitualidade de
acreditar em sua inferioridade, incapacidade, limitacdo e inexperiéncia. Como acima citado, a
pesquisadora ndo defende uma emancipacao desenfreada e absoluta das criangas, mas atesta
como hipotese a necessidade de primar pela sua autonomia e capacidade para os atos
existenciais, tendo em vista que as suas restricdes comprometem direitos na infincia e nas
demais fases da vida humana. Acreditar que defender a autonomia das criangas ¢

desproporcional a realidade social ¢ validar a opressao desses sujeitos como subalternizados,

% £ importante distinguir os conceitos de colonizar e de educar. E cedi¢o que o adulto tem autoridade natural e
legal perante a crianga a qual € responsavel, seja pela guarda ou pelo poder familiar e, em certa medida, também
¢ necessaria a tomada de decisdo pelo adulto, como a escolha da escola e a contratagcdo de plano de saude.
Quando se defende a descolonizag@o das criangas, busca-se romper com a realidade binarista e hierarquizadora
contemporanea, a qual acredita na passividade e incapacidade da crianga unicamente pela faixa etaria em que se
encontra. Em verdade, independente da idade da vida humana que o sujeito de direitos se encontre, ele serad
capaz para os atos existenciais, como a autonomia, a liberdade e a dignidade humana.
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como se, por serem vistas ha tanto tempo como dependentes, ainda hoje ndo coubesse um
discurso emancipador.

O movimento de resisténcia descolonial busca desvincular a interpretagao
subalternizada, no sentido de construir a inclusdo de subjetividades ¢ modos de vida que
divergem do considerado como habitual. Com isso, a descoloniza¢do ndo representa apenas o
reconhecimento da pluralidade de existires e saberes em um nucleo familiar, por exemplo,
mas perpassa pela propria constituicdo como participante de uma sociedade e inserido em um
Estado, o que torna necessaria também a sua configuracgao coletiva (OLIVEIRA, 2021).

A importancia de incluir subjetividades ¢ potencializada quando, além da idade, os
atores enfrentam impedimento(s) de longo prazo que o definem legalmente como pessoas
com deficiéncia: apesar da LBI possuir como alicerce a acessibilidade, que garante o
exercicio de seus direitos de maneira independente, visando a autonomia e a independéncia, a
realidade em que se inserem ¢ diversa de uma realidade igualitaria (BRASIL, 2015).

O incentivo a autonomia traz em voga a razao de contribuir para pesquisas direcionadas
ao transtorno do neurodesenvolvimento, como um recorte menor, € nao pessoas com
deficiéncia, que representam um grupo maior. O TEA ilustra a maior necessidade de nado
colonizar e ndo universalizar estes atores, visto que os individuos e suas caracteristicas sao
diferentes e a propria intervencao e diagnostico sdo diferentes (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014).

Defende-se, portanto, duas razdes para a indispensabilidade de analisar a capacidade
civil como um direito diretamente relacionado a saude na infancia: a primeira diz respeito aos
sinais caracteristicos do TEA na fase inicial da vida humana, o que possibilita o diagndstico e
intervengao precoce; e a segunda razdo ¢ o incentivo da autonomia sob um viés integrador da
propria concepgao como sujeito de direitos, que independente da pluralidade de desigualdades
que enfrenta, cabe o estimulo de exercer a autonomia e capacidade de suas proprias vivéncias.

Sigmund Freud (2006) acredita que o ser humano nasce minimamente constituido
psicologicamente. Entretanto, ¢ na primeira infancia que sdo construidas suas defesas e
habilidades, razao pela qual, apos este periodo, torna-se dificultoso modificar as estruturas
psicoldgicas humanas. Por sua vez, Donald Woods Winnicott (1978) defende que a ciéncia
possui diversas hipoteses da constitui¢do do sujeito. Entre a faixa etaria de zero a seis anos,
essa constituicdo ¢ lapidada e requer o melhor ambiente para o desenvolvimento infantil. A
defini¢ao de ambiente ¢ em sentido amplo, tratando-se de um ambiente material, biologico,

fisico e psicologico, cujo principal fornecedor ¢ a familia.
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A Psicologia’ nos remete & importincia dessa fase para os efeitos geracionais futuros,
registrando as possiveis repercussdes da colonizagdo da crianga e os efeitos em longo prazo. E
cedico que a visao da infancia ja perpassou uma definicao dotada de anormalidade, selvageria,
loucura e até mesmo doenca. Apesar da superagdo de alguns desses rotulos, a interpretagao
pretérita e recorrente ¢ a expectativa e a frustracdo transmitida pelo adulto, confundindo em
um unico ato o adultocentrismo e a limitagdo da autonomia, preservando o paradoxo de que
“a crianga deve ser submetida a uma vigilancia constante, ndo devendo fazer nada por si
mesma, o adulto deve mostrar-lhe tudo” (ABRAMOWICZ; RODRIGUES, 2014, p. 463).

Essa intervencdo ¢ uma forma de violéncia, imposi¢@o e cerceamento em que a infancia
¢ vivida pelo proprio adulto, e ndo pela crianga, representando apenas um meio para alcangar
uma finalidade, que ¢ satisfazer os interesses de um individuo hierarquicamente superior.
Muitos daqueles que reconhecem a crianga como sujeito de direitos contraditoriamente
defendem a incapacidade de exercer seus direitos, como se restasse imperiosa a existéncia de
um monarca que concorde ou autorize o seu exercicio. Nao obstante, ¢ na autonomia da
crianca que se carrega a possibilidade de mudanca (MACIEL, 2016).

Na ultima versao da Classificacdao Internacional de Doengas, foram definidos trés niveis
de suporte do TEA (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019). Como
aprofundado na se¢do seguinte, existe uma pluralidade de intervencdes, cuidados e
caracteristicas que singularizam cada um dos niveis, o que interfere diretamente na
materialidade dessa capacidade, que ndo deve ser desmotivada unicamente por um
diagnostico, ou pela auséncia de linguagem funcional, mas que deve refletir a importancia de
uma politica que efetive estes direitos em respeito as suas limitacdes.

A inclusdo destes atores, primordialmente, requer a descolonizagdo de suas expectativas
sociais. O discurso adultocéntrico, segundo Anete Abramowicz e Tatiane Rodrigues (2014)
prega a necessidade do formalismo, a auséncia de morosidade em suas expressdes, 0s
esquecimentos ou incertezas como fraquezas e inverdades, como se as criancas
representassem um grupo universal de sujeitos que partilham a mesma luta, as mesmas
caracteristicas ¢ o mesmo nivel de suporte. A fragilidade presumida pelo etarismo se torna

potencializada quando existe um diagndstico.

7 O leitor encontrara mengio a outras areas de pesquisa, como a Sociologia da Infincia e a Psicologia. Além de
buscar interdisciplinar o debate, utiliza-se o Direito como uma das ferramentas para analisar uma realidade
social, ndo de maneira una e universal, mas como uma das fontes necessarias para compreender as tensdes
propostas. A Psicologia ¢ indispensavel para o recorte nao apenas da infincia, mas principalmente do Espectro,
que ¢é compreendido, majoritaria e ndo integralmente, como um transtorno do neurodesenvolvimento. Acreditar
que apenas as fontes normativas seriam suficientes para responder ao problema de pesquisa seria idealizar uma
realidade de causa-efeito de atores dupla ou triplamente vulnerabilizados.
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Diante disso, coexistem a construgdo social da infancia e a necessidade da crianca em
viver e exercer o seu proprio saber local. E nessa zona de penumbra entre ser algo ou alguém
que se faz necessaria a interposicdo do Direito, com o fim de impedir a hierarquizagdo de
poderes e o ideal de um binarismo entre adulto e ndo adulto que influencia diretamente as
consequéncias juridicas e sociais enfrentadas pela pessoa em desenvolvimento.

O adultocentrismo ¢ uma forma de relagdo de poderes desiguais nas relagdes sociais,
onde o adulto ¢ hierarquicamente superior ao ndo-adulto (nascituro, criancas e adolescentes),
que ¢ rotulado como incapaz para exercer os atos de forma autonoma. Essa forma de relagdo
de poder possui raso debate no campo teodrico, que pouco se propde a pesquisar sobre as
consequéncias da manutengdo do poder adultocéntrico no Direito, dispensando o
comprometimento da constituicdo do sujeito de direitos em suas interfaces (OLIVEIRA,
2021).

Esse comprometimento ndo deixa de ser uma hierarquizagdo, visto que o poder ndo
apenas diz ndo, mas também constroi, de maneira a aderir uma projecdo dos interesses do
adulto a imposi¢ao do nao-adulto, como a imposi¢ao das vestimentas, o acesso a especificos
brinquedos ou at¢ mesmo a restricdo de convivéncias com outros individuos, de outras
realidades. H4 um péndulo que afasta a defini¢do de ofertar possibilidades a uma crianga e de
colonizar uma crianga.

A hierarquizagdo de poder entre o homem e a mulher ¢ frequentemente aprofundada nos
estudos de género. Judith Butler (2018) acredita que o corpo e cultura sao convergidos em um
unico proposito, de modo que o género seria construido a partir da subjetividade do individuo.
Logo, a mulher inexistiria pela impossibilidade de definir o que seria mulher, e as tentativas
de delimita-la resultariam na exclusdo, razdo pela qual a autora propde uma construcdo da
identidade subjetiva, aberta e discutivel, ¢ ndo uma definicdo universal que busca unificar
quem seriam as mulheres. Esse argumento pode ser proveitoso sob a hierarquizacdo da
relacdo entre o adulto e o ndo-adulto, como um efetivo sistema bindrio entre a pessoa
totalmente capaz ou totalmente incapaz, inexistindo qualquer subjetividade do conteudo
culturalmente construido sobre a autonomia das criangas, tendo em vista que “o sujeito ¢
constituido por meio de uma exclusdo e diferenciagdo, talvez uma repressao, que ¢€
subsequente escondida, encoberta, pelo resultado da autonomia” (BUTLER, 2018, p. 79).

Em verdade, é necessario concordar com autoras criticas do Direito (BEAVOIR, 2009;
BUTLER, 2018) que defendem a inexisténcia de um conceito binario que nao seja escolhido e
determinado pela propria sociedade, em determinado contexto histérico e em determinada

cultura. Da mesma maneira que existe o direito a autodeterminagdo da identidade para além
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do tradicional binarismo de género homem e mulher, cabe o direito a autodeterminagdo para
além do tradicional binarismo adulto e nao adulto.

Ao revelar suas potencialidades enquanto sujeito e ser reconhecido como participante
das relagdes sociais, a opressdo proveniente da organizacdo de poder que marca grupos
vulnerabilizados também impacta o direito de criangas com deficiéncia, que possuem dois, ou
at¢é mais, marcadores de desigualdades. Resta, portanto, descontinuar formas de
hierarquizagdes e saberes hierarquizados através de ferramentas que possibilitem o
reconhecimento da emancipagdo, o que fundamenta o uso das teorias feministas como
fundamento da pesquisa (GIBIM, 2019).

Para a manutencdo dessa organizacdo de poder, ponderam-se trés razdes que a
fundamentam: o carater protetivo da crianga; o patriarcalismo; e a incapacidade civil absoluta
pelo critério cronologico rigido, que sera tratado na segunda parte da se¢ao.

A teoria da protecdo integral, advinda dos Direitos da Crianga e do Adolescente,
desconsidera a infancia como fase inicial do desenvolvimento humano e da aquisicdo de
habilidades e prioriza alcangar as expectativas pessoais do adulto, gerando como
consequéncia o fortalecimento do poder adultocéntrico. Pensar a crianca como sujeito
dependente, incompleto, imaturo e incapaz embaraca a concepgao pessoal da crianga que esta
se constituindo e inibe a participacdo ativa de inimeros atos, que poderiam vir a interferir na
solucdo de problemas com a comunidade, com a familia, nas escolas e at¢ mesmo no campo
politico, que culturalmente ndo tém a preocupagdo de perquirir o desenvolvimento como um
sujeito da sociedade, mas apenas de assegurar as demandas levadas por seus responsaveis
(SMITH; GUEDES, 2021).

E cedico que a fase inicial da vida humana ¢ ilustrada pela indefinigdo de papéis,
tomada de escolhas e dificuldade de construir a sua prdopria subjetividade, em maior parte
justificadas pela violenta modelagdo externa. A constru¢ao social da infancia acredita na
necessidade da prote¢do integral por ndo alcancar, ainda, a completude da capacidade social,
politica, juridica e econdmica, tornando indispensavel a interven¢ao de outrem que ja possua
capacidade. O adulto, portanto, assume a postura autoritaria e impositiva, que naturaliza a
dominag¢do como se fosse o melhor para a crianca (HARTUNING, 2022).

Nessa perspectiva, ¢ importante compreender o conteudo do paternalismo, que
identifica a infancia como fase de incompeténcia e incapacidade. Todavia, defender o
paternalismo como forma de limitar e oprimir, e ndo como forma de instruir ao conhecimento,
pode ser interpretada como uma situagdo irregular. O paternalismo, portanto, s6 ¢ justificado

quando promove a autonomia e a capacidade do sujeito em desenvolvimento (VIEIRA, 2018).
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Com isso, cabe ao adulto diferir a vulnerabilidade natural dos primeiros anos de vida
com a evolucdo do desenvolvimento e a consequente mudanga no tratamento: na medida em
que a crianga ¢ constituida como sujeito, dotando-se de minimo discernimento e compreensao
sobre a realidade em que se insere, “as atuacdes paternalistas devem diminuir e abrir espago
para o exercicio da autonomia possivel naquele momento (...), aquele que age
paternalisticamente tem a obrigagdo de fomentar a autonomia e de sempre promover a
participacao” (VIEIRA, 2018, p. 140).

Esclarece-se que o paternalismo e o patriarcado ndo se confundem. Este representa a
relacdo de um grupo dominante e superior com um grupo dominado e subordinado, onde “a
dominagdo ¢ mitigada por obrigacdes mutuas e direitos reciprocos” (LERNER, 2019, p. 297).
Os sujeitos subalternizados da relagdo, que na pesquisa se da por criancas com TEA,
participam ativamente do processo da propria subordinag¢do, por serem psicologicamente
moldadas pela ideia da propria inferioridade e respeito ao sujeito dominante, o que se da
culturalmente pela faixa etaria, e ¢ potencializada pelo diagnostico.

O patriarcalismo, por sua vez, sustenta o ideal de hierarquizagdo nas instituigoes,
como nas familias e nas legislagdes, os quais prezam pela manutencao de ideologias que
ensinam o binarismo indistinto de quem manda e quem obedece. A pesquisadora interpreta,
portanto, o poder adultocéntrico como materializagdo do patriarcado na dominancia dos
adultos sobre ndo-adultos, de maneira que a constru¢do social busca constituir uma relagao

objetificante® e justificadora das violéncias perpetradas.

As infancias hegemonicamente em nosso pensamento ocidental sdo produzidas em
meio as praticas e discursos adultocéntricos, que regulam esse corpo para que ele se
desenvolva da maneira esperada, dita as suas formas de expressao mais adequadas e
os caminhos possiveis a serem seguidos. Dentre essas praticas reguladoras no
contemporaneo € possivel citar desde a escolha e imposi¢ao da expressdao de género
a partir do momento em que se sabe qual ¢ a genitalia do bebé; a insercdo da crianca
em diversas atividades esportivas, de linguas estrangeiras, de empreendedorismo e
aulas de robdtica para “desenvolver suas habilidades”; a medicalizagdo dos
comportamentos considerados desviantes, bagunceiros, desatentos, e por isso
diagnosticados; a puni¢do desses comportamentos com castigos fisicos, emocionais
ou quimicos; a penalizagdo das infancias pobres e negras que se enquadram no lugar
da delinquéncia, dentre diversas outras praticas que atravessam a vida das criangas
em maior ou menor grau (FIM; CESAR, 2022, p. 6-7).

Essas condicionantes impactam na subjetividade de modo autoritario, agressivo e

violento; assim como valida a hierarquizacdo nas relagdes sociais. Defender a manutengao

¥ Com essa caracterizagio, ndo se acredita que a crianca ¢ um objeto, mas ¢ vista como tal. Entende-se que a
crianca ¢ objetificada, no sentido de ser reconhecida pelos adultos como um sujeito dependente da assessoria do
adulto para exercer direitos e deveres.
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cerceadora dos atos existenciais ndo efetiva a protecao integral destes atores, ao revés, ratifica
a omissdo estatal como autorizadora da subalternizacdo, quando na verdade a protecdo
integral poderia e deveria ser integrada como uma politica publica.

Assis da Costa Oliveira (2021) propde duas possibilidades que contribuem para a
descolonizagdo do poder adultocéntrico, que seriam o reconhecimento da igualdade de
condi¢cdes de outras culturas, estendendo aquelas que ndo se limitam aos padrdes colonizados
e o controle das desigualdades.

A tese proposta pelo autor converge com as hipdteses e premissas propostas na
pesquisa, uma vez que a pesquisadora acredita na indispensabilidade de uma andlise
interseccional do problema para que se alcance, ou a0 menos caminhe, para uma igualdade
material. E cedigo que para o alcance da efetividade de uma politica ptiblica, é necessario que
o desenho da politica pondere a pluralidade de marcadores de desigualdade enfrentados pelos
atores diretamente interessados, ou a funcdo ndo serd alcancada.

A producdo de certezas universais repercute no Direito a partir do momento em que
se pensa o sujeito a partir de uma esséncia hierarquizadora. A autonomia como defesa da
liberdade se da, portanto, com a obrigagdao de ndo fazer do adulto, seja ele um sujeito ou o
proprio Estado, uma vez que “o adultocentrismo moderno atua para descredibilizar suas falas
e conhecimentos, mas o viés racializado do adultocentrismo opera mais além, desconstruindo
a humanidade e descartando as vidas” (OLIVEIRA, 2021, p. 967/968).

Amartya Sen (1999) defende duas fungdes alcangadas pela liberdade: o fornecimento
ao sujeito de maiores oportunidades para alcangar seus objetivos € o proprio processo de
escolha, no sentido de que ndo sofreria a imposi¢do por terceiros, estando ambas diretamente
conectadas. Por meio dessas fungdes, o socidlogo entende possivel o tratamento igualitario, de
maneira que a capacidade estaria diretamente relacionada com o direito a liberdade e a
igualdade. Sem liberdade, portanto, inexistiria igualdade.

Pensar nessas fungdes da liberdade através da realidade da crianga pode ser um
caminho ndo apenas para uma igualdade de direitos, mas também de oportunidades. Quando
se oferta maiores oportunidades e possibilidade de escolha para o sujeito em
desenvolvimento, além dos efeitos sociais € na saude, tem-se a inclusdo e a acessibilidade,
que garantem o exercicio de suas vidas de forma autdnoma, independente e igualitaria, no
sentido de priorizar o interesse da crianga, e ndo do adulto.

O autor também defende que além da responsabilidade Estatal, cabe ao sujeito zelar
pelos proprios interesses, restando necessaria a capacidade de escolher o modo de viver (SEN,

2010). Nao obstante, o contexto enfrentado pela realidade infanto-juvenil, que ¢ fundado em
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marcas externas como o adultocentrismo, paternalismo e patriarcado, reforca a colonizacao
desses atores, que estdo mais proximos de fantoches monitorados por terceiros que sujeitos
protagonistas de suas proprias vivéncias libertadoras.

Questiona-se, portanto, como estes fatores externos poderiam violar tantos direitos
fundamentais e humanos de criancas com deficiéncia quando o ordenamento possui vasta
gama normativa que os asseguram e que podem ser fomentados pela prioridade absoluta
prevista na Constituicao Federal, no Estatuto da Crianga e do Adolescente ¢ a legislagdo que
incentiva politicas publicas direcionadas a primeira infancia.

Na primeira parte da se¢do, apontaram-se marcas externas socialmente impostas na
infancia, que ilustram uma realidade arcaica e obsoleta, mas que permanece paralisada. Em
seguida, pretende-se justificar a necessaria releitura das teorias das incapacidades, tendo em
vista que apesar da constitucionalizacdo do Cddigo Civil, ha uma tensdo entre a realidade
social dos absolutamente incapazes e a literalidade da lei. Apesar da norma nao ser a unica
fonte apta a afastar uma desigualdade, a sua omissdo pode vir a contribuir com a
desdemocratizagdo, ao invés de contribuir com a politica emancipatoria e antidiscriminatdria,

como se deu com a LBI, em 2015.

2.2 Do legalismo oitocentista a Constitucionalizacio do Direito Civil: a definicio de

incapacidade civil absoluta pelo critério cronologico rigido.

A capacidade civil € um instituto pouco debatido, quando comparado aos demais
temas estruturais da legislagdo civil. O apogeu foi alcangado com a alteracdo do Cédigo Civil
pela LBI, extirpando espécies de incapacidades limitadas a um impedimento. Nao obstante,
pretende-se nesta pesquisa revisitar o tema, através da incapacidade civil absoluta dos
menores de dezesseis anos’.

Busca-se, a partir disso, compreender os fundamentos alicer¢ados nessa disposicao,
ndo apenas com o fito de empreender uma andlise positivista, e sim, trabalhando em outro

nivel de investigagdo para compreender que, apesar da evolugdo no reconhecimento da

? Esclarece ao leitor que durante a escrita, utilizar-se-a apenas o termo “criangas” para se referir aos atores
diretamente vinculados ao problema de pesquisa, os quais sdo, segundo o ECA, os individuos de até doze anos
incompletos (BRASIL, 1990). E importante registrar a terminologia adotada em razio dos sindénimos que,
eventualmente, poderiam ser utilizados e corriqueiramente inseridos em obras académicas, como “menor” ou
“infante”. No entanto, acredita-se que inexiste uma terminologia que pudesse alcancar a defini¢do de criangas
sem reforcar paradigmas desiguais, pejorativos, estigmatizante, opressores ou hierarquizadores. Seria
contraditério, em uma pesquisa que busca investigar e contribuir com os direitos das criancas, adotar uma
terminologia que de alguma maneira as inferiorizassem.
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capacidade, ainda ¢ um tema aberto que merece interpretacdo conforme a realidade atual,
permanecendo fatores acima expostos, como o adultocentrismo e o paternalismo.

O primeiro momento que merece destaque se da apos a revolucdo francesa e a
Declaragao Universal de Direitos Humanos, quando o pleito principal era limitar o Estado e
garantir a maior autonomia possivel para a burguesia, atribuindo liberdade ao individuo para
exercer o poder negocial e criar relacdes vinculantes. Para garantir uma mudanga eficaz, em
uma sociedade culturalmente forjada na Monarquia, foi proposto um compilado de leis capaz
de transformar inteiramente tal sociedade, segundo os ideais liberais (DIB TAXI, 2023).

A partir disso, vigorou o nomeado Cdédigo Civil Napoleonico, de 1804, que
representa a primeira codificacdo na qual a populacdo acreditava ser capaz de solucionar
qualquer lide apresentada ao Poder Judiciario. Em todo caso, como os juizes permaneciam os
mesmos, formados nas bases do antigo regime, acreditou-se que a melhor forma de impedir
que a velha cultura contaminasse o projeto revoluciondrio era obrigando os juizes a seguirem
fielmente a norma e representarem a atuagdo jurisdicional como “a mera boca da lei” (DIB
TAXI, 2023).

Do viés liberalista, adveio o Codigo Civil em 1916, cujos dispositivos pregavam o
individualismo, o patrimonialismo e o positivismo, mantendo grande parte de normas
egoisticas da codificagdo napoleodnica. Possuia o rol com quatro incapacidades absolutas, que
incluiam menores de dezesseis anos e roétulos pejorativos, como os “loucos de todos os
géneros”, para se referir aos individuos diagnosticados com deficiéncia intelectual. Logo,
desde o CC/1916, existem duas categorias: os capazes, que possuiam liberdade para os seus
atos; e os incapazes, submissos ao poder de terceiros e impossibilitados de exercer atos sem
intervengio (LOBO, 2023).

A capacidade também ja foi representada pelo género e pelo estado civil, ao
reconhecer que todo homem seria capaz de direitos e obrigacdes, inexistindo a mesma
previsdo as mulheres que, por muito tempo, foram consideradas incapazes relativamente a
certos atos, enquanto subsistisse a sociedade conjugal. As teorias feministas tiveram grande
peso na releitura das teorias das incapacidades e sdo indispensaveis a esta pesquisa, uma vez
que o objetivo geral dessas teorias parte dos direitos igualitarios as minorias, cujo alicerce € a
antidiscriminagdo, a igualdade e a pluralidade de povos, fundamentos estes que asseguram a
protecdo da pessoa em desenvolvimento (CORTES, 2022).

Em marco de 2023 entrou em vigor a Lei n°. 14.443, que dispensa o aval do conjuge
em procedimentos de esterilizagdo e reduz a idade minima para a esterilizagdo voluntaria. E

frustrante presenciar a incapacidade de dispor de seu proprio corpo e planejamento familiar
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sem a autorizagdo de outrem, efeitos de uma realidade enfrentada majoritariamente por um
grupo vulnerabilizado em razdo do género. O tema traz em voga, novamente, a importancia da
capacidade para os atos extrapatrimoniais e sociais de atores com marcador(es) de
desigualdade(s) e a coexisténcia de normas expressamente desiguais em um ordenamento
constitucionalizado (BRASIL, 2022).

A Constitui¢do Federal da Republica Federativa Brasileira deixou de ser considerada
mera fonte formal para solugdo de litigios e abarcou a progressao das necessidades coletivas,
limitou a atuagdo do legislador e do julgador e inseriu clausulas abertas, tudo com uma tnica
finalidade: a democratizacdo das normas. Assim, mais do que dizer o Obvio, a
constitucionalizagdo significa reler o Direito Civil através de valores mais sociais € menos
individualistas, como a igualdade de género, a protecdo de grupos vulnerabilizados e a
autonomia dos individuos em negécios juridicos (DIB TAXI, 2023).

Para tanto, mais importante que detalhes técnicos, pressupde o papel funcionalista ao
Direito Civil. Isso implica ao intérprete que, ao aplicar determinado instituto, como a
capacidade civil, dever-se-a considerar nao apenas o que diz literalmente determinado artigo
de lei, mas também qual a funcdo desse artigo na sociedade, quais problemas ele visa
responder e qual deve ser a finalidade a partir da qual ele deve ser pensado, ilustrando a
ruptura do legalismo individualista, patrimonialista e totalmente alheia a tal tipo de analise.

E por meio da constitucionalizagio do ordenamento que deu inicio a uma nova
maneira de compreender e interpretar direitos fundamentais, simultaneamente ao rompimento
da neutralidade do direito e seus operadores. Essa nova releitura Constitucional compreende a
complexidade das relagdes e das realidades sociais, de modo a ndo se limitar a diversidade e a
igualdade, mas agindo ativamente para a autodeterminacdo e coexisténcia de um Estado
plurinacional e composto por varios grupos.

A releitura civil-constitucional se deu com a primazia da dignidade da pessoa
humana na Constituicdo Federal de 1988. Nao obstante, o CC/2002, mesmo publicado apos a
CF/1988, contava com o rol de trés espécies de incapacidade absoluta, incluindo deficiéncias,
0 que materializa a critica de uma constitucionalizagdo mitigada, permanecendo o ciclo
legalista e individualista mesmo em normas promulgadas apds a incorporagao dos objetivos e
principios da constitucionalizagdo.

Essa realidade foi quebrada apds a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°. 13.146,
também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), publicada em 06 de julho de
2015, cujo projeto de lei deu inicio em 2003, e trouxe a pluralidade de definigdes e direitos

em conformidade com os objetivos e fundamentos da CF/1988. Ademais, decorre da
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influéncia internacional da Convengdo Internacional sobre os direitos da pessoa com
deficiéncia para desconstruir estere6tipos e incluir a diversidade nos paises signatarios'’.

A influéncia politica também foi fundamental para a promog¢do dessa politica
publica, de maneira que a Convengao foi publicada e aprovada no governo de Luiz Inacio
Lula da Silva, e o Estatuto teve sua publicac@o pela Presidenta Dilma Rousseff, representantes
eleitos que lutaram e lutam por uma politica inclusiva das pessoas com deficiéncia, o que
refor¢a a importancia de eleger liderancas com comprometimento pela luta igualitaria, afinal,
as politicas publicas sdo por estes aprovadas e implementadas.

Como exemplo, no mandato do anterior Presidente da Republica, Jair Bolsonaro, foi
publicado o Decreto n°. 10.502, de 20 de setembro de 2020, o qual instituia a Politica
Nacional de Educagao Especial e continha retrocessos em seus dispositivos, como a auséncia
de participagdo das pessoas com deficiéncia, seus familiares, entidades representativas ou
pesquisadores; a politica também retomava a ideia de salas de aula especiais, violando o
proprio direito a educagdo e a nao discriminacao (BRASIL, 2020)“.

Além disso, a evolucdo na luta pela inclusao e igualdade de direitos de pessoas com
deficiéncia representa um dos objetivos desta pesquisa, que busca compreender os desafios de
atores que possuem dois ou mais marcadores de desigualdade, ndo apenas pela idade, mas
também pelo diagnostico do TEA, que se insere no grupo de pessoas com deficiéncia para as
finalidades legais.

A Convencao Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia prepondera
a igualdade plena e a inclusdo com autonomia, prevendo expressamente a revogagao de todos
os diplomas legais dos Estados signatarios que tratem o grupo de forma discriminatoria e
contraria as premissas mencionadas, o que resultou no artigo 114 da Lei Brasileira de
Inclusdo, que alterou a previsdo de absolutamente incapazes no Codigo Civil. Com ele, foram
afastadas as hipoteses de incapacidade civil de pessoas com deficiéncia, restando apenas a
incapacidade civil absoluta aos menores de dezesseis anos.

Em que pese a Convengao ser aprovada sob o rito do artigo 5°, § 3° da CF/1988 em
2009, anterior ao Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, o CC/2002 permaneceu com trés

espécies de incapacidade civil absoluta, sendo duas espécies de incapacidade direcionadas a

' Quando promulgada a LBI, contavam-se aproximadamente 15 (quinze) anos desde a sua proposta e redagio
inicial. Quando a CIDPCD foi ratificada pelo Brasil, surgiu a necessidade de adaptar as previsdes da LBI ao
Tratado Internacional, razdo pelo qual varios dispositivos foram modificados e acrescentados.

" Nio se busca levantar dados de representantes politicos nesta pesquisa. Buscou-se exemplificar ao leitor a
importancia de representantes que condizem com as premissas da Democracia. Ao eleger um candidato que nao
se comprometa com a luta dos direitos das pessoas com deficiéncia, existe a grande possibilidade de nao evoluir
normas e politicas direcionadas a este grupo.
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pessoa com deficiéncia e uma espécie de incapacidade direcionada a faixa etaria. O que se
interpreta ¢ que, no periodo de 2009 a 2015, os atos da vida civil limitaram a capacidade civil
de pessoas com deficiéncia, violando tratado internacional aprovado com status de emenda
constitucional.

Para compreender se essa omissdo do intérprete ¢ ilegal, ¢ necessario distinguir a
incorpora¢dao dos tratados internacionais com os efeitos diretos e indiretos que produzem,
visto que a incorporacao nao deve ser igualada a efetividade de suas previsdes. O efeito direto
desses tratados ¢ alcancado independente de atuacdao posterior do legislador, possuindo as
normas previstas no tratado aplicabilidade auto-executavel. O efeito indireto, por sua vez,
requer atuagdo do direito interno, por meio da fun¢do tipica do Poder Judicidrio em utilizar
normas internas que incorporam substancialmente a previsdo internacional (MAUES;
MAGALHAES, 2016).

Com isso, interpreta-se que a CIDPCD, mesmo aprovada com status de emenda
constitucional, ndo obteve a aplicabilidade imediata e o respectivo efeito direto, uma vez que
permaneceram vigentes previsoes contrarias as suas normas. A alteragcdo expressa se deu apos
seis anos, com a mudanca no rol de incapacidades do Codigo Civil, em 2015.

Fato ¢ que a perspectiva ndo foi alcancada, seja pela falta de ativismo para que
mudancas ocorressem, ou pelo habito brasileiro de ndo estimar tratados internacionais de
direitos humanos, inclusive aqueles que ¢ signatario. Essa tendéncia ilustra um dos desafios
que a Democracia enfrenta para engrandecer no Brasil, uma vez que € necessario
compreender que as politicas publicas e a legislagdo nacional s6 alcancardo a idealizada
efetividade quando os intérpretes superarem a rasa habitualidade de recorrer apenas a
legislagdo interna, de modo repressivo. Embora a LBI represente um grande progresso para a
capacidade civil e para a autonomia das pessoas com deficiéncia, ainda resta a necessidade de
que alguns aspectos juridicos sejam melhor adequados, de modo que essa alteracdo nao se
torne uma fic¢do juridica.

Ap6s analisar o parcial progresso legalista, compreende-se que a Unica hipotese da
incapacidade civil absoluta aos menores de dezesseis anos acaba por manter a caracteristica
individualista e liberal do CC/1916, por limitar a capacidade, a autonomia e a liberdade de um
individuo pela faixa etaria, de carater objetivo, o que faz o intérprete acreditar que o sistema
normativo € apenas parcialmente inclusivo.

A supressao das pessoas com deficiéncia do rol de incapacidade absoluta garante o
cumprimento dos principios e diretrizes da Convengdo, que determinam a plena e efetiva

participag@o e inclusdo, bem como a ndo discriminag@o. Prever a incapacidade destes atores
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para os atos da vida civil seria um retrocesso em comparagao a releitura constitucional. Nao
obstante, a primeira secdo ¢ voltada a andlise da capacidade de criangas, retornando o debate
da definicao de pessoas com deficiéncia na se¢ao seguinte. Por ora, chega-se ao momento em
que esta pesquisadora almeja para a primeira se¢do: a releitura da incapacidade civil absoluta.

A Convengao sobre os direitos da crianga representa o segundo tratado internacional
debatido. Promulgado no Brasil em 1990, anteriormente ao CC/ 2002, tem, dentre suas
premissas, que a crianca deve estar plenamente preparada para uma vida independente,
autonoma e facilitadora de participacdo na comunidade. Ela representa o documento mais
ratificado da ONU, que demonstrou a mudanca de uma perspectiva subalternizada para uma
legitimagdo da crianca como sujeitos de direitos. Justificado também pelas discussdes
internacionais, o Brasil remodelou normativamente a realidade da crianca e do adolescente,
trazendo como regra a prioridade absoluta, a autonomia e a liberdade, tanto na Constitui¢ao
Federal quanto no Estatuto da Crianga e do Adolescente (SMITH; GUEDES, 2021).

O ECA, de 13 de julho de 1990 e consequentemente anterior ao Cddigo Civil, atesta
em seu artigo 17 o direito ao respeito destes sujeitos, que consiste na inviolabilidade fisica,
psiquica e moral, abrangendo a preservacao de sua autonomia (BRASIL, 1990). A autonomia
¢ facilitadora aos potenciais da pessoa em desenvolvimento, adentrando no nucleo do direito a
saiude. A Convengdo, portanto, traz em seus dispositivos a conexao do direito a saide com a
liberdade de expressdo, a liberdade de associagdo, o acesso a informacdo e a adocdo das
melhores e apropriadas medidas para o padrao de satde e servigos destinados a eles.

A investigagdo da capacidade civil pelo critério cronologico rigido busca demonstrar
que essa incapacidade civil absoluta se estende a direitos indisponiveis, como o direito a
saude. A supressdo ou a diminuigdo da hierarquizacdo social contribuiria para o
desenvolvimento humano fisico e psicossocial, a reducdo da mortalidade infantil e o
reconhecimento das criangas como sujeitos vulnerabilizados que necessitam de medidas
adequadas para abolir praticas prejudiciais a saude da crianca.

A partir dessas premissas, pode-se questionar por quais motivos a incapacidade
absoluta dos menores de dezesseis anos permanece em vigor, considerando que existem
Tratados Internacionais, e o proprio ECA, possuem vasta gama de direitos que asseguram a
validacdo de atos existenciais destes individuos. Dito isto, indaga-se: se a CIDPCD e a LBI
tiveram o conddo de modificar o Cédigo Civil, por qual motivo ndo teriam a mesma conquista
os menores de dezesseis anos, por meio da CDC?

Os intérpretes positivistas podem repudiar o questionamento em razao da CIDPCD

ser aprovada com status de emenda constitucional, o que ndo ocorreu com a CDC, que possui
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status supralegal; que a CDC entrou em vigor, no Brasil, em 23 de outubro de 1990, e 0 ECA
publicado em 13 de julho de 1990, anteriormente ao Tratado Internacional, o que ndo trouxe a
influéncia internacional como paradigma constituinte; ou, até mesmo, que a composicao do
dispositivo aborda a restricao aos “atos da vida civil”, que presumem a restricdo Uinica aos
atos patrimoniais.

Nao obstante, ambos os tratados se encontram no bloco de constitucionalidade e sdo
considerados direitos humanos, o que requer aplicabilidade imediata. A previsao da
incapacidade absoluta dos menores de dezesseis anos acaba por ultrapassar limitagdes dos
chamados atos da vida civil e as fontes normativas supramencionadas comportam a
necessidade destes atores representarem suas proprias vontades e interesses, por serem
sujeitos de direitos e dotados de autonomia, independente de quaisquer outros requisitos. No
entanto, mesmo que o ECA represente uma legislagdao infraconstitucional, nao teve o condao
de produzir os mesmos efeitos alcangados pela LBI.

Além disso, a proposta do legislador diz respeito a incapacidade que se limita aos
atos da vida civil, ou seja, atos para fins patrimoniais que necessitam de representacdo para
produzir efeitos juridicos. No entanto, investiga-se nesta dissertacdo se o regime das
incapacidades, criado para a tutela das situagdes patrimoniais, também se aplica as situagdes
existenciais, partindo da hipétese que a incapacidade absoluta dos menores de dezesseis anos
implica, a0 menos em algum grau, na limitacdo da autonomia do sujeito, o que alcanga
questdes extrapatrimoniais.

Para tanto, imperioso ¢ compreender o que estaria incluido nos atos
extrapatrimoniais e se eles estariam ou ndo incluidos no Direito Civil. E cedigo que qualquer
tentativa de separar os atos patrimoniais dos extrapatrimoniais para analisar a capacidade civil
iria de encontro a constitucionalizagdo, cuja fung¢do nao se esgota no debate privado e
patrimonial, estendendo a interpretacdo a promogdo e protecdo da existéncia humana. Além
disso, ¢ necessario reconhecer que os mecanismos aptos a lidar com questdes patrimoniais
ndo serdo os mesmos para os extrapatrimoniais, reforcando a necessaria revisitagdo da
capacidade civil (SCHREIBER, 2016).

Nas situagdes juridicas patrimoniais, prevalece a adogdo de regras, enquanto que as
situacdes existenciais sdo tuteladas por principios (VIEIRA, 2018). Se o Coédigo ndo
reconhece expressamente a incapacidade civil absoluta para atos existenciais, ¢ imperioso
cercear qualquer tipo de interpretagdo social que encaminhe a esse entendimento, e a condigao
peculiar da crianga como pessoa em desenvolvimento ndo deveria ser critério apto a afastar o

acesso as mudangas, vivéncias, linguagens e acdes.
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Apesar de prever a expressao “atos da vida civil” como requisito objetivo da
capacidade, ou seja, limitados a atos patrimoniais, acredita-se que a sociedade interpreta a
incapacidade civil absoluta para atos civis além dos patrimoniais, o que compromete a propria
constituicdo do individuo como sujeito de direitos. Resta, com isso, a importancia do Direito
Civil contemporaneo para a releitura desse instituto para se interpretar o mais proximo da
realidade social em que criangas e adolescentes estdo inseridas, de modo que a positivacao
ndo permanec¢a extensiva a ponto de cercear a autonomia como integrante da propria
dignidade do sujeito.

Elucida ao leitor que o direito a satde ndo se esgota na satide fisica, mas se estende a
mental, moral, psicossocial e no desenvolvimento da pessoa. Para tanto, um diagnostico tardio
ou at¢ mesmo equivocado, por exemplo, do TEA, poderia vir a ser prejudicial para o
desenvolvimento e acessibilidade em igualdade de condigdes com os outros sujeitos da
mesma faixa etaria. Atesta-se a hipotese de que a incapacidade civil absoluta pelo critério
cronoldgico rigido compromete diretamente o direito a satde dos sujeitos em
desenvolvimento, tendo em vista as barreiras enfrentadas para o exercicio da sua capacidade
para os atos extrapatrimoniais.

Na subseg¢do anterior, foram apontados atos externos que incapacitam estes atores de
exercerem sua livre escolha do que vestir, do que comer ou da forma de expressar-se. Na
medida em que terceiros limitam a autonomia e a capacidade pelo critério cronologico rigido,
o dispositivo representa uma arma para acatar esse tipo de violagdo, que tem como alicerce a
imposicdo de esteredtipos, a limitagdo da liberdade e da autonomia e a objetificacdo de
menores de dezesseis anos, em sua maior parte justificados pela teoria protetiva. Percebe-se,
entdo, um cendrio de precariedade quanto a efetividade de boas praticas e da chamada politica
da criancga cidada.

Nesse contexto, vale ressaltar a interpretacdo jurisprudencial sobre o tema,
especificamente o Enunciado n°. 138 da III Jornada de Direito Civil, promovida pelo
Conselho de Justica Federal, que reconhece “a vontade dos absolutamente incapazes, na
hipoétese do art. 3°, I € juridicamente relevante na concretizagdo de situacdes existenciais a
eles concernentes, desde que demonstrem discernimento bastante para tanto” (CONSELHO
DA JUSTICA FEDERAL, 2005, online).

Apesar de opinides contrarias, que defendem o equivoco do enunciado, por violar a
opinido de criangas e adolescentes, que devem sempre ¢ indistintamente ser consideradas
(VIEIRA, 2018), compreende-se o julgado como verdadeira ferramenta de interpretacao

conforme a CF/1988, que refor¢a a importdncia da inclusdo da crianga nas decisdes
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existenciais, ¢ ndo reforca a romantizagdo de que uma crianca de dois anos teria o
discernimento para expressar sua opinido e vontade da mesma maneira que uma crianga de
onze anos.

Essa visdao universalista e objetiva também ¢ afastada pelos graus de diagnostico e a
interacdo social da crianca diagnosticada com TEA, por influenciar diretamente no acesso a
saude. A classificagdo pela area da satide ndo deve impactar no Direito em sentido negativo, a
ponto de suprimir direitos humanos e fundamentais e acabar produzindo o efeito contrario ao
que a Lei busca, que € o alcance da igualdade material. Busca-se, portanto, que esses fatores
ndo sejam um fundamento universal apto a incapacitar o sujeito (FARAH, 2021).

Nesta senda, o discernimento ¢ definido como o “conjunto de habilidades
intelectuais, que permitem ao individuo entender os acontecimentos que o cercam, distinguir
o conveniente do inconveniente aos seus interesses, podendo se posicionar sobre licitude ou
ndo dos proprios atos” (RIBEIRO, 2013, p. 192). De nada adiantaria efetivar o respeito a
autonomia se 0 mesmo ndo tiver o minimo de condi¢cdes materiais para tanto. A capacidade
civil ¢ elemento decisivo ao desenvolvimento humano, cabendo, portanto, destacar a
necessidade de ponderar o acesso que essa capacidade se daria e o cuidado para nao
generalizar realidades.

Reforgam-se as premissas defensivas da hipdtese de pesquisa, no sentido de que
criangas sofrem, historica e socialmente, os efeitos de uma hierarquica e binaria compreensao
do sujeito, cuja interpretacdo de incapacidade civil absoluta ¢ extensiva aos efeitos
existenciais. Pode-se questionar se essa interpretacao ¢ motivada pela lacuna do Direito, ou
pela sociedade, e a resposta poderia resultar em um leque infinitivo de possibilidades, uma
vez que ambas as perspectivas produzem repercussoes na compreensao da capacidade infanto-
juvenil.

A doutrina civilista, parcialmente, defende a desarmonia da capacidade civil com o
principio da prote¢do integral da crianga, argumentando que a incapacidade absoluta deveria
considerar o limite de doze anos incompletos (LOBO, 2023). Aline Albuquerque (2018)
defende a releitura da capacidade a partir dos valores constitucionais, de maneira a inserir a
dignidade nas relacdes horizontais e ressaltar a excepcionalidade da incapacidade apenas as
situacdes juridicas patrimoniais, excluindo relagdes existenciais, como a efetivacao de direitos
de personalidade.

Sob outra perspectiva, autores defendem a permanéncia da incapacidade absoluta
justificada pelo “grau de imaturidade, deficiéncia fisica ou mental da pessoa, o que requer os

institutos da representacdo e da assisténcia” (GONCALVES, 2023, p. 206). No entanto,



39

afastar a capacidade de um sujeito pela deficiéncia ou pelo grau de imaturidade justifica uma
limitacdo para atos existenciais, que visa a promocdo da pessoa humana, e acaba por
interpretar o dispositivo extensivamente aos casos ali determinados, quais sejam, unicamente
atos patrimoniais.

Apo6s o levantamento bibliografico do instituto da capacidade civil, confirma-se a
auséncia de interesse pela doutrina em defender a reforma do critério cronologico rigido,
reforcando a supremacia do positivismo a necessidade social (DINIZ, 2023; TARTUCE,
2019; GONCALVES, 2023). A doutrina nao possui apenas o dever de transmitir o contetido
de uma disciplina. A fun¢do social tem como objeto formar novos juristas e futuros
magistrados, que ndo devem ter a base limitada ao positivismo, e sim a clausulas abertas,
principios e, principalmente, dotados de estudos criticos capazes de refutar a manutengao de
uma legislacdo que ndo condiz com a necessidade atual de determinado grupo.

Ademais, a propria LBI reconhece que a deficiéncia ndo afeta a plena capacidade
civil da pessoa (artigo 6°), assegurando o reconhecimento igual perante a lei. A Lei do Estado
do Para n° 9.061/2020, por sua vez, reconhece o direito ao livre desenvolvimento da
personalidade (artigo 3° I), o que reafirma a capacidade civil destes sujeitos para os atos
patrimoniais e extrapatrimoniais. Existe uma vasta completude normativa que reitera a
igualdade de condigdes e a capacidade civil, restando infundado e desproporcional consentir a
interpretacdo social extensiva e contraria as premissas mencionadas.

A conjugacdo das perspectivas normativas, jurisprudenciais e doutrinarias foi
primordial para comprovar a hipotese proposta. A normatividade passou de uma premissa
formalista a prevaléncia da dignidade humana e a constitucionalizacdo dos Codigos, o que
permite, inclusive, ao julgador ponderar principios que ndo estdo expressos, em razdo da
priorizacao de clausulas abertas para garantir a capacidade civil de criangas como ferramenta
de acesso a direitos fundamentais e humanos, como a saude. Portanto, apesar da incapacidade
civil absoluta permanecer imutavel desde o CC/1916, seria possivel uma releitura desse
instituto com base nos fundamentos constitucionalizados do Direito Civil.

E importante garantir o desenvolvimento em todas as fases da vida humana. A
liberdade e a autonomia, historicamente, sempre foram restringidas sob o argumento
protetivo, ndo obstante, essa prote¢do acaba por gerar o efeito oposto e se agrava ainda mais
quando ¢ uma crianca com deficiéncia. A robusta andlise do instituto civilista confirma a
preocupacdo maior com o patrimonio do incapaz, € ndo com o proprio individuo em si, no

sentido de priorizar o capitalismo ao invés da dignidade humana.
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Distancia-se, portanto, de uma irracional e romantizada emancipacdo dos menores de
doze anos como absolutamente capazes de praticar concreta e indistintamente todos os atos da
vida civil, patrimoniais e extrapatrimoniais. Busca-se contribuir para o debate de uma
construgdo nao binaria, que ndo se limita apenas a duas categorias de pessoas, capazes e
incapazes, adultos e ndo adultos, pessoa com deficiéncia ou pessoa sem deficiéncia.

Seria ludibriado afirmar que no Brasil inexiste incapacidade de Direito. Imaginam-se
inimeros casos reais que o individuo revive a metafora de Franz Kafka (2016) em “Diante da
lei”, onde existe uma porta e por meio dela se tem o direito e tudo que ele assegura. Mas
existem inumeros empecilhos que o impede de acessa-lo. Dentre esses casos, pode-se apontar
a realidade de criangas diagnosticadas com TEA que, por questdes sociais'’, carregam a
bagagem de uma incapacidade. O rompimento dessas marcas sociais externas significa,
também, ampliar a visdo para além do diagnostico, como uma crianga capaz de falar, de ser
ouvida, de brincar, de se desenvolver e ser legitimada como sujeito de direitos conforme as
suas limitacdes, seja pela idade ou pelo diagndstico.

A proposta das hipdteses tratada nessa secao representa a possibilidade do leitor se

questionar a respeito do lugar em que as criangas se encontram nas relacdes pessoais, sociais €

"2 As proximas segdes da dissertagdo aprofundam a hipotese defendida. Acredita-se que as barreiras enfrentadas
por este grupo ndo sao justificadas unicamente pelos impedimentos por ele enfrentados, e sim potencializadas
pelas barreiras sociais, nas suas diversas materializagdes. A sociedade, dotada de discriminag¢do e preconceito,
sejam por questdes pessoais, ou até mesmo econOmicas, culturais e patriarcais, definem a utilidade, a
normalidade, a concepcdo que se deveria ter no corpo humano, que ndo se esgotam aos aspectos biologicos, mas
também incidem na hierarquizacdo de poderes. Michel Foucault (1987) acredita que as relagcdes de poder
determinam a utilidade dos corpos, ligados diretamente a fatores econdémicos que os sujeitam a submissdo e
dominagio. E cedi¢o que os marcadores de desigualdade enfrentados por uma ou mais intersecgdes influenciam
diretamente nas oportunidades e remuneragdes do mercado de trabalho, nos cargos de representacdes politicas e
nas taxas de mortalidade. No entanto, o que pouco se debate é a repercussio dessas barreiras no reconhecimento
da pessoa com deficiéncia como sujeito de direitos, em especial na infancia, quando apresenta ao menos dois
marcadores de desigualdade e ndo sdo dotados de total potencial e habilidade em condigdes de igualdade com os
demais individuos, por serem pessoas em condicdo de desenvolvimento. As criangas, no geral, contam com o
auxilio dos adultos para conhecer e exercer seus direitos, no entanto, o adulto historicamente se representa como
hierarquicamente superior, e confunde o apresentar a crianga com o obrigar a crianga, o que ilustra uma relagao
de poder entre o adulto e o ndo adulto nas diversas areas de sua vida, seja social, afetiva, material e juridica. Essa
hierarquizagdo bindria € potencializada quando o ndo adulto € pessoa com deficiéncia, que apesar do esfor¢o da
LBI em contemplar a definicdo da pessoa com deficiéncia pelo critério biopsicossocial, aprofundando nos
diversos aspectos, como o ambiente, o psicologico, os aspectos corporais e a restrigdo de participagdo social, o
Brasil continua a enfrentar dificuldades em diminuir ou suprimir as barreiras sociais, que muitas vezes sao
defendidas como invidveis de serem eliminadas, o que a autora repudia em seu integral argumento. Como
graduada em Direito e mestranda em Direitos Humanos, na regido Amazonica, seria incoerente e insensato
contribuir para o movimento de desdemocratizacdo no Brasil, quando ¢ papel da academia contribuir com
pesquisas que fortalegam a antidiscriminagdo e proponham investigagdes para a evolugdo de direitos humanos e
fundamentais. A igualdade deve ser vista fundamentalmente como uma forma de relagcdo social, e ndo apenas
como um critério distributivo das politicas publicas. Afirmar, portanto, que a pessoa com deficiéncia é vista
como incapaz por questdes sociais ndo retira do Direito o papel de normatizar e efetivar a igualdade por meio de
politicas publicas inclusivas. Acredita-se que atualmente o Ordenamento Juridico Brasileiro busca se
comprometer com a promoc¢ao da igualdade material das pessoas com deficiéncia, no entanto, a aplicabilidade da
normatividade nas relagdes sociais ainda ¢ uma grande dificuldade no Pais.
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juridicas: seriam elas vistas como dignas de um nucleo fundamental independente das marcas
externas que a elas sdo atribuidas, como os adultos que com ela convivem, ou a propria
compreensao social de que a crianga ¢ um sujeito absolutamente incapaz para exercer os atos
existenciais de forma auténoma? E cedi¢o que de nada adianta prever o direito a autonomia na
CF/1988, no ECA, na LBI e nos Tratados Internacionais se ha um despreparo social para o
incentivo e acesso as habilidades que compdem a capacidade civil como um direito na
Democracia.

Fato ¢ que se o Brasil nao fosse culturalmente dependente da existéncia de leis para
cumprir com direitos basilares como a cidadania, a igualdade e a dignidade humana, ndo seria
necessaria uma alteragdo no artigo do CC/2002 ou uma nova interpretacdo dada por julgados
de tribunais, pois a propria sociedade compreenderia os interesses ali defendidos.

Reforca-se que ndo se propde a desenfreada autonomia'”, mas a importancia de
compreender que a infincia € uma fase temporaria da vida humana, e a violagao de direitos no
periodo de desenvolvimento interfere direta e bruscamente em sua formagao, efeitos que ndo
se esgotam na area da satide, mas no proprio Direito, o qual cabe legitimar a sua participagao
como um individuo inserido em uma sociedade, como protagonistas das suas proprias
existéncias. O que a sociedade, no geral, ndo reconhece ¢ que estes atores suportam as
intersecgOes de desigualdade em conjunto e sofrem as consequéncias delas em longo prazo, e
inexiste a possibilidade de buscar responder o problema de pesquisa que ndo seja por meio da
interseccionalidade.

Validar a universalidade de sujeitos como autonomos e capazes ¢ importante e
condiz com a constitucionalizacdo do ordenamento. Nao obstante, ndo ¢ o que se pretende
defender. E preciso que a dependéncia de uma crianga face ao adulto, seja pela idade ou pela
deficiéncia, ndo impega o exercicio de sua autonomia. E necessario estimular o convivio
emancipador, na medida possivel, cabendo um equilibrio € uma ressignificagdo dos limites
em que se daria a incapacidade civil absoluta. “Para que se possa compreender e
principalmente ajudar a crianca autista, ¢ necessario um olhar sobre a perspectiva dela, suas

necessidades, especificidades e subjetividades” (ANDRADE; BRITO, 2022, p. 53).

Y Ha uma zona de confronto entre defender que a autonomia, ainda que com ressalvas, poderia implicar no
enfraquecimento do cuidado, na romantizagdo de uma realidade alheia a que se vive ou no proprio
descumprimento do poder-dever familiar. Registra-se ao leitor que existe essa controvérsia, como exposta no
decorrer desta secdo, onde existem autores que pugnam pela prote¢do da crianga, e outros autores que defendem
a necessidade de reforma para condizer com a realidade atual. Apesar dessa controvérsia, a posi¢cao da mestranda
¢ apenas uma dentro destas, que ndo defende a completa autonomia, mas que pondera a necessidade de
reinterpretar a normatividade para democratizar a realidade, como se na propria tensdo entre os extremos,
encontre-se a melhor solugdo para o problema.
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Ultrapassar a concepgdo social de que a incapacidade civil absoluta para os atos
existenciais de criancas gera, além do reconhecimento como sujeitos de direitos, a validagao
de vulnerabilidades que requerem o incentivo de agdes que contribuam para um ambiente apto
ao acesso de direitos em igualdade de condigdes. Esse objetivo vai além de “criar leis”. Ao
papel juridico cabe o rompimento com herangas colonizadas e subalternizadas, o
compromisso com uma postura descentralizada, que compartilhe saberes e poderes, que
cultive as subjetividades e a pluralidade de sujeitos que compdem a sociedade civil.

A primeira parte da secdo teve o escopo de infirmar a incapacidade civil absoluta
pelo critério cronolédgico rigido, sob o argumento de que a interpretacdo se estende aos atos
existenciais, para além do direito privado, o que requer uma releitura. Os fundamentos
sociologicos e psicoldgicos, como a imposi¢do de esteredtipos, o poder adultocéntrico e a
hierarquizacdo de poderes permanecem entrepostas no decorrer dos séculos, € a penumbra
normativa acaba por potencializar a necessidade da releitura. Acredita-se que Estado pactua
com a desigualdade formal, seja por ndo modificar a legislacdo para repudiar interpretagdes

sociais discriminatorias, seja por ndo validar disposi¢des em seu proprio campo normativo.
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3 O DIREITO A SAUDE COMO MEIO DE PROTECAO E RECONHECIMENTO
JURIDICO DA CRIANCA DIAGNOSTICADA COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

A segunda secdo ¢ dividida em dois momentos: o primeiro busca analisar o estado da
arte da terminologia e direitos da pessoa diagnosticada com Transtorno do Espectro Autista
nas ciéncias da satde, como a Psicologia e a Medicina, e nas ciéncias juridicas. O didlogo de
fontes permite produzir uma pesquisa que condiz com a linha de pesquisa “Estudos Criticos
do Direito”, ao desenvolver andlises criticas, interdisciplinarmente, sobre a realidade social
em que um grupo se insere e de que maneira essa realidade influencia nos direitos de grupos
vulnerabilizados.

Nao se busca, portanto, esgotar a defini¢do do Transtorno para a Psicologia e para a
Medicina. Pretende-se analisar, sucinta ¢ sistematicamente, a diferenga entre as definigdes
dadas por essas fontes. Apesar de participar de duas disciplinas no Programa de Pos-
Graduagdo de Psicologia da Universidade Federal do Para — PPGP/UFPa, a autora
compreende que o contetido da area de concentragdo da satide ndo representa seu lugar de
conhecimento, razdo pela qual ndo busca explicar de que maneira deve se dar o diagnostico
ou acompanhamento do TEA, e sim expor ao leitor os direitos a serem garantidos,
averiguando se o direito ao diagndstico precoce ¢ promovido nas politicas publicas no Estado
do Para. Por esta razdo, as fontes da area das ciéncias da saude utilizadas serdo
prioritariamente documentais, evitando o uso de doutrinas e artigos cientificos que possam vir
com bagagem de parcialidade.

Da mesma maneira, ndo serdo esgotados todos os temas que violam ou efetivam
direitos das pessoas diagnosticadas com TEA, como beneficios previdenciarios, tutelas
coletivas ou julgados de Tribunais Superiores acerca da cobertura de planos de saude. Nesta
secdo, serdo utilizadas como principal fonte a documental, por meio da Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a Politica do Estado do
Pard de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a Lei Brasileira
de Inclusdo, o Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente, Tratados Internacionais cujo Brasil ¢
signatario e, de maneira secundaria, artigos cientificos e sitios eletronicos.

Em seguida, na segunda parte da se¢do, a pesquisa ¢ dirigida a um dos eixos das
politicas publicas de prote¢ao dos direitos das pessoas com TEA: o direito ao diagndstico

precoce. Inserido no direito a saude, pretende-se analisar as legislagdes que promovem o
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direito ao diagndstico e intervencdo precoces e como a sua inefetividade compromete, social e
juridicamente, o sujeito em longo prazo.

A hipoétese a ser testada na se¢do aborda a disparidade quando uma sociedade civil
conta com a existéncia de uma legislagdo que assegure um direito secundario a saude, que nao
se esgota a este, mas que a previsdo especifica na legislacdo pode vir a transformar
significativamente uma exce¢do como regra, o que reforca a urgéncia da cooperacdo entre os
entes federativos e politicas publicas interseccionais, que considerem as vulnerabilidades

enfrentadas pelos atores e as necessidades regionais.

3.1 Transtorno do Espectro Autista: uma analise interdisciplinar do estado da arte

O Transtorno do Espectro Autista — TEA ¢ definido como um transtorno do
neurodesenvolvimento'* e atualmente ¢ objeto de varias pesquisas académicas e cientificas. O
interesse do estudo pelo Transtorno pode se justificar pela incerteza de suas evidéncias e
fatores genéticos que levam ao diagnoéstico; pelo exorbitante aumento de casos nas ultimas
décadas; pela diversidade de suas caracteristicas e niveis de suporte, que nao sao universais;
bem como pela importancia de um diagndstico célere, precoce e multidisciplinar, inexistindo
um unico exame de rotina ou um Unico profissional que consiga diagnosticar e intervir em
infimo lapso temporal. Apesar dos avangos conceituais, terapéuticos e legislativos, ainda
permanecem incertezas que permeiam o TEA, que serdo a seguir expostos.

Nesta oportunidade, ¢ importante esclarecer a terminologia adotada na escrita da
pesquisa. E cedigo que “autista” e “Transtorno do Espectro Autista” sio utilizados como
sinbnimos para definir pessoas com o diagnostico do TEA. Nao obstante, a autora
compreende que definir alguém unicamente como “autista” transmite a interpretagao literal de
que esse individuo se limitaria a este conceito, como alguém dotado de um diagndstico e que
apenas isso seria capaz de definir quem ele ¢, o que ndo se almeja nos discursos e menos

ainda na produgdo cientifica'.

'* E importante esclarecer que existem divergéncias da defini¢io do TEA, sendo ora compreendido como uma
sindrome clinica; ora definido como transtorno do neurodesenvolvimento; ora definido como deficiéncia
intelectual. Como a pesquisa ndo busca esgotar as terminologias e defini¢Ges, a autora adota o entendimento de
que se trata de um transtorno do neurodesenvolvimento, com base em documentos utilizados pelo Ministério da
Saude, como a CID e DSM, os quais convergem em definir o TEA de tal maneira. Para a doutrina, “Neuro
significa que ¢ neurologico ou que envolve o cérebro e o sistema nervoso; e desenvolvimento significa que o
inicio da doenga ocorre na infincia e que o transtorno altera o curso do desenvolvimento da crianga”
(REMEDIO, 2021, p. 93).

15 No decorrer da se¢io, serdo aprofundadas as terminologias e defini¢cdes nas diversas areas de concentracdo. O
que se esclarece, de inicio, ¢ que a autora utilizara primariamente “pessoa diagnosticada com TEA” e, apenas
secundariamente, “pessoas autistas” ou “pessoas com autismo”. Acredita-se que nao devemos nos limitar a um
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Existe uma funcdo cada vez mais em voga quando o assunto sao direitos humanos de
grupos vulnerabilizados. E papel dos operadores do Direito promover a inclusdo de pessoas
com deficiéncia, das mulheres, das criancas e comunidades e povos tradicionais. E papel do
Direito, portanto, promover uma politica antidiscriminatoria, de maneira a buscar extirpar
qualquer palavra ou ato que de alguma forma ofenda o nucleo essencial de outrem e fortaleca
barreiras.

Muito se questiona sobre qual termo utilizar para citar pessoas com deficiéncia. De
imediato, inexiste uma uUnica definicdo para a pluralidade de sujeitos. O que se deve
reconhecer € que os termos e significados sdo distintos e o que se deve adotar, atualmente, € o
termo menos antidiscriminatorio, se € que o mesmo existe. Na etimologia da lingua
portuguesa, “deficiéncia” ¢ definida pelo cunho pejorativo, sendo vista como sindnimo de

falta, defeito e imperfeicdo (FERREIRA, 2010).

Figura 1 — nuvem de palavras: terminologia pessoa com deficiéncia
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Elaborada pela propria autora da dissertagao (2024)

A desinformacdo e a propria estigmatizagdo representam obstaculos para a inclusao,
seja por implicarem em barreiras sociais, seja pela impossibilidade de exercer direitos. Logo,
¢ inaceitavel o uso de termos como “invalido”, “defeituoso”, “incapaz”, “especial”, “pessoa
portadora de deficiéncia” ou “pessoa com necessidades especiais”. O uso desses termos nao

apenas sdo desiguais e discriminatdrios, ou até mesmo romantizam lutas, como também sao

diagnostico ou a uma palavra, como se pessoas diagnosticadas com céncer fossem rotuladas “pessoas com
cancer”, de maneira a crer que aquele individuo se limita a isso. Antes de qualquer diagnostico, acredita-se que
sdo pessoas, sujeitos de direitos, os quais ndo devem sofrer qualquer tipo de linguagem discriminatoria, por mais
que essa normatividade seja comumente utilizada em leis, portarias e discursos. Nao se defende, portanto, que a
terminologia “autistas” seja equivocada; buscou-se apenas esclarecer a escolha da escrita, que utilizou a mesma
terminologia adotada na Lei Berenice Piana e na Politica do Estado do Para de Protecdo dos Direitos da pessoa
com TEA: pessoa diagnosticada com TEA.
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incompativeis com a Democracia. Em razdo disso, desde 1990, o termo mais utilizado ¢
“pessoa com deficiéncia”, que agrega tanto o empoderamento destes atores quanto a inclusao
dos mesmos (SASSAKI, 2002)'°.

O desafio da igualdade de direitos e oportunidades ndo se esgota na propositura de
uma legislagdo, da inclusdo social, da acessibilidade e da exclusdo de barreiras, existindo
obstaculos sociais que perpassam desde atitudes até palavras e linguagens que reforcam
estereotipos e preconceitos. O uso da terminologia menos desigual, ofensiva e discriminatdria
nao ¢ apenas um direito das pessoas com deficiéncia, mas uma obrigatoriedade da sociedade
civil em se reeducar e adequar discursos que ndo violem o nucleo existencial de outrem
(MATOS; RAIOL; ARRUDA, 2022).

Outro ponto a ser relembrado ¢ que a propria legislagao hoje vigente, muitas vezes,
nao atualiza a terminologia adotada, o que ndo deixa de reiterar a violacao gerada pelo proprio
constituinte. Como exemplo, a Constitui¢ao do Estado do Para, de 1989, apesar da pluralidade
de emendas, permanece obsoleta quando prevé em sua redagcdo “pessoas portadoras de
deficiéncia” e “pessoas portadoras de deficiéncia mental”, como se ndo representasse uma
preocupacdo do legislador em replicar violagdes, em tese, superadas. E importante analisar a
Constituicdo do Estado que serd analisado na pesquisa, visto que apesar de reforcar tais
terminologias, possui grande reconhecimento no outro recorte interseccional, no que diz
respeito aos direitos das criangas. A titulo exemplificativo, a Constitui¢ao do Estado do Para
foi a primeira Constitui¢ao Estadual, apds a CF/1988, a garantir prioridade no atendimento,
socorro e protegdo das criancas e adolescentes, em seu artigo 296 (PARA, 1989).

A palavra “autismo” advém da origem grega “autos”, que significa “voltar para si”
(RODRIGUES; SPENCER, 2015). A definicdo, por si s0, representa um incdmodo em
estereotipar o outro a uma terminologia que o define como fora de si mesmo, como se um
terceiro encontrasse, na existéncia de outro, algo anormal ou externo a quem este deveria ser.

O ano de 1940 foi marcado como o nascimento técnico das caracteristicas do TEA. O
psiquiatra austriaco Leo Kanner ¢ considerado como o precursor da descoberta do autismo, o
qual realizava estudos que constatavam a incapacidade de determinadas criangas em construir

relagdes com seus familiares. Em 1943, o psiquiatra publicou um estudo de caso que

' Em que pese o uso majoritario do termo, é necessario registrar a divergéncia doutrinaria sobre tal assunto. Os
autores que defendem a rotulagdo justificam-na pelos beneficios como possibilitar o melhor diagnoéstico e
tratamento, o quantitativo de dados e possibilitar direitos, como beneficios. Em contrapartida, os autores que se
opdem a existéncia de uma terminologia una afirmam que os especialistas priorizam a aplicacdo de um rotulo, ao
invés de delinear diferencas nas pessoas e nos seus tratamentos, o que demasiaria maior tempo € mais
pessoalidade dos profissionais, abre portas para o preconceito, € a crianga rotulada permanece em um local
inadequado para o seu desenvolvimento, sendo vista de maneira diferenciada em relagdo as demais (REMEDIO,
2021).
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analisava a realidade psicossocial de onze criancas que apresentavam “distarbio” de
desenvolvimento'’, diagnosticado por caracteristicas como comportamentos estereotipados, a
dificuldade em se relacionar com terceiros, a obsessdo por objetos especificos, as alteracdes
linguisticas e a repeticao de certos atos (KANNER, 1943).

Kanner conseguia identificar a compatibilidade no comportamento daquelas criangas,
mas ndo conseguia compreender a razdo deste. Em 1955, apdés mais de uma década de
estudos, o austriaco comegou a acreditar que um dos principais fatores que geravam o
“distarbio” eram as crises de personalidade e a conduta dos pais ou responsdveis que
conviviam diariamente com aquelas criancas (KANNER, 1943).

Com o avango nas pesquisas cientificas, essa defini¢do e justificativa foram
modificadas, sendo incluida pela primeira vez no Manual diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM), em sua terceira versao, no ano de 1980; e pela primeira vez, em
1993, na Classificag@o Internacional de Doencas (CID), o que perfaz um periodo inferior a 5
(cinco) décadas que se tem o autismo como objeto de estudo cientifico.

O DSM foi criado pela Associacdo Americana de Psiquiatria, com o fito de
reconhecer estruturalmente os diagndsticos que afetam a mente e as emogodes do ser humano.
No DSM-5, ultima edi¢do, langada em 2013, o documento previu o0 TEA como um transtorno
do neurodesenvolvimento, apresentando algumas condi¢des, que podem estar isolada ou
conjuntamente presentes, como: a) déficits persistentes da comunicacao e interagdo social, em
diversos contextos; b) padrdes repetitivos de comportamentos, atividades ou interesses; c) a
presenca precoce dos sintomas, no periodo de desenvolvimento; d) o comprometimento no
funcionamento pessoal, social e/ou profissional; e e) a presenca ou ndo de linguagem verbal.
Por fim, o manual identifica trés niveis de suporte: leve, moderado e severo (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

O DSM-5 identifica o diagnostico do TEA, Asperger, Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e Transtorno Global do desenvolvimento sem outras especificagdes como
espécies inseridas no TEA, ampliando-o, quando comparado a edicdo anterior. Ademais, a
ultima edicdo também conta com uma alteracdo organizacional, sistematizando suas edigdes
em algarismos arabicos, € ndo romanos, com o fito de aderir uma continuidade e regularidade
em suas edi¢cdes. No entanto, atualmente contam com mais de dez anos que o DSM nao

publica novas edigdes (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

170 uso das aspas busca registrar a terminologia utilizada por Leo Kanner, quem acreditava que esses distarbios
eram decorrentes do diagnodstico de uma psicose infantil. De inicio, Leo Kanner identificava como Disturbios
Autisticos do Contato Afetivo o que hoje a literatura brasileira compreende como Transtorno do Espectro
Autista.
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A Organizagdo Mundial da Saude — OMS define o TEA como um transtorno
composto pelo conjunto de condi¢des caracterizadas por algum grau de dificuldade no
convivio social, na comunicagdo e nos seus interesses. Dentre os documentos elaborados pela
OMS, tem-se a CID, que busca identificar quaisquer tipos de doengas ou anormalidades na
saude humana, seja ela fisica, mental, sensorial e outras espécies. A ultima versdao do
documento foi publicada em 2022, e trouxe vasta pluralidade de diferencas em comparagdo a
versao anterior (OMS, 2022).

A CID identifica trés niveis de suporte: o nivel leve, que pode ter ou ndo deficiéncia
intelectual, e pode ter leve ou nenhum prejuizo de linguagem funcional; o nivel moderado,
que pode ser com ou sem desenvolvimento intelectual, inexistindo linguagem funcional; e o
nivel severo, que pode ser com ou sem deficiéncia intelectual e com auséncia de linguagem
funcional (WHO, 2022). Identifica-se, portanto, que a quantidade de niveis do transtorno e
suas terminologias sdo equiparadas as terminologias do DSM.

A CID-10 inseria o TEA na classificacdo de Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD), os quais eram caracterizados por alteracdes qualitativas das
interacdes sociais reciprocas € por comportamentos repetitivos. Com a alteracao de 2022, a
CID-11 acompanhou a classificagdo da DSM-5 e incluiu os quadros de TGD no TEA; ou seja,
a classificagdo do TEA que antes era inserido nos TGD, atualmente expande o TEA como
independente para que este insira outros diagndsticos nele (WHO, 2022).

Na CID-11, o TEA ¢ apresentado pelo codigo 6A02, e suas especificagdes levam em
consideragdo a presenca ou auséncia, leve ou nao, da deficiéncia intelectual e linguagem
funcional como, por exemplo, o TEA sem deficiéncia intelectual e com linguagem funcional
prejudicada (6A02.2), ou o TEA sem deficiéncia intelectual e com comprometimento leve ou
ausente da linguagem funcional (6A02.0). Além de especificar aproximadamente sete
subcodigos do TEA, permanece presente a possibilidade do diagnostico incerto ou
inconclusivo, por meio do “outro TEA especificado” e “TEA ndo especificado”, nos codigos
6A02.Y e 6A02.Z, respectivamente (WHO, 2022).

A alteragdo dessa edicdo ¢ considerada positiva para os direitos das pessoas com
deficiéncia. Nenhum dos diagndsticos e niveis anteriormente previstos como TEA foram
extirpados, ao revés, a listagem de diagndsticos foi ampliada, o que fornece maiores
beneficios a sujeitos que anteriormente ndo eram alcangados, como a defini¢cdo da pessoa com
deficiéncia para todos os efeitos legais; a prioridade de atendimento; a cobertura assistencial

de planos de saude; e outras politicas publicas adotadas para este grupo. Além disso,
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reconhecer na lista de codigos o diagnostico inconclusivo remete a importancia de garantir
direitos daqueles que se encontram entre a existéncia e a inexisténcia de um laudo conclusivo.

Apesar das diferencas apreciadas entre o DSM e a CID, ambas sdo utilizadas pelos
profissionais. Nao obstante, em ag¢des judiciais, como aquelas em que se pleiteia um
beneficio, tutela coletiva ou na seara administrativa, em que se requer a cobertura dos planos
de satude ou beneficio de prestacdo continuada, os magistrados e peritos optam por laudos que
contenham a CID, o que se acredita que nao se trate de uma obrigatoriedade legal, e sim crer
que diagnoésticos direcionados a transtornos mentais e intelectuais ndo merecem tamanha

importancia como uma classificagio que unifica as 4reas da saude, como a CID'®.

Quadro 1 — diretrizes diagnosticas
Diretrizes diagnoésticas utilizadas pelas Ciéncias da Saude

Manual diagnéstico e Estatistico de Transtornos || Reconhece estruturalmente os diagndsticos
Mentais (DSM) que afetam a mente e as emogdes do ser

Ultima edicdo: 2013 humano

Classificacao Internacional de Doencas (CID) Identifica quaisquer tipos de doengas ou

Ultima edicio: 2022 anormalidades na saude humana, sejam elas

fisica, mental ou sensorial

Elaborada pela propria autora da dissertagdo (2024)

Na analise do estado da arte na Psicologia, verifica-se que os profissionais
identificam controvérsias no uso do DSM. Como conveniéncia, reconhecem-se os beneficios
a diversos setores, como a industria farmacéutica, no qual foi facilitador para tornar essa

espécie de manual como universal'’

. E como principal critica dos psicélogos se tem o fato de
transformar um sofrimento psiquico em uma patologia cerebral, as quais ndo necessariamente
estardo presentes em todos os casos do TEA (MARTINHAGO; CAPONI, 2019).

O segundo ponto a ser mencionado entre a diferenca terminoloégica da Medicina e da

Psicologia, no que diz respeito aos artigos cientificos do tema, se d4 pelo transtorno ora ser

'8 Existem autores (SILVA, 2022) que defendem a padronizagio da CID por contribuir com a coleta de dados e a
monitorag¢do de doengas em nivel mundial, considerando a amplitude de suas classificagdes, que ndo se limitam
apenas aos transtornos mentais.

' O que, em contrapartida, possui a critica de que a propria industria almeja mais o poder e o lucro que a propria
contribuicdo com a evolugdo cientifica. Para além da perspectiva social e juridica, a literatura produz pesquisas
que apontam que essa pluralidade de incertezas, a raridade do debate, a falta de incentivos cientificos e o recente
lapso temporal em que o TEA foi descoberto revitimizam, e até potencializam, os niveis de suporte do TEA, pela
quantidade exorbitante, e até muitas vezes desnecessaria, da medicalizacao.
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pertencente ao campo da deficiéncia, ora pertencenter ao campo de cuidados psicossociais, de
modo a acreditar que a discordincia tem maior preocupacdo com qual seria o detentor de
maior legitimacao para tratar do tema que a preocupagdao com o sujeito em si (OLIVEIRA,
2017). Essas hesitacdes ndo deixam de representar a concepgdo aberta do Transtorno, seja
para compreender ou vivenciar.

Nao obstante, ¢ importante reconhecer e validar o avango do DSM e da CID, bem
como as suas contribuicdes para a ciéncia e a propria inclusdo destes atores. Poucos anos
atras, os niveis de suporte leve, moderado e severo eram nomeados como grau um, grau dois e
grau trés. A classificagio anterior ndo apenas objetifica®® a luta destes sujeitos, como também
contribui para a discrimina¢do, numerando e ndo nomeando. Esse avancgo terminologico acaba
por ilustrar o mesmo caminho percorrido pela terminologia “pessoas com deficiéncia”, que ¢
a busca por termos que promovam a inclusdo e a democratizagdo das relagdes juridicas e
sociais.

Pensar em uma realidade que incentiva a inclusdo como alicerce de uma sociedade ¢
interpretar os niveis como caixas limitadoras nas quais as pessoas precisam se encaixar para
serem visibilizadas. Nao se olvida da necessidade de especializar para alcancar o melhor
diagnostico e a melhor intervencdo, no entanto, ¢ papel também da ciéncia promover a
inclusdo e pensar em possibilidades que coexistam a efetividade do direito a saude, a
acessibilidade e a inclusdo. “O diagndstico precoce de autismo e outros TGD tem melhorado
no pais, mas ainda representa cerca de 30% dos diagndsticos realizados, sendo a maioria
ainda nao tipificados, o que pode comprometer a qualidade da assisténcia” (GIRIANELLI,
TOMAZELLI; SILVA; FERNANDES, 2023).

Acreditar na necessidade de especializar e modificar os rotulos ndo busca divergir da
primazia da especialidade cientifica. O questionamento que se propde ¢ que em determinados
casos, os niveis de suporte transcendem o seu objetivo, que seria auxiliar no suporte de
tratamento especializado de determinado diagndstico, gerando uma pluralidade de
consequéncias que perpassam questdes sociais € até mesmo juridicas, como a romantizagao de
uma luta, classificando-a como um transtorno do neurodesenvolvimento em que a crianga ¢

demasiadamente inteligente e dotada de conhecimentos desproporcionais a sua faixa etaria®'.

O termo utilizado busca afirmar que o uso numérico de uma terminologia contribuiria para a objetificagdo
dada por quem as rotula. Nao se afirma que essas pessoas sao objetos.

21 cedigo que existe o chamado “autismo de superdesempenho” ou “autismo de alto desempenho”, no qual os
sinais e caracteristicas do TEA sdo mais brandos quando comparados aos demais niveis, possuindo, em grande
parte clinica, apenas o comprometimento da linguagem ndo verbal, na relagdo com outros sujeitos (LOPEZ,
2010). Essa definicdo ¢ ainda mais recente na literatura, justamente pela rasa apresentagdo de caracteristicas
compativeis com o transtorno, o que tem como consequéncia uma menor intervencao e menores incentivos
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Na analise de ambas as defini¢des, a interpretacdo que se dad ¢ que o DSM e a CID
ndo sdo cobertas de objetividade e certeza. Torna-se dificultoso rotular alguém com um unico
diagnostico, de um unico tratamento, com uma unica nomeagdo. O que se verifica ¢ uma
moeda que, por um lado representa o direito ao diagnostico precoce, que garante direitos € a
intervengdo prévia e eficaz, de maneira a alcancgar o desenvolvimento do sujeito; € no outro
lado, a rotulagdo de um sujeito, que deve se encaixar obrigatoriamente naquela classificagao.

E certo que o0 DSM-5 ¢ CID-11 ndo sdo suficientes para esgotar transtornos ou até
mesmo questionamentos de classificagdes por ele previstas, tendo em vista que existem
fatores externos como o avango tecnologico, pesquisas de neurociéncias e produgdes
epistemologicas que avancam nas discussdoes do TEA, o qual tem como inicio
aproximadamente o ano de 1943, datado aproximadamente 81 (oitenta € um) anos da data de
hoje, registrando qudo recente ¢ na ciéncia. O fato das caracteristicas diversificadas e das
avaliacdes clinicas se darem por uma equipe multidisciplinar, e a inexisténcia de
biomarcadores que possam ser identificados em exames laboratoriais de sangue ou coleta
material na bochecha, também fomenta o desafio do diagnostico, que passa necessariamente
pela subjetividade dos profissionais que o investiga (CORTES; ALBUQUERQUE, 2020).

Justificado, principalmente, pela subjetividade que permeia o Transtorno, ¢ de grande
importancia que as ciéncias juridicas contribuam com pesquisas que busquem ndo apenas
assegurar direitos, e sim atestar e modificar a realidade juridica, e até mesmo social, em que
um grupo duplamente vulnerabilizado se encontra, visto que a mera existéncia de uma norma
ndo garante a sua plena inclusdo. “As vezes, a mera possibilidade de falar, de ser ouvida e ser
acreditada ¢ parte essencial do pertencimento a uma familia, uma comunidade, uma
sociedade. O siléncio ¢ a condicdo universal da opressdo, e existem muitas espécies de
siléncio e silenciados” (SOLNIT, 2017, p. 24).

Apo6s analisar sistematicamente a terminologia do TEA para a Psicologia ¢ a
Medicina, insere-se na ultima andlise do didlogo de fontes, que se dé nas ciéncias juridicas.
Poderia o leitor se perguntar a razdo de se utilizar terminologias de outras dreas em uma
dissertacdo de Mestrado em direitos humanos, e € justamente por tal area de concentracao que
se busca a democratizagdo da pesquisa. Nao se pode pensar no Direito sem conectar com a

realidade social, apesar dos desafios enfrentados quando se busca executar uma pesquisa

comparados ao nivel de suporte severo, por exemplo. O adendo que se faz diz respeito a sujeitos externos a essa
realidade idealizarem a luta da pessoa com deficiéncia, como se o diagndstico do TEA restringisse suas
consequéncias aos de alto desempenho, o que motivaria acreditar que “pessoas com autismo sdo mais
desenvolvidas que as demais”. Esse tipo de pensamento, além de romantizar a luta de uma pessoa e de seus
familiares, acaba por validar um estereotipo que ndo é compartilhado por todas as pessoas com esse diagndstico.
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interdisciplinar. Além disso, busca-se expor a necessidade de uma normatividade inclusiva, e
ndo exclusiva, para que se aproxime da justica social como regra em uma sociedade.

E importante relembrar ao leitor que a deficiéncia ndo se limita exclusivamente a um
impedimento de longo prazo ou a uma defini¢do puramente cientifica ou médica. Para além
disso, ela estd associada ao desenvolvimento social, cultural e da propria satde, fisica e
psicologica, da pessoa. Nao existe a possibilidade desse conceito ndo ter conexdo com
determinado contexto historico, resultante determinada construcao social.

Nao se busca apenas expor as definigdes importantes do tema nas diversas areas de
concentragdo; pretende-se permitir ao leitor reconhecer a pluralidade de barreiras criadas
socialmente que impedem direitos. Procurar uma origem unica seria inadequado para criar
métodos de analises, hipoteses e explicagdes sobre determinado fator historico, social e
cultural. Aceitar que a realidade esta ligada a varios processos € marcas externas, ainda que de
origem distintas, que ndo podem ser separados, ¢ a forma mais apropriada de responder ao
problema de pesquisa.

O sociologo Goran Therborn (2013) acredita que, quando o assunto ¢ igualdade,
deve-se diferenciar o conceito de desigualdade e diferenga, tendo em vista que uma ¢
socialmente construida, e a outra ndo. A desigualdade, segundo o autor, ¢ dada pela natureza,
conforme questdes biologicas, fisicas e até mesmo decorrentes de nossas escolhas pessoais;
por sua vez, a diferenca é socialmente construida e decorre da desigualdade em aspectos da
vida que deveriam ser partilhadas por todos. Com esse conceito, pode-se compreender que as
barreiras enfrentadas pela pessoa com deficiéncia ndo decorrem da desigualdade, que seria
representada pelo impedimento em longo prazo, mas decorre da propria atitude e
comportamento alheio a este sujeito, decorre de uma cultura discriminatoéria e exclusiva, o que
refor¢a o entendimento que a diferenca e a exclusdao se dao por uma questao social.

O universo terminologico e normativo, portanto, podem vir a constituir uma colcha
de retalhos de diferencas, quando o objetivo seria de incluir o contexto e vivéncias de outras
realidades, com o propdsito de que essas definicdes ndo se tornem meramente regras a serem
observadas, e sim a normalizacao do pluriverso no qual se habita. A propria classificagdo
evolutiva da OMS ilustra a necessidade de nao rotular todos os sujeitos com o mesmo
diagndstico e 0 mesmo grau, como se fossem pessoas universais. Como acima exposto, a CID
e DSM buscaram registrar a importancia de subjetivar o diagndstico, por este ser dotado de
uma pluralidade de caracteristicas, que nem sempre serao as mesmas. Se a ciéncia faz tal

distingdo, ndo seriam as relagdes sociais quem deveriam universalizar o diagndstico.
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A normatividade, portanto, ao invés de analisar o sujeito como subjetivo e
descolonizado, valida a interpretacdo social de que o individuo, diferente do “naturalmente
aceito”, ¢ um sujeito incapaz e inferior, justificado pela aparéncia fisica, psiquica ou
intelectual. E contraditério, portanto, definir a dignidade humana como principio fundamental
da Democracia quando ¢ subjugada a cor da pele antes da dignidade humana, a deficiéncia
antes da dignidade humana ou a idade antes da dignidade humana (MADRUGA, 2021).

Quando se fala em legislacao internacional dos direitos das pessoas com deficiéncia,
pensa-se em instrumentos de carater universal, como a Declaracdo Universal de Direitos
Humanos de 1948, que prevé a igualdade de direitos; e em carater regional, como a Carta
Africana de Direitos Humanos e dos Povos, de 1981. No entanto, pode-se apontar como
Tratado indispensavel no Brasil a Convencao Internacional sobre os Direitos da pessoa com
deficiéncia, abordado na primeira se¢ao da pesquisa.

O Brasil tem um histérico dividido em dois importantes momentos: antes e apds a
politica antimanicomial. Existe uma pluralidade de Tratados e Leis que podem ser citadas
para a evolucdo dessa politica, como a Convengado Internacional sobre os direitos da pessoa
com deficiéncia e a Convengdo Internacional contra a Tortura e outros tratamentos ou penas
cruéis, desumanos ou degradantes. Pode-se, inclusive, afirmar que essa politica ndo decorreu
de uma voluntariedade, mas de uma obrigatoriedade do Estado, que foi fomentada apos a
condenagdo do pais no caso Damido Ximenes Lopes, pela Corte Interamericana de Direitos
Humanos (GRANDIDIER, 2023).

Aprovada no Brasil no ano de 2007 e publicado por meio do Decreto n°. 6.949, de 25
de agosto de 2009, a Convencdo conta atualmente com aproximadamente 184 Estados
Signatarios e a Unido Europeia, os quais instituem uma politica inclusiva e protetora. No
Brasil, o Tratado foi aprovado pelo rito do artigo 5°, § 3° da Constitui¢ao Federal de 1988, o
que lhe concede status de emenda constitucional. Esse status ilustra o comprometimento do
Brasil com a promogdo dos Direitos Humanos, visto que os 50 artigos possuem equivaléncia
as normas constitucionais, o que reflete ndo apenas nas relagdes publicas e na promog¢ao de
politicas publicas, mas também no setor privado e nas relagdes pessoais, destes sujeitos e da
sociedade.

A CIDPCD prevé, em seu artigo primeiro>?, uma defini¢io inovadora da pessoa com

deficiéncia, no sentido de se afastar do conceito médico de deficiéncia, que a defendia como

22 “Pegsoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas” (BRASIL, 2009, online).
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caracteristica intrinseca a pessoa humana, e se aproxima do conceito social, ilustrando o duelo
entre o impedimento de um sujeito com as barreiras sociais impostas. Esse progresso ratifica a
colocagdao de que ndo ¢ mais a pessoa com deficiéncia quem deve se adaptar a sociedade,
quem deve abrir mao de seus direitos e validar a diferenca pela falta de uma norma inclusiva.
E a sociedade quem tem o dever de incluir, e ndo excluir, e de desconstruir barreiras.

Além disso, a CIDPCD veio para revolucionar uma terminologia internacional de
cunho pejorativo e inferiorizado, como a prevista na Declaragdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes de 1975, aprovado pela Assembleia geral da Organizacao das Nacdes Unidas, que
em seu artigo 1° previa o conceito de “pessoas deficientes” como “qualquer pessoa incapaz de
assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida social normal, em
decorréncia de uma deficiéncia congénita ou nao, em suas capacidades fisicas ou mentais”
(CAMARA DOS DEPUTADOS, 1975)%.

Essa defini¢do, portanto, tem como pilares o processo subjetivo e de formagdo de
identidade da pessoa, que nao deve se limitar Unica e exclusivamente a uma definicdo de
determinado artigo, de determinada legislacdo, feito por alguém que ndo o conhece, em
determinado contexto historico, cultural e social que nao sdao compativeis com aquele vivido.
Pensar no uso dessa definicdo legal requer, portanto, ndo apenas a ponderacdo de suas
diferenciagdes organicas, fisicas ou sensoriais; mas também sob o viés fisico-ambiental da
sociedade, a qual ¢ responsavel pela existéncia das barreiras que separam as pessoas com
deficiéncia do restante da sociedade (RAIOL, 2010).

A Convengdo conta com oito principios gerais orientadores, a serem respeitados e
incentivados pelos Estados signatarios: o respeito pela dignidade inerente, autonomia
individual®, a liberdade de tomada de decisdes e¢ a independéncia pessoal; a ndo
discriminacao; a total e efetiva participacdo e inclusdo na sociedade; o respeito pelas
diferencas e a aceitagdo de pessoas com deficiéncia como parte da diversidade e da
humanidade; a igualdade de oportunidades; a acessibilidade; a igualdade entre homens e
mulheres; e o respeito pela capacidade de evolugdo das criancas com deficiéncia e respeito
pelos direitos das criangas com deficiéncia, com o fito de preservar suas identidades

(BRASIL, 2009).

» E importante exemplificar o avango nas previsdes internacionais para ilustrar que a ratificagio de relevantes
Tratados Internacionais permite o fortalecimento da Democracia no Brasil, através da ampliagdo e do refor¢o do
pluriverso de direitos assegurados, ndo apenas internamente, mas em cooperagao com outros Estados.

0 que remete ao leitor a primeira secdo, que tem como um dos objetivos especificos garantir a autonomia das
criangas como um direito inerente & propria concep¢do como sujeito de direitos, com o fito de incentivar o
desenvolvimento, e ndo utilizar as criangas como meros receptaculos incapazes. O olhar para a autonomia,
portanto, se da de maneira interseccional, tanto em relag@o as criancas quanto as pessoas com deficiéncia.
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Além deles, existe um rol exemplificativo de direitos humanos garantidos pela
Conven¢do, que perpassam pelos direitos politicos, direitos civis e direitos humanos
internacionais. Dentro desse rol, pode-se mencionar o direito a educacdao e a saude; a
acessibilidade; o direito a vida; o reconhecimento igual perante a lei; o acesso a justiga; a
liberdade e seguranca; a prevengdo contra a tortura ou tratamento ou penas cruéis, desumanos
ou degradantes; a liberdade de movimentagdo e nacionalidade; a vida independente e a
inclusdo na moradia; a educagao; e a saude (BRASIL, 2009).

Na Convengao, inexiste um artigo que aborda em especifico o TEA. No entanto,
arrisca-se em afirmar que dentre os dispositivos da Convengao, o de grande valia diz respeito
ao direito a satde, em seu artigo 25. Nele, o legislador previu a obrigatoriedade dos servigos
de satide em ofertar a especializagdo em seu atendimento, o que inclui o diagnostico e
intervengdo precoces, bem como os servicos que possam reduzir e prevenir deficiéncias
adicionais (BRASIL, 2009).

Ao reconhecer a obrigatoriedade de um exercicio comissivo do Estado no que diz
respeito aos servigos especializados de saude, cabe aplicacdo da responsabilidade por
omissao, mesmo que inexista culpa ou dolo, bastando o nexo causal entre a omissao e o dano.
Essa responsabilidade ultrapassa, portanto, o territorio nacional, tendo em vista que o Brasil
reconhece a jurisdi¢do contenciosa da Corte e da Convengdo Interamericana de Direitos
Humanos, competentes para aplicar penalidades caso seja descumprida ou ndo incentivada.

O recorte interseccional da pesquisa também permite citar a CDC, Tratado
Internacional cujo Brasil ¢ signatario e o qual identifica a obrigatoriedade dos Estados
reconhecerem que as criangas portadoras de deficiéncias, fisicas ou mentais, devem desfrutar
de uma vida plena e decente em condi¢des que garantam sua dignidade, facilitem a
participagdo ativa em sociedade e favorecam a autonomia (BRASIL, 1990). Para alguns, esse
dispositivo poderia ser desnecessario, tendo em vista que reitera obrigacdes Estatais para
todas as criangas, o que inclui criancas com deficiéncia. No entanto, ¢ papel do Estado criar
leis que busquem a igualdade material ¢ o reconhecimento. E cedico que as barreiras
enfrentadas por uma crian¢a ndo equivalem as mesmas enfrentadas por uma crianga com
deficiéncia, razao pela qual ¢ necessario estabelecer normas que levem em consideracao a
interseccionalidade.

A importancia da participagdo brasileira em Tratados Internacionais de direitos
humanos contribui para a eficacia normativa e avanco do garantismo. Nao obstante, ¢ talvez
mais significativo que tais razoes, tém-se o acordo de vontades que prima pela eficacia social,

o que talvez mere¢a maior representatividade nas ciéncias juridicas, as quais cabem nao
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apenas normatizar, mas aproximar a norma da realidade social em que estamos inseridos.
Justamente por esse incentivo normativo e social, acredita-se na vincula¢do de Tratados cujo
objeto seja direitos humanos de pessoas diagnosticadas com TEA e o incentivo ao seu
diagnostico.

O Decreto que recepciona os dispositivos da CIDPCD foi publicado em 2009, e a
partir desse momento o Brasil ganha maior visibilidade na mobilizacdo por direitos das
pessoas com deficiéncia, como bem apontado na primeira se¢do. Em 2015 foi promulgada a
LBI, a qual representa importante avango na normatividade de direitos humanos e
fundamentais das pessoas com deficiéncia. Na se¢do anterior, a LBI foi explanada para
apontar sua contribui¢do com o instituto da capacidade civil e a propria visibilidade da pessoa
com deficiéncia como sujeito de direitos.

A LBI conta com mais de cem artigos que promovem direitos, incentivos a ciéncia e
tecnologia, acesso a justica e crimes e infracdes administrativas, com o fito ndo apenas de
incentivar a acessibilidade e a inclusdo, mas registrar que caso esses direitos ndo sejam
efetivados, ocorram penalidades, as quais incluem penas privativas de liberdade. Ou seja, o
constituinte ndo apenas buscou criar uma norma que promovesse direitos, mas inseriu uma
verdadeira reforma no ordenamento juridico, que fez alteragdes nas diversas areas, como o
Cddigo Civil, Codigo de Processo Civil, Estatuto da Cidade, no Cddigo Eleitoral, no Cédigo
de Defesa do Consumidor, na lei de licitagdes e contratos e no proprio Direito Penal.

E cedico que a LBI conta com um rol exemplificativo de direitos, todos
indispensaveis para garantir a igualdade material. Todavia, arrisca-se em defender que
existem dois alicerces para a aplicabilidade da LBI: a acessibilidade e a inclusdo social.
Especificam-nos por esses direitos serem instrumento para garantir outros, como a nao
discriminacao, o direito ao transporte € ao trabalho. Se a relagdo com os sujeitos ¢ dotada de
discriminacao, onde se acredita que a pessoa com deficiéncia ndo ¢ dotada de absoluta
capacidade e independéncia, ou que a mesma ndo ¢ dotada dos mesmos direitos e obrigacdes
em comparagdo com as demais pessoas, ndo se conseguird promover sua inclusdo em uma
sociedade onde a todos devem ser garantidas as mesmas oportunidades e os mesmos direitos.

A inclusdo social também ¢ pertinente para a pesquisa em razao do objetivo geral
que se propde. Imagine-se a realidade em que uma crianga que apresenta varias caracteristicas
do TEA, apesar de ainda ndo possuir um diagnodstico conclusivo. A morosidade no
diagnostico ndo apenas compromete o direito a satde, como a prépria inclusdo social que

deve ser incentivada para que ela alcance seus potenciais e habilidades em igualdade de
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condi¢gdes. Dessa maneira, existem dois conceitos importantes a serem mencionados: a
inclusdo e a exclusdo, sendo ambos indissociaveis.

A acessibilidade também tem o viés de influenciar diretamente outras areas, tendo
em vista que a finalidade dela ¢ criar uma realidade em que a pessoa com deficiéncia possa
exercer os atos da vida civil de maneira independente e efetiva. A acessibilidade determina
que um profissional, por exemplo, da arquitetura ou da engenharia execute obras e projetos
levando em consideragdo as locomog¢des do ser humano, sejam fisicas ou ndo. A
acessibilidade traz para a realidade a importancia de que os desenhos e planejamentos sejam
realizados de maneira inclusiva, levando em consideragdo todas as barreiras enfrentadas.

A previsdo do que seriam barreiras e suas espécies foi algo inédito no Brasil, sendo
definidas na LBI como qualquer tipo de obstaculo, seja por meio de comportamentos sociais
ou entraves materiais, que limite ou impega o exercicio de direitos. O legislador expos o rol
de sete tipos de barreiras: urbanisticas; arquitetonicas; nos transportes; nas comunicagdes € na
informagao; atitudinais; e tecnologicas (BRASIL, 2015). Prever a existéncia dessas barreiras
como algo social, e também juridico, possibilita a criacdo de uma politica mais realista, em
que a lei ja reconhece a sua existéncia, classifica-a e requer a atuagdo positiva para que elas
ndo se multipliquem. Além disso, o proprio Supremo Tribunal Federal® reconhece que essas
violagdes ndo decorrem apenas do Estado, mas de relagdes entre pessoas e até mesmo por
meio de pessoas juridicas de Direito Privado.

E cedico que a definicdo dessas barreiras é um rol exemplificativo, e todas sdo
igualmente importantes. No entanto, destaca-se a barreira atitudinal, que talvez seja a mais
dificultosa de elidir, uma vez que dependem também da cooperacdo da sociedade civil. As
barreiras atitudinais sdo, portanto, todos os comportamentos que prejudicam, ou impedem, a
participagdo em igualdade de condi¢des (BRASIL, 2015).

A barreira atitudinal refor¢a o que se defende desde o inicio da pesquisa: garantir o
diagndstico precoce para que a crianca alcance habilidades em igualdade com as demais
criancas da mesma faixa etaria. “A barreira atitudinal € raiz de todas as demais barreiras. Para
ser expurgada dos sistemas sociais, em geral, ¢ necessario que a sociedade reconheca, entenda
e respeite as diferentes caracteristicas das pessoas com deficiéncia (NONATO; RAIOL, 2015,
p. 102).

Quando se fala sobre TEA, verifica-se que a LBI, apesar de ser posterior a Lei

Berenice Piana, que sera em seguida analisada, ndo possui dispositivos especificos e

2 Recurso Extraordinario 201.819-RJ.
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direcionados ao transtorno, sendo os artigos aplicaveis ao grupo de pessoas com deficiéncia,
em sentido amplo. Apesar de inexistir essa obrigatoriedade de uma norma prever todos os
tipos de deficiéncia ou explanar um rol de grupos diretamente interessados nessa politica, ¢
cedico que culturalmente o Brasil comporta mais a pratica de promover direitos que estdao
expressamente previstos que aqueles que, apesar da sua notoriedade, sdo reiteradamente
violados, como o direito ao planejamento familiar das entidades familiares LGBTQUIA+, por
exemplo. Apesar de uma auséncia expressa de direitos de pessoas diagnosticadas com TEA, a
LBI sofreu diversas alteragdes, modificando dispositivos e incluindo outros, como ocorreu no
ano de 2023, com a inclusdo do artigo 2°-A, que institui o corddo de fita com desenhos de
girassois como forma de identificar pessoas com deficiéncias ocultas, nas quais o TEA se
inclui (BRASIL, 2015).

Antes mesmo da publicacdo da LBI*

, no ano de 2012, o legislador verificou a
necessidade de o Ordenamento Juridico reconhecer, legalmente, a definicdo do TEA,
justificada pela invisibilidade destes atores. A publicacdo da Lei Berenice Piana, também
conhecida como a Politica Nacional de protecdo dos direitos das pessoas com TEA?, traz a
defini¢dao da pessoa diagnosticada com TEA como os sujeitos com deficiéncia persistente e
clinicamente significativa da interagdo social e de suas comunicagdes, sejam elas verbais e
ndo verbais, a auséncia de reciprocidade social e a faléncia do desenvolvimento de
determinadas relagdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento. A lei também considera
pessoa diagnosticada com TEA aquelas que possuem padrdes restritivos e repetitivos de
atividades, de interesses e de comportamentos, sejam motores ou verbais (BRASIL, 2012).

A Lei Berenice Piana decorre da mobilizacao e participagdo social da sociedade, que
viam nas lutas de pessoas com deficiéncia e seus familiares a necessidade de uma previsao
legal que reconhecesse todos os direitos a eles inerentes. Nesse sentido, por mais que o direito
a saude, por exemplo, fosse um direito social a todos garantido, esses grupos permaneciam
desprovidos da efetividade de tal direito. Além do ineditismo de inaugurar uma Politica

Nacional de protegdo de direitos, a Lei reconhece, expressamente, que a pessoa com TEA ¢

O leitor poderia vir a se questionar a razdo da analise documental de normas relacionadas aos direitos das
pessoas com deficiéncia ndo ser em ordem cronoldgica temporal. Explica-se: para fins metodoloégicos, buscou-se
seguir uma leitura que analisasse, inicialmente, a prote¢@o internacional, em sentido amplo e que abrange maior
quantidade de Estados signatarios, sendo a influéncia internacional de grande valia para o avango na politica
nacional de enfrentamento a antidiscriminagdo e a busca pela inclusdo social. Em seguida, adentrou-se na
legislagdo nacional que analisa os direitos das pessoas com deficiéncia para, apos isso, estreitar a interpretagao
das normas especificas do grupo vulnerabilizado dessa pesquisa: criangas diagnosticadas com TEA. Portanto,
priorizou-se uma ordem organizacional e sistematica ao invés da ordem cronoldgica.

2T Lein®. 12.764, de 28 de dezembro de 2012.
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considerada pessoa com deficiéncia™®, para todos os efeitos legais, registrando que a definigio
da Lei Federal ¢ compativel com a Politica do Estado do Pard de Prote¢do dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que reitera a mesma redagdao em seu artigo 5°.

Apo6s expor as trés definigdes do TEA, através do didlogo de fontes interdisciplinar,
assenta-se que as ciéncias da satide ndo concordam com a defini¢do dada pelas ciéncias
juridicas, crendo os profissionais que ndo se trata de uma deficiéncia, e sim de um transtorno
do neurodesenvolvimento, que ndo se encaixaria na definicdo de uma deficiéncia, mesmo
intelectual ou mental (LOPEZ, 2010).

A pesquisadora, como discente da linha de pesquisa “Estudos Criticos do Direito”, e
apesar do grande apreco pelas ciéncias da saude, as quais sdo indispensaveis para tratar do
problema dessa pesquisa, ousa em ressalvar, parcialmente, o entendimento. O que se deve
interpretar pela defini¢do do TEA em uma legislacao federal ¢ que a mobilizagdo por direitos,
dada principalmente por familiares e pessoas com deficiéncia, registrou a necessidade de uma
previsdo no ordenamento juridico que garantisse a eles direitos constantemente violados.

Nao se busca interferir na terminologia dada na Psicologia e na Medicina, at¢ mesmo
por nao possuir conhecimento especializado para tanto. A discordancia se dé, unica e
exclusivamente, na importancia de reconhecer juridicamente a pessoa diagnosticada com TEA
como pessoa com deficiéncia para os efeitos legais, tendo em vista que esses sujeitos sofrem
todas as discriminagdes e violagdes de direitos enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia. Se
inexistisse uma politica que buscasse promover a igualdade material e a inclusdo social, esse
grupo permaneceria mais ainda como um grupo oprimido e invisibilizado. Reconhecer um
grupo como equiparado a pessoas com deficiéncia busca promover direitos no sentido legal, e
ndo afirmar uma deficiéncia no sentido médico, de modo que a terminologia pessoas com
deficiéncia busca trazer um cunho social inclusivo defendido na pesquisa.

Além disso, existe a funcdo dada por uma norma, que ¢ de grande valia quando uma
sociedade constantemente prioriza a exclusdo ao invés da inclusdo, historicamente refor¢ando
um estado de coisas inconstitucionais quando inexiste uma norma que determine o contrario.
Por fim, com a extensdo dessa terminologia, também se tem o acesso a justica € a promogao
de direitos pelo Poder Judiciario, ndo apenas de interesses individuais, mas de direitos

difusos, coletivos e individuais homogéneos. “As histdrias que os resistentes contam, as vidas

% Nesta oportunidade, esclarece-se que a autora acredita ser equivocado o uso da definigio da pessoa
diagnosticada com TEA como pessoa com deficiéncia mental ou pessoa com deficiéncia intelectual. A primeira
definicido ndo ¢ mais utilizada contemporaneamente, aderindo sua substituicdo para “transtorno”, € nao
“doenca”. Além disso, referir-se as pessoas diagnosticadas com TEA como pessoas com deficiéncia intelectual é
equivocada por esta nomenclatura definir sujeitos com limitacdes nas habilidades cognitivas, e € cedigo que nem
todas as pessoas com o transtorno em andlise possuem limitacdes de habilidades cognitivas.
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que eles vivem, a lei que eles criam nessa sorte de movimento podem forgar os juizes a
também enfrentar comprometimentos implicados em seu cargo e em sua lei” (COVER, 2016,
p. 268).

Em verdade, seria necessaria uma pesquisa para conseguir aprofundar a pluralidade
de razdes para se defender a defini¢do da pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia para
os efeitos legais. Essa previsdo foi uma grande conquista na luta dos direitos das pessoas com
deficiéncia e, ainda mais, na Democracia, tendo em vista que ¢ uma politica que buscou e
busca diminuir barreiras e diferengas e alcancar a igualdade, a acessibilidade e o incentivo a
uma politica antidiscriminatdria no Brasil.

Nao obstante, existem outros fatores a serem ponderados. A Lei Berenice Piana foi
publicada em 2012, e ¢ inevitavel a ligacdo do conceito legal com a realidade da area da
saude, a quem compete o diagndstico. Portanto, da mesma maneira que o DSM sofreu
alteragdes apos 2012, a CID também sofreu modificacdes e extensdes do referido transtorno
na sua edicdo em 2022, resultando na importancia do legislador atualizar a defini¢do juridica
das pessoas diagnosticadas com TEA, que atualmente representam definigdes mais abertas
que aquelas expressamente previstas no ano de 2012.

A partir do momento em que determinado assunto possui um significado e uma regra
a ser cumprida, torna-se o Direito ndo apenas um sistema a ser observado, mas o proprio
mundo no qual se vive. Esse universo normativo nasce, portanto, da tensdo entre a realidade
social e a visdo que se tem sobre determinado assunto, em um determinado instrumento. Por
essa razdo, Robert Cover (2016) defende a importancia de uma norma ser prudente e
democriética, tendo em vista que “o direito ¢ aquilo que autoriza determinadas transformagdes
violentas, com derramamento de sangue, a0 mesmo tempo em que autoriza outras reformas
somente a partir de consenso ¢ unanimidade” (COVER, 2016, p. 194).

“A criagdo de um significado juridico ocorre sempre através de um ambiente
essencialmente cultural” (COVER, 2016, p. 194). Habitar uma sociedade que funciona através
de normas significa que elas precisam ser cumpridas e que o sujeito precisa se adequar a elas,
independente de seus dogmas. Nesta senda, ndo basta existir uma norma que defina quem sao
pessoas com TEA e seus direitos, € necessario que essa previsao seja compativel com a
realidade e necessidade dessa sociedade.

No outro lado da moeda, inexistindo compatibilidade entre o discurso legal e a
realidade, o universo terminoldgico ndo teria fundamento de existir. Na Democracia,
principalmente, esse papel funcional ¢ indispensavel para a democratizagao do Ordenamento.

Se descumprido, contribui para 0 movimento pendular da desdemocratizagdo, que inclusive
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vem se consolidando no Brasil, em razdo de mudancas que abalam elementos centrais do
Estado de Direito e fragilizam o regime politico (AVRITZER, 2019).

A primeira parte da se¢do teve como objetivo especifico expor ao leitor a
terminologia do TEA para as ciéncias da satde e as ciéncias juridicas. Compreende-se que na
analise historica legislativa dos direitos das pessoas com deficiéncia, o Brasil esta dentre os
cinquenta principais paises que possuem legislacdo especifica, em nivel nacional e
internacional, movimento lentamente iniciado com a Constituicdo do Império, em 1824
(RIBEIRO, 2013).

Em uma revisdo de literatura, foi verificado que do ano de 1969 até 2020, o Brasil
possuia 47 (quarenta e sete) leis, resolugdes e decretos cujos objetos eram direitos das pessoas
com deficiéncia (REMEDIO, 2021). Quanto as normas direcionadas aos direitos das pessoas
diagnosticadas com TEA, existe uma evolugdo menor, como a lei n°. 13.370/2016, que reduz
a jornada de trabalho de servidores com filhos autistas.

E reconhecido, portanto, o avango (ndo autossuficiente, registre-se) na legislagio
protetiva dos direitos das pessoas diagnosticadas com TEA. A maior critica se concentra,
portanto, na inefetividade ou inexisténcia de politicas publicas que efetivam direitos, e
especificamente que considerem a interseccionalidade no seu planejamento, como sera
abordado na terceira secao.

Apesar de inexistir um Tratado Internacional cujo Brasil ¢ signatario que preveja
especificamente o diagndstico do TEA, a CIDPCD ¢ igualmente aplicavel, possuindo
inclusive status de emenda que privilegia sua aplicabilidade. Nao obstante, ¢ inevitavel ndo
imaginar uma realidade em que a mobilizacdo dos direitos humanos promova a especializa¢ao
de direitos de grupos vulnerabilizados por meio da cooperacdo internacional, com o fito de
maior atencdo, como Tratados Internacionais de direitos das pessoas diagnosticadas com
TEA. Esse argumento se aplica igualmente a critica dada a LBI, que apesar de representar
uma das principais normas protetivas dos direitos deste grupo, carece de uma previsdo
especializada de determinados transtornos e sindromes, que representam significativamente
grande parte da populagao.

Nao obstante a Lei n°. 12.764/2012, que inaugura a Politica Nacional de protecdo dos
direitos das pessoas diagnosticadas com TEA, ser um marco para os direitos da pessoa
diagnosticada com TEA, a mesma ja conta com mais de onze anos, 0 que requer sua
atualizagdo em conjunto com o universo cientifico e da propria realidade social. A norma ¢
importante, mas precisa traduzir o que essa sociedade precisa para funcionar, ¢ da mesma

maneira que a norma promove a inclusao social, também pode vir a excluir outros sujeitos, e ¢
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por essa razdo que cabe ao Direito normatizar inclusive terminologias que, em tesem nao
seriam de sua algada®’.

Alguns Estados, com o fito de fortalecer essa politica, também adotaram legislacdo
em seu territério, como a Lei do Estado do Parad n°. 9.061, de 21 de maio de 2020, que
instituiu a Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista — PEPTEA, repetindo alguns dispositivos previstos na Lei Berenice Piana e
acrescentando outros de redacdo inovadora, o que elucida a importancia da reparticdo de
competéncias e a busca pela justiga social por todos os Entes Federativos. De nada adiantaria
existir uma Politica Nacional se ndo ¢ incentivada em nivel regional e local.

Existir uma PEPTEA significa incentivar politicas direcionadas a esse grupo que
criam uma mudanca de realidade significativa, como a criagdo da Coordenagao do Estado do
Pard de politicas para o autismo — CEPA, vinculada a secretaria de satde publica, que
administra e propoe politicas direcionadas a este grupo; ou a propria carteira de identificagao
da pessoa com TEA, que possui varias campanhas para facilitar sua emissdo (SESPA, 2023).
Verifica-se, portanto, que a existéncia de uma normatividade que confirma a existéncia de
direitos e a obrigatoriedade de sua promocdo, no territorio Estadual, fomenta a importancia
dessas politicas.

As politicas publicas na PEPTEA sao direcionadas conforme o eixo especializado,
podendo ser uma politica do eixo da satde, da assisténcia social, da previdéncia social, da
educagao, da moradia ou do mercado de trabalho, por exemplo. Como a pesquisa empirica
proposta na se¢do seguinte busca delimitar um unico eixo, de uma unica espécie de politica
publica, escolheu-se o eixo do direito a saude, pelas razdes ja destacadas na introducdo. A
pesquisadora busca, portanto, contribuir com uma produ¢do académica dos direitos das
pessoas diagnosticadas com TEA, na area das ciéncias juridicas, a partir de um recorte
Estadual, com vistas a contribuir com uma pesquisa empirica que alcance dados sobre a
realidade juridica do direito ao diagnostico precoce das criangas diagnosticadas com TEA no

Estado do Para.

3.1.1 O papel da Politica Estadual de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do

Espectro Autista para a mobilizagdo do direito ao diagndstico precoce

* Em tese, visto que o Direito com tudo se conecta. A pesquisadora muito pensou a respeito de executar o
problema de pesquisa no decorrer de dois anos do curso de Mestrado em direitos humanos, uma vez que
enfrentaria inimeros desafios, principalmente lidar com fontes alheias a sua area de formacdo. Nao obstante, nao
se deve, e nem se consegue, pensar o Direito como uma fonte separada das demais. Além disso, ndo se deveria
descartar a possibilidade de contribuir para pesquisas académicas que busquem dimensionar a magnitude da
importancia do TEA, que ainda é pouco realizada e visibilizada nas ciéncias juridicas.
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O direito a saude ¢ um direito fundamental, individual, social e de 2* geragdo, o qual
requer uma atuacao prestacional do Estado para considerar garantido. Previsto no artigo 6° da
CF/1988, esse direito se relaciona diretamente com a vida e a dignidade humana, compondo
um minimo existencial intocavel, o que ndo se limita a literalidade da palavra, tendo em vista
que o minimo existencial da satde ¢ viver dignamente no sentido fisico, mental e biologico
(SANTOS, 2022).

A saude também compde o sistema da seguridade social, previsto também na
CF/1988, e garantida por meio de politicas publicas sociais e econdmicas, independente de
outros requisitos, como a situagdo econdmica da pessoa, a contribuicdo social ou a
nacionalidade, sendo, inclusive, garantido a alguns estrangeiros (BRASIL, 1988).

A Constituicdo Federal trouxe a chamada reparticdo de competéncias, com a
finalidade organizacional e maior alcance do interesse publico. Realizando a repartigdo de
competéncias entre os Entes Federativos, alcanga-se ndo apenas melhor especialidade na
execugdo das funcdes Estatais, mas facilita a organizagdo econdmico-financeira ofertada a
cada um deles e o cumprimento de suas obrigacdes, sejam estas privativas, exclusivas,
supletivas ou concorrentes, bem como legislativas ou administrativas. O principio da
predominancia dos interesses divide essas fungdes em quatro: as fungdes de interesse
nacional, cuja competéncia ¢ da Unido; o interesse regional, de competéncia dos Estados; o
interesse local, o qual compete aos municipios; € o interesse regional e local, competente
conjuntamente ao Distrito Federal (SANTOS, 2022).

Quando se aborda os direitos das pessoas com deficiéncia, pode-se pensar em uma
pluralidade de direitos. Dito isto, poderiam ser mencionados o direito a cidadania ou o direito
civil, cuja competéncia legislativa ¢ privativa da Unido; ou a responsabilidade por dano ao
meio ambiente ¢ ao consumidor, bem como o direito a educagdo, cultura, ensino,
desenvolvimento e inovagdo, como competéncia legislativa concorrente da Unido, Estados e
Distrito Federal.

Nao obstante, o artigo 23, inciso Il da CF/1988 traz como competéncia comum da
Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos municipios o cuidado com a saude e assisténcia
publica, da protecdo e garantia das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1988). O dispositivo ¢é
importante para registrar que o direito a saide ¢ competéncia comum de todos os Entes, os
quais possuem a responsabilidade de zelar por estes direitos em todas as esferas, alcancando
uma clausula aberta de protecdo e garantia das pessoas com deficiéncia. Poderia o leitor se

questionar a abrangéncia desse dispositivo, se versaria apenas sobre o direito a satde, em
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razdo da importancia do direito ao diagnostico precoce aqui defendido. No entanto, ao jurista
cabe a interpretacdo aberta do dispositivo, tendo em vista que esses atores necessitam da
protecdo e garantia a saude para fins de desenvolvimento, acesso a psicoterapia e a
medicalizagdo, todavia, seus direitos ndo se esgotam nisso.

O ECA também reconhece expressamente, em seu artigo 100, a responsabilidade
primaria e solidaria do Estado para efetivar direitos assegurados as criangas e adolescentes,
previstos tanto no ECA quanto na CF/1988, cuja obrigatoriedade ¢ das trés esferas, sem
prejuizo da coexisténcia de atendimentos municipais e apoio de entidades ndo governamentais
(BRASIL, 1990).

Apesar de ter aplicabilidade imediata, o direito a saude depende de normas
programaticas de eficacia limitada, ou seja, dependem de leis infraconstitucionais e de
politicas publicas. Por essa razdo, foram citados varios dispositivos e leis que garantem os
direitos das pessoas diagnosticadas com TEA, como a LBI e a Lei Berenice Piana; e até
mesmo internacional, tendo em vista que a CIDPCD prevé em seus artigos o dever dos
estados signatarios garantirem o direito a satde.

Além delas, também ¢ fundamental para a efetivacdo de direitos a legislagao
estadual, como se tem no Estado do Para, através da PEPTEA™, que ndo apenas prevé as
diretrizes da Politica Nacional, mas inclui outras previsdes de significativo avango regional. A
maioria das Politicas Estaduais de promocdo aos direitos das pessoas diagnosticadas com
TEA apenas reiteram a Politica Nacional, e por tal razdo nao conseguem avangar nas politicas
publicas.

No Para, a Politica Estadual, que foi votada por unanimidade de votos (ALEPA,
2020), ilustrou a preocupagdo dos poderes em nao executar uma politica de partidos politicos,
mas sim uma politica de Estado, que traga ao Norte a poténcia que se deve ter quando se
busca promover direitos de grupos vulnerabilizados. A votagdo se deu em plenario virtual, no
seio da pandemia da Covid-19, onde as incertezas eram maiores que as certezas cientificas.
Avassalada por mortes e falta de leitos, a sociedade viu na aprovacao da Lei a preocupacao do
Estado em buscar efetivar direitos, independente das intmeras preocupacdes que o ano
possuia. A vista disso, existem duas conclusdes: a preocupagdo com estes atores, mesmo

diante de uma pandemia de propor¢do jamais vista; e em contrapartida, o isolamento social e

3% Apesar da grande mobilizagdo por direitos das pessoas diagnosticadas com TEA, uma parte da sociedade se
questiona do avango da protecdo desses direitos, como se estes sujeitos fossem mais importantes que outros
grupos, com outros transtornos ou outras defici€ncias. Nao obstante, é pela propria auséncia de normatividade
especifica e de politicas direcionadas que nao existem leis que garantem uma pluralidade de direitos e de plurais
diagnosticos. E pela propria subjetividade, incerteza e historicidade do TEA que ¢ um grande avango prever uma
Politica Estadual e 6rgaos especializados para promover a igualdade material.
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demais medidas tomadas no decorrer daquela época acabaram por comprometer a efetividade
de normas ali presentes, tendo em vista que apesar de promulgada em 21 de maio de 2020, a
pandemia da Covid-19 paralisou a possibilidade de executar as diretrizes ali presentes.

Nesta oportunidade, exemplifica ao leitor algumas das previsdoes da PEPTEA que
ndo sdo reconhecidas na Politica Nacional e que demonstram o comprometimento do Estado
do Para com a causa. De imediato, ressalta-se que a PEPTEA criou um 6rgio responsavel e
especializado com o cumprimento de suas diretrizes, que ¢ a Coordenacdo Estadual de
Politicas para o Autismo — CEPA. A existéncia de um orgdo especializado ¢ crucial ndo
apenas para especializar o atendimento ou compreender a realidade em que determinado
grupo se insere, mas para que exista sempre um avango, € nao um retrocesso, na efetivagao de
seus direitos (PARA, 2020).

Dentre as previsdes, também foi reconhecida a destinagdo de um orgamento
especifico para politicas publicas para pessoas diagnosticadas com TEA no Plano Plurianual.
Logo, quando se fala em direito social a saude, a primeira justificativa que se da para sua
ineficacia € a reserva do possivel, desacreditando os cidaddaos de que nada poderiam ter em
razdo da falta de recursos: se ndo ha recursos, ndo ha direitos. Nao obstante, a falta do acesso
a saude ou a sua disponibilizagdo precéria, por si sO, seria suficiente para violar a dignidade
do cidaddo, e esse ndo fazer Estatal cada dia ¢ mais recorrente quando ndo se tem uma
reparticdo de competéncias e cooperacao entre os gestores. Em verdade, vive-se uma aporia
entre a o direito a saude e a reserva do possivel, e sofre as consequéncias dela a propria
sociedade civil.

Quando se falam nas diretrizes da PEPTEA, a coordenadora da CEPA, Nayara
Barbalho, afirma que “todas as demandas giram em torno da falta de capacita¢ao” (ESCOLA
DE GOVERNANCA PUBLICA DO ESTADO DO PARA, 2021, online). A diretriz que
incentiva a formacao e capacitacdo no atendimento a pessoa com TEA, cujo publico alvo nao
se restringe aos servidores publicos e profissionais da area da satde, incluindo familiares e a
propria sociedade, demonstra o comprometimento com a inclusdo social, direito que deve ser
promovido por todos. Outra diretriz de grande valia diz respeito ao estimulo as pesquisas,
com prioridade em estudos que dimensionem a magnitude do TEA, a qual estd diretamente

relacionada com a justificativa desta pesquisa®'.

3! Como esclarecido na introdugdo da dissertacdo, a pesquisadora busca contribuir com a produgdo de uma
pesquisa para além da academia. A proposta do problema de pesquisa se deu pelas inquietagdes enfrentadas pela
discente ao buscar dados e informag¢des do TEA na comarca em que reside. Além disso, a frustracdo foi
fomentada pela rasa quantidade de pesquisas no Direito acerca dos direitos das pessoas diagnosticadas com
TEA. Dentre os poucos artigos cientificos e obras, foi utilizada a obra de José Antonio Remédio, pos-doutor em
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A PEPTEA cria, também, um CETEA, justificada pela urgéncia em centralizar o
atendimento especializado e pensar em um modelo de atendimento que pudesse alcangar os
144 (cento e quarenta e quatro) municipios. No dia 3 de outubro de 2023, o CETEA foi
inaugurado pelo Governo do Estado do Par4, contando com o primeiro laboratério de
formacao profissional em praticas com evidéncias cientificas para o autismo do Brasil. O
atendimento também ¢ realizado em Nucleos de atendimento ao TEA — NATEA, que foram
inaugurados em comarcas como Castanhal, Belém e Ananindeua (LIRA, 2023). Essas
conquistas para a regido Norte ndo apenas possuem representatividade para os direitos das
pessoas com deficiéncia, mas para o proprio Estado do Para.

Quando o tema ¢ o direito a satide de pessoas diagnosticadas com TEA, existem duas
principais redes de atendimento: a rede de atendimento psicossocial, que se da através do
Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social — CREAS e do Centro de
Referéncia de Assisténcia Social — CRAS; e a rede de reabilitagdo. No entanto, nada impede
que coexistam centros de atendimento municipais, tendo em vista a responsabilidade
compartilhada entre todos os Entes Federativos. Como exemplo, os recursos financeiros
direcionados para a atengdo primdria sao fornecidos aos municipios, cabendo a estes
promover o direito a saide da atengdo primaria, como o diagnostico precoce (ESCOLA DE
GOVERNANCA PUBLICA DO ESTADO DO PARA, 2021).

Em uma analise regional entre o Estado do Pard e a capital Belém, interpreta-se que a
maior mobilizagdo de politicas publicas para o autismo se dd em sede Estadual, e ndo
municipal®. N3o obstante, o Estado do Para possui a segunda maior area territorial no Brasil,
e cabe aos seus 144 (cento e quarenta e quatro) municipios contribuir com a mobiliza¢do de
direitos. Além disso, existem varios protocolos de rastreio que ndo se limitam, por exemplo,

as especialidades de Pediatria e Neurologia, o que facilita o atendimento em unidades basicas

Direito e Promotor de Justica de S3o Paulo aposentado que possui pesquisas direcionadas aos direitos das
pessoas com deficiéncia. Em seu livro, o autor expde questdes controvertidas que envolvem a pessoa com
autismo, a busca de instrumentos juridicos que visam a sua compreensdo, a educacdo, a inclusdo social e a
“cura” (REMEDIO, 2021, p. 31), bem como o uso de termos como “anomalias fisicas ou mentais”, “portador de
deficiéncia” e “deformagdes” (REMEDIO, 2021, p. 33). No entanto, apesar de grande apreco pela obra do autor,
registra-se a oposi¢cdo em determinados contetidos ali defendidos, o que inclui o repudio a cura do TEA, motivo
pelo qual a pesquisadora busca contribuir com uma dissertagdo de Mestrado em Direitos Humanos que possa vir
a explorar novos horizontes na area e produgdo académica do Direito e, principalmente, no Estado do Para.

32 Nio se buscou realizar uma pesquisa empirica e analise de dados entre 0 Governo do Estado do Pard e um de
seus 144 (cento e quarenta e quatro) municipios, seja pela amplitude de tal proposta ou pela propria falta de
conexdo com o problema de pesquisa proposto. A afirmativa de que os incentivos para politicas publicas se da,
em maior parte pelo Governo do Estado, ¢ baseada na pesquisa da plataforma digital Google e nos sitios
eletronicos Agéncia Para e Agéncia Belém, por meio de pesquisas das palavras-chave “autismo” e “Transtorno
do Espectro Autista”, com o filtro de periodo 2023-2020. Atestou-se que a maior parte de publicagdes
relacionadas as politicas publicas no Municipio de Belém, capital do Estado do Para, se d4 no eixo da educagdo,
e ndo da saude, este ultimo sendo promovido em maior quantitativo pelo Estado do Para (AGENCIA BELEM,
2024; AGENCIA PARA, 2024).
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de saude nos municipios mais distantes da capital, tendo em vista que nem sempre existe a
disponibilizagdo de profissionais especializados em todos os municipios e diariamente.

Se todos os municipios paraenses incentivassem e efetivassem a atencdo primaria
direcionada ao diagnostico precoce do TEA, ndo apenas se alcancariam mais sujeitos
interessados; ndo apenas se teria a intervencdo precoce; ndo apenas se cumpriria a
competéncia constitucional; mas, principalmente, ter-se-ia maior percep¢ao do quantitativo de
sujeitos diagnosticados e a consequente possibilidade de propor politicas interseccionais que
alcancem o maior numero de pessoas, independente de fatores que, em tese, poderiam vir a
contribuir para o retardamento do acesso a saude, como a desigualdade econdémica e a
desigualdade no acesso a informagao.

Pela extensdo e quantidade de politicas publicas de satde, optou a discente em
nortear o problema de pesquisa para o direito ao diagndstico precoce, sendo este inserido na
saude, mas que ndo se limitando a tal. A decisdo pela escolha se deu pela efetividade de
direitos que ¢ alcancada quando se alcanca o diagnostico, ainda que ndo conclusivo,
garantindo o acesso de direitos das pessoas com deficiéncia, razdo pela qual se acredita na
magnitude das consequéncias de quando esse direito ¢ garantido.

O Brasil tem o Sistema de Saude como modelo na Democracia, em razdo da sua
amplitude, quantidade de investimentos estatais que possui e, em razdo disso, o direito ao
diagnostico precoce foi cada vez mais defendido pela ciéncia, ndo apenas como acesso de
direitos daqueles que alcancam o diagndstico, mas como resultado alcangado quando a
intervengao ¢ precoce e quando ¢ tardia. De inicio, deve-se rememorar que o TEA em idades
diferentes possui demandas diferentes, como as demandas na infancia e o desenvolvimento, o
cyberbullying na adolescéncia e a inclusdo do adulto no mercado de trabalho, por exemplo.
Apesar de o diagnostico ser um direito precoce e tardio, as politicas precisam ponderar a
pluralidade de marcadores de desigualdades enfrentados pelos sujeitos.

O ECA reconhece o direito a prote¢do da vida e da saide mediante politicas que
permitam o desenvolvimento em condi¢des dignas de existéncia, por meio do SUS. Em seu
artigo 14, prevé a obrigatoriedade de protocolos e instrumentos que detectem, em
acompanhamento pediatrico, o risco para o desenvolvimento psiquico da crianga. O
dispositivo enuncia o atendimento especializado e imediato, justificado pela necessidade de
uma intervencao precoce ainda na primeira fase da vida humana, partindo da premissa de que
os beneficios que se alcancam com a prevengao sao mais significativos.

O papel da intervengdo precoce na infancia se da nao apenas em relagdo ao TEA,

restando importante na completude da primeira infincia, como o exame de triagem neonatal
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bioldgica, que diagnostica ainda nos primeiros dias da vida humana, que acaso investigada em
outra fase, como na adolescéncia ou vida adulta, ndo alcancaria 0 mesmo resultado como
alcangado na fase inicial da vida humana.

Na infancia, o TEA apresenta caracteristicas significativas no desenvolvimento entre
os doze e trinta e seis meses, 0 que potencializa a importdncia de um diagndstico nos
primeiros anos de vida, periodo no qual hd maior organiza¢do neural no ser humano
(GIRIANELLI; TOMAZELLI; SILVA; FERNANDES, 2023). Tal diagnostico do TEA em
criangas ¢ feito por meio clinico e multidisciplinar, através de historicos genéticos, entrevistas
com os cuidadores e testes de avaliagdo. Existem trés etapas iniciais do diagndstico precoce,
segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2019): a analise do historico de desenvolvimento
infantil; a observacao comportamental da crianga; e a observagdo comportamental com o uso
e aplicacdo de medidas de avaliagdes.

A singularidade entre a intervengdo proposta e o caso concreto ¢ indispensavel,
especialmente até os trés anos de idade, fase em que a neurociéncia considera o
neurodesenvolvimento altamente maledvel e construtivo. O direito a satde, portanto, ndo se
esgota apenas no diagnostico precoce e na intervengdo precoce, ilustrando maior amplitude e
maiores consequéncias quando ndo priorizados na infancia (BRITO, 2018).

Garantido o direito ao diagnostico precoce, garante-se o célere acompanhamento
multidisciplinar, como intervencao terapéutica e at¢ mesmo medicamentosa, 0 que aumentam
as chances da crianca se desenvolver de acordo com a faixa etdria em que se encontra. Com a
deteccao de sinais indicadores do transtorno, ¢ obrigacdo do profissional de satde o
planejamento singular do caso para garantir o direito a saide. O diagndstico, portanto, ndo se
esgota em um laudo com CID ou DSM, mas prioriza um cuidado qualificado com a crianga,
com os familiares ¢ com a rede de profissionais que em conjunto efetivardo direitos
(MAGALHAES, 2020).

O diagnostico, portanto, transcende o direito a satide prestacional do Estado. Existe
uma pluralidade de atitudes sociais que contribuem para a promocao desse direito de maneira
secundaria, como o direito a educacao e a inclusao social com criancas da mesma faixa etaria.
Os professores sdo importantes agentes de apoio para identificar comportamentos que talvez,
em determinadas realidades, ndo s3o interpretados. A escola ndo tem apenas o papel da
educagdo e da transmissdo de conhecimentos, contribuindo também para a inclusdo, para o
diagnostico e até mesmo para a intervencgao.

Apesar de se falar que o incentivo ao diagnostico precoce deve ser prioritariamente

na atenc¢do primadria, o diagndstico tardio também ¢ uma realidade, seja pela falta de adesao de
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profissionais aos protocolos de avaliagdo ou pela falta de informacdo. Grande parte dos
diagnosticos ocorre de maneira tardia pela inseguranca dos profissionais em encaminhar a
outros profissionais e diagnosticar conjuntamente com outras areas de especialidade. Nao
obstante, o diagndstico tardio também merece atengao especializada. Especialmente quando
se fala no TEA, inexiste um Unico caminho a ser seguido, cabendo a ciéncia visibilizar, e nao
invisibilizar estes atores.

Em 2015, a LBI trouxe expressamente como diretrizes do processo de habilitacao e
reabilitacdo da pessoa com deficiéncia o diagndstico e intervengdo precoces. Apesar do
incentivo de instrumentos prévios de acompanhamento, a lei usou o privilégio da
normatividade para vincular a sociedade e os profissionais da area em promover o direito a
inclusdo social no direito a saide, de maneira que a habilitacdo e reabilitagdio buscam
desenvolver aptiddoes que contribuam para a autonomia da pessoa com deficiéncia, sendo os
artigos 14 e 15 da LBI verdadeiros instrumentos emancipadores da pessoa com deficiéncia,
expostos na primeira secao da pesquisa. Além deles, o artigo 18 assegura que o atendimento
de profissionais da area da saude contemple aspectos relacionados aos direitos e
especificidades da pessoa com deficiéncia, incluindo temas como a dignidade humana e a
autonomia (BRASIL, 2015).

Existem outros dispositivos que promovem o direito & saide na LBI, inclusive o
reconhecimento que as diretrizes devem ser também cumpridas pelas instituicdes privadas.
Mais importante que isso, a redacao reconhece a necessidade de servigos intersetoriais, nos
diferentes niveis de complexidade; o diagnéstico e intervengdo precoces, realizados por
equipe multidisciplinar, ¢ ndo apenas em uma Unica consulta de um Unico profissional de
saude; e, ndo menos importante, a capacitacdo dos profissionais para que ndo apenas
fornecam um diagndstico precoce, mas que o mesmo seja dotado de certeza cientifica
(BRASIL, 2015).

A Lei Berenice Piana, em seu artigo 3°, inciso 111, alinea “a”, e a PEPTEA do Estado
do Para, no artigo 3°, inciso III, alinea “a”, reconhecem como direito da pessoa com TEA o
diagnostico precoce, ainda que nao definitivo. Além desse direito, as duas leis reconhecem
também o direito as informacdes que auxiliem no diagnostico e tratamento e a atengao
integral as necessidades de satde, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e o acesso a medicalizacao (BRASIL, 2012; PARA, 2020).

Quando se cria uma norma, existem duas consequéncias que esta pode causar como
efeitos de sua aplicabilidade: a inclusio e a exclusdo. E cedico que, a depender das

peculiaridades do caso, uma norma inclusiva pode ser ao mesmo tempo exclusiva para outra
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pessoa. No entanto, reconhecer o direito ao diagnostico precoce do TEA, ainda que ndo
definitivo, permite que o sujeito tenha garantido, ainda que temporariamente, os direitos a ele,
em tese, devidos. Uma crianca em desenvolvimento, aos dois anos de idade, fase em que
aprende a andar e a falar, caso possua o acompanhamento de uma equipe multidisciplinar que
aplique protocolos que busquem um diagnostico, possuird incentivos para alcangar seus
potenciais, de maneira igualitaria as outras criangas da mesma faixa etaria, onde um possivel
diagnostico de transtorno nao seja apto a afastar o seu desenvolvimento sensorial, fisico,
psicolégico e social. Negligenciar um diagnostico na infancia ¢ limitar a evolugdo do
tratamento, comprometendo de forma severa sua condi¢do nas fases seguintes da vida
humana.

E dever do Poder Plblico incluir e se adaptar a realidade social, e ndo impor uma
norma que ndo condiz com a realidade social, com maiores dificuldades e barreiras além das
jé existentes. A Lei Berenice Piana, a PEPTEA, a LBI e o ECA expressamente reconhecerem
o direito ao diagnostico precoce permite a criagdo de uma realidade que priorize o direito a
saude, o desenvolvimento humano e a intervengao precocemente, com o fito de tentar nao
potencializar as desigualdades que sdo e serdo enfrentadas. O diagndstico representa um
direito incontestavel, ¢ ao mesmo tempo pouco visibilizado. Possuir legislacdes que
reconhecam o diagndstico como regra, e ndo exce¢do, muda ndo apenas a realidade deste
grupo, mas da forma de ver e viver em sociedade.

A necessidade de uma legislagcdo se deu em razdo das ciéncias da saude reconhecer,
em praticas baseadas em evidéncias, que quanto mais cedo identificado o transtorno, maior a
possibilidade de incentivar o desenvolvimento infantil para que as habilidades fossem
alcangadas, sejam elas cognitivas, como a linguagem verbal; sociocognitivas, como o
incentivo a inclusdo social com outras criangas; ou comportamentais, como a autonomia
(GIRIANELLI; TOMAZELLI; SILVA; FERNANDES, 2023). O diagnostico contribui,
portanto, ndo apenas para a experiéncia clinica do individuo, mas contribui para a coleta de
dados cientificos no Brasil.

Importante ¢ reconhecer o percurso juridico, historico, social e cultural que a
mobilizagao pelos direitos de pessoas com deficiéncia construiu, mesmo que ainda se vivencie
incertezas cientificas e juridicas sobre a terminologia do transtorno e seus efeitos. Como
pesquisadora das ciéncias juridicas, ndo se busca apenas atestar a efetividade do direito a
saude no Estado do Para, mas reconhecer também que um diagndstico precoce e eficaz produz
intervengdo apropriada as necessidades do desenvolvimento em igualdade de condigdes,

contribuindo, consequentemente, para o aprimoramento da inclusdo social.
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A segunda secdo possibilitou a andlise do estado da arte da terminologia do TEA
para as ciéncias da saude e para as ciéncias juridicas, com a finalidade de esclarecer a
diferenca entre elas e a importancia dos Entes Federativos contribuirem com o avango da
igualdade e da inclusao social, como o Estado do Para e a Politica Estadual de Protecao dos
Direitos da Pessoa com TEA, que adveio ap6s a Lei Berenice Piana e no seio da pandemia do
coronavirus, em 2020.

Dentre as mudancas nas ciéncias da saude, pode-se apontar que o “disturbio” evoluiu
de uma definicdo como doenga para ser considerado uma sindrome; afastou os tratamentos
antipsicoticos para adotar uma abordagem pedagdgica; e deixou de ser considerado um
quadro raro, justificado pelos ultimos dados. Além disso, uma das hipdteses confirmadas
nessa pesquisa ¢ a auséncia de numeros oficiais de pesquisas epistemoldgicas sobre o
quantitativo de pessoas diagnosticadas com TEA no Brasil.

A Lei n° 13.861, de 18 de julho de 2019, determina a inclusdo das especificidades
inerentes a0 TEA nos censos demograficos a partir do ano de 2019. Apesar do teor, o
conteudo foi objeto de questionario apenas no censo do IBGE em 2022, o qual questiona se a
pessoa ja foi diagnosticada com autismo por algum profissional de saude, refor¢ando a
hipdtese de que a coleta de dados que envolvem o diagnostico do TEA € pouco incentivado e
executado no Brasil.

Como exemplar de coleta de dados especializados, os Estados Unidos da América,
por meio do Center for Disease Control and Prevent (CDC), verificou que a incidéncia de
TEA vem aumentando: no ano de 2014, a incidéncia foi de 1 (um) caso entre 59 (cinquenta e
nove) criangas, com predominio no sexo masculino; e em 2021, estimou-se que 1 (uma) em
cada 160 (cento e sessenta) criancas foram diagnosticadas com TEA e que a incidéncia do
transtorno vem aumentando em nivel global (PAIVA, 2021). Pela demora da inclusao de
questionarios sobre o tema no censo demografico e pelo raso incentivo da coleta de dados
municipais e Estaduais, o Brasil ndo possui um nimero especifico para dimensionar o
quantitativo de diagnosticos até hoje realizados, conclusivos ou ndo conclusivos.

A gestora da CEPA, Nayara Barbalho, aponta como principais desafios das politicas
publicas no Estado do Pard a auséncia de dados, a extensdo de sua area territorial ¢ a
dificuldade em promover atencdo especializada e igualitaria em todos os 144 (cento e
quarenta e quatro) municipios. Além disso, a gestora acredita que a complexidade do TEA
acaba por comprometer a divisdo dos atendimentos entre a atengdo psicossocial e a
reabilitagdo, gerando a desconexdo no protocolo de acompanhamento interdisciplinar, de

modo a carecer de incentivos de praticas baseadas em evidéncias de forma coletiva,
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conjuntamente na rede de atendimento psicossocial e na rede de reabilitacio, com
profissionais das diversas 4reas de especialidade (ESCOLA DE GOVERNANCA PUBLICA
DO ESTADO DO PARA, 2021).

Diante da dificuldade em magnificar a situacdo em que o direito ao diagnostico
precoce do TEA na infancia é garantido, parte-se para a ultima se¢do dessa dissertagdo, a qual
busca ndo apenas executar uma pesquisa bibliografica, mas soma a esta a pesquisa empirica,
que pretende contribuir para a produg¢do de dados relacionados aos direitos das criangas
diagnosticadas com o TEA no Estado do Para.

Romper esteredtipos de incapacidade e inferioridade, seja da crianga ou da pessoa
com deficiéncia, ¢ olhar para a pessoa além de um diagnéstico. Por mais que a lei proporcione
ferramentas aptas a diminuir a desigualdade, dela também decorrem maleficios, perpetrados
em grande parte pela sociedade civil. O fato de pertencer a um grupo que ja enfrenta
discriminacdes ndo diminui a estigmatizacdo social, ao revés. O papel das politicas publicas
locais aptas a garantir o direito ao diagnostico precoce ¢ analisar a realidade social através de
uma interpretagdao interseccional, por meio das vastas desigualdades enfrentadas, como a
classe, o género e a faixa etaria como verdadeiras ferramentas de inclusdao, o que reforca a

premissa de que o direito ao diagnostico precoce representa algo além de um direito a satde.
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4 O DIREITO AO DIAGNOSTICO PRECOCE DO AUTISMO NO ESTADO DO
PARA: A (IN)VISIBILIDADE DOS GRUPOS VULNERABILIZADOS NAS
POLITICAS PUBLICAS

As se¢des anteriores buscaram expor os dois principais marcadores de desigualdade
enfrentados no problema de pesquisa, que representam a faixa etaria e o diagndstico. A tltima
se¢do se inicia com a proposta de uma andlise interseccional e regional, de maneira a
considerar essas desigualdades, conjuntamente, ¢ examinar se as politicas publicas no Estado
do Para efetivam o direito ao diagndstico precoce do TEA em criangas, considerando a
interseccionalidade em seus desenhos™.

Para tanto, existem dois conceitos a serem inicialmente abordados: de politicas
publicas e de interseccionalidade. Como o objetivo especifico da se¢dao ndo € esgotar estes
temas, o que seria inexecutdvel, a pesquisadora busca expor, de maneira sistematizada e
sucinta, a importancia de suas coexisténcias. Esclarece, também, que para abordar tais temas,
serdo utilizadas prioritariamente escritoras mulheres®*.

Em seguida, inaugura-se a pesquisa empirica que busca analisar, por meio do
percurso metodoldgico, coleta e andlise de dados, se um direito fundamental, de um grupo
duplamente vulnerabilizado, ¢ visibilisado na regido Amazonica. A execugdo da pesquisa ¢é
pertinente pela visibilidade que o Estado do Par4 tem em sede nacional, o qual compde a lista

dos principais Entes que promovem direitos das pessoas diagnosticadas com TEA.

3 Existe uma grande quantidade de pesquisas realizadas nas ciéncias juridicas que acabam por utilizar o termo
“efetividade” de forma ampla e desproporcional, como se todos os debates sobre direitos humanos e/ou
fundamentais girassem em todo da sua eficiéncia ou deficiéncia. Por essa razdo, a pesquisadora tentou utilizar
outros termos sindnimos para responder ao problema de pesquisa. No entanto, substitui-lo poderia vir a
comprometer a real propor¢do que se busca alcancar com a dissertacdo, que vai além de uma pesquisa
bibliografica, a qual também busca coletar e analisar dados da realidade juridica de determinado grupo.

3 Apos a leitura das secdes anteriores, relembra-se que existem pontos defendidos até entdio nesta pesquisa: a
superagdo de paradigmas que incapacitam, de modo absoluto, a crianga como sujeito de direitos, e a exclusdo e
discriminagdo da pessoa diagnosticada com TEA, propondo uma realidade mais inclusiva e emancipatoria, de
maneira que o direito ao diagnostico precoce fosse o caminho para se alcangar a inclusdo e outros direitos das
pessoas com deficiéncia. Essas premissas sdo convergentes e compativeis com as teorias feministas, que buscam
outras visdes de mundo que sejam capazes de lidar com a exclusdo e suas crises, tendo como principal
fundamento as experiéncias sociais. Por essa razdo, a teoria defendida para analisar a pesquisa empirica realizada
tem como um de seus métodos o método feminista, que busca trazer para a centralidade da pesquisa a defesa de
direitos de grupos que buscam a emancipagdo e o reconhecimento, buscando superar questdes como o
patriarcado, o adultocentrismo e o binarismo (SOUZA; SILVA; YOSANO, 2019). Além disso, outro ponto
decisivo para essa escolha foi pelo segundo conceito abordado na secdo, que ¢ a interseccionalidade. Por todos
esses motivos, optou-se por executar todos os incentivos do grupo de pesquisa “Mulheres pela Democracia”,
advindo da Universidade Federal do Parda, para produzir uma pesquisa que utilize escritoras mulheres. No
entanto, esclarece-se que serdo secundariamente utilizados escritores homens.
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A Constituicdo Federal de 1988 reestabeleceu a Democracia® no Brasil,
impulsionada pela promessa de ampliagdo baseada em um novo paradigma de organizagdo
social. Dentre os alicerces para alcangar a efetividade desse modelo, existem as politicas
publicas, que representam diretrizes e principios norteadores da atuagdo do Poder Publico
que, por meio do didlogo com a sociedade civil, trabalham para reconstruir uma realidade
(CARVALHO, 2021). Sao, portanto, indispensaveis para a supressdo ou, sejamos mais
realistas, para a tentativa de minimizacéo, da desigualdade social®®.

Layla Carvalho (2021) também utiliza de exemplos para alcangar a magnitude do
que seriam politicas publicas no Brasil, citando desde o registro civil, os programas do SUS, a
iluminagdo publica, a seguranca publica e até¢ mesmo a disponibilizagdo de acesso a internet,
buscando através desse exemplo que o leitor compreenda que as politicas publicas ndo se
esgotam nas politicas sociais de assisténcia social, de educacdo e de saude; ou que ndo se
esgotam apenas em legislagdes; mas que a propria reserva de orcamento publico direcionado
aos direitos de grupos subalternizados ¢ uma politica publica.

Relacionando a definicao de politicas publicas com os marcadores de desigualdade
da pesquisa, existem varias politicas que podem ser relembradas ao leitor: a LBI, o ECA e a
PEPTEA. Além das legislacdes, pode-se mencionar a Carteira de Identificagdo da Pessoa com
TEA — CIPTEA, servigos direcionados para primeira infancia e até mesmo programas e agdes
municipais e estaduais que realizam mutirdes de atendimento que visa garantir orientacdo e
conscientiza¢do da sociedade civil e a promogao do diagnostico precoce do TEA.

Quando se fala em politicas publicas, busca-se também desconstruir a crenca
limitante de que politicas publicas se ddo apenas por reformas e criagdes legislativas, uma vez
que existe uma pluralidade de politicas que podem ser igualmente eficazes no alcance da
igualdade, ndo necessariamente precisando do Estado para tanto, como, por exemplo, a luta
social dos familiares das criangas com deficiéncia (GRANDIDIER, 2023).

Os interesses que coexistem na sociedade serdo sempre multiplos, e todos igualmente
relevantes e justificaveis: idosos priorizam o acesso a saude; as criangas demandam o direito a
educagdo; e, de alguma maneira, essas demandas podem se aproximar mais da realidade de

apenas uma parte da populagdo. Por essa razdo, quando se correlaciona conceitos como

* Esclarece que no decorrer da escrita, a autora optou por utilizar a letra maiuscula na palavra “Democracia”,
justificada pela abordagem substancial e inclusiva que se busca analisar o problema de pesquisa. Adotar tal
regime politico implica ndo apenas na vontade da maioria, mas sobretudo o respeito as minorias componentes
dessa sociedade.

36 Aborda-se, nesta se¢do, a Democracia em sua abordagem substancial, no sentido de um regime que promove o
bem estar social, cujo foco ¢ o resultado que politicas sociais e redistribuicdes alcancam. Ou seja, ndo sera
aprofundada a Democracia em sua abordagem processual, que se identifica nas instituicdes politicas e seus
representantes.
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politicas publicas e interseccionalidade, ¢ imperioso pensar na desigualdade material e
formal®’ que tais grupos possuem.

Pensemos em tais conceitos através dos direitos das pessoas com deficiéncia em
sentido amplo. No decorrer deste trabalho, inimeras legislagdes que asseguram tais direitos
foram mencionadas. Seriam essas suficientes para afirmar que se alcanca uma igualdade
formal com o restante da sociedade? Teria a LBI sanado todas as necessidades que a inclusao
social e a acessibilidade demandam? Mais profundo que tais indagagdes, essa tentativa de
alcancar a igualdade formal consubstanciaria a igualdade material? A temaética ¢ bastante
sensivel e demandaria tempo e espago para expor as razdes de tal interpretagdo. No entanto,
através da pesquisa bibliografica e documental executada, nota-se um grande avango na
mobilizagao por direitos, que ndo necessariamente levam a realidade social a igualdade formal
e material, mas que ndo devem ser desconsideradas quando o tema ¢ direitos humanos e
fundamentais de grupos vulnerabilizados.

Nesse sentido, ao propor politicas, cabe ao representante politico ndo se limitar ao
prisma da maioria, seja no sentido quantitativo ou socioldgico. Cabe, principalmente, uma
visibilidade maior ao atendimento de grupos minoritarios, que comumente sao esquecidos nas
proposituras justamente por serem vistos de maneira secundaria, seja pelo baixo niimero de
componentes ou pela propria discriminacdo que sofrem, “devendo agir promovendo a
igualdade daqueles que se encontram alijados do processo politico e marginalizados
socialmente em razao de preconceitos encravados na cultura social dominante” (SANTOS,
2022, p. 506).

A desigualdade pode ser de recursos, de oportunidades, vital e existencial, que ndo
necessariamente estardo presentes conjuntamente na mesma realidade de todos os sujeitos. No
entanto, quando se estende as pessoas diagnosticadas com TEA os direitos das pessoas com
deficiéncia, tem-se uma grande e importante politica publica que diminui consideravelmente,

mas ndo extingue, a desigualdade existencial, que ¢ na qual a diferenca ¢ alocada na

7 A mencdo a igualdade formal e material é imperiosa em pesquisas sobre direitos de grupos vulnerabilizados.
Relembra-se ao leitor a diferenca desses conceitos, nos quais a igualdade formal impde um mandamento
deontolégico a todos vinculantes, ¢ a igualdade material reconhece as situagdes reais desses sujeitos, que
diariamente sofrem atos discriminatorios, preconceituosos e de exclusdo (SANTOS, 2022). Ao abordar a
previsdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, interpreta-se que a remogdo das barreiras s6 pode ser
alcangada quando a realidade social equiparar-se a igualdade formal e material. A manuteng@o desses obstaculos
por décadas e séculos, que evoluiram de uma “aberra¢do” para um impedimento de longo prazo, registra que
culturalmente, a sociedade requer leis para executar o0 minimo e o dbvio. Diante disso, a pesquisadora acredita
que o caminho para a igualdade material se d4, ndo integralmente, mas ao menos parcialmente, através da
igualdade formal. Nao se acredita que tais igualdades sejam sempre dependentes e sempre coexistentes. No
entanto, com a atual conjuntura, ndo se imagina uma maneira de diminuir a desigualdade sem avancar na
prote¢do normativa.
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autonomia, na dignidade, na liberdade e no desenvolvimento, comumente caracterizada nas
questdes de sexo e gé€nero ou, como no caso em andlise, na realidade das pessoas com
deficiéncia (THERBORN, 2013).

Existem varias razdes para se acreditar na promog¢ao da igualdade material com a
previsdo dessa norma. Por exemplo, a pessoa diagnosticada com TEA, por ser considerada
como pessoa com deficiéncia para os efeitos legais, tem o direito ao atendimento prioritario; o
cadastro Unico para programas sociais do Governo Federal; a reserva de percentual de cargos
e empregos publicos e privados; o acesso as vagas na graduacdo e poés-graduacdo de
Universidades, que preveem cotas especificas para este grupo; e, uma politica exclusiva das
pessoas diagnosticadas com TEA ¢ a CIPTEA, prevista inclusive na legislacdo do Estado do
Pard e constantemente incentivada por programas municipais e Estaduais (SESPA, 2024;
BELEM, 2020)*.

Nao se acredita em uma hierarquizagdo de direitos ou de sujeitos. No entanto, ¢ papel
do Estado buscar promover a igualdade material, isto ¢, incentivar uma politica em que a
propria sociedade tenha o papel de executa-la, como se da com a inclusdo social. A busca pela
diminui¢do da desigualdade de grupos subalternizados também ¢ uma das diretrizes a serem
observadas nas propostas de politicas publicas, visto que “somente se e quando as pautas
puderem contemplar também as outras visdes de mundo, que ndo somente aquelas que
prevaleceram no ambiente homogeinizador das estruturas patriarcais, teremos a chance de
consolidar uma resposta afirmativa” (PETER DA SOLIVA; GOMIDE, 2018, p. 24).

A esse panorama, acrescentam-se ndo apenas as distingdes produzidas socialmente,
mas também o Estado como agente produtor de desigualdades. Da mesma maneira que as
politicas publicas podem ser propostas no intuito de incentivar a igualdade, por meio, por
exemplo, da Lei n°. 14.623, de 19 de julho de 2023, que prevé o atendimento prioritario das
pessoas diagnosticadas com TEA; as politicas publicas podem vir a incentivar a desigualdade,
como a Politica Nacional de Educagdo Especial, advinda do decreto n°. 10.502, de 30 de
setembro de 2020, que incentivava a exclusdo de alunos com deficiéncia das salas de aula.

No decorrer da dissertagdo, utilizaram-se termos como “democratizacao” e
“desdemocratiza¢do” para caracterizar a pluralidade de vivéncias sociais que impactam na

realidade juridica que determinado grupo se insere. Nesse contexto, o Brasil enfrenta crises

3 0 acesso a esses direitos ndo sdo considerados beneficios ou privilégios. A maior parte desses direitos ¢
garantido a todos, como sujeitos de direitos, alguns até mesmo extensivos aos estrangeiros no territdrio
brasileiro. A necessidade de se registrar em leis especificas se d4 ndo apenas com o fito de normatizar direitos ou
de promover a igualdade material, mas pela propria funcionalidade da justica social vivenciada no Brasil, que
culturalmente oprime grupos vulnerabilizados quando inexiste uma regra que diga que isso ¢ proibido.
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sanitarias, econdmicas e sociais que impactam diretamente na Democracia e,
consequentemente, na sociedade civil, as quais podem ser agravadas pelo histérico que o
Brasil se insere (TILLY, 2013).

A democratizagdo pode ser definida por situagdes que o Estado incentiva e promove
direitos, visto como avangos e compativeis com os principios e fundamentos da Carta
Constitucional, sendo exemplificada pela promulgacdo da PEPTEA no Estado do Para,
aprovada e publicada no decorrer de uma crise sanitaria e das incertezas geradas pela
pandemia do coronavirus, em 2020.

A desdemocratizacdo, por sua vez, pode ser configurada quando o processo politico,
a implementagdo de politicas publicas e até efeitos de uma escolha de representantes politicos
sdo contrarios 2 Democracia e a todas as diretrizes por ela defendidas®, como, por exemplo, a
auséncia de cotas para a inclusdo de estudantes com diagnéstico do TEA em universidades,
publicas e privadas.

A existéncia, no mesmo contexto historico, da democratizacido e da
desdemocratizag¢ao, ndo impede que se viva em uma Democracia. No entanto, a convivéncia
entre desigualdade e Democracia ndo importa dizer que a desigualdade ndo gera
consequéncias para o processo de democratizacdo. Quando se vive uma desigualdade, sdao
produzidas e intensificadas as diferengas categoricas, ou seja, marcadores como a raga, o
género, a classe social e a faixa etaria representam diferencas materiais e acabam por afastar o
Brasil de uma federagdo democratica (TILLY, 2013).

E discutivel, como afirmado, que a Democracia no Brasil realmente funcione da
forma que deveria, com os principios e fundamentos que prega, e ¢ cedigo que a realidade em
que se insere atualmente se encontra mais proxima de uma desdemocratizagdo, com um
movimento pendular e decadencial (AVRITZER, 2019). A pesquisadora reconhece a
diferenca entre o real e o ideal, razao pela qual a pesquisa empirica cumpre o papel de analisar
o real, através da coleta e andlise de dados; e o normativo, conforme a LBI e a PEPTEA, que
se encontram em vigéncia e cabe aos representantes politicos propor politicas que efetivem
essas propostas normativas.

Para o desenvolvimento dessas politicas, hd um possivel ciclo de fases para sua
concretizacdo, fases estas que ndo necessariamente estardo presentes, com excec¢do da

primeira. Inicia-se o ciclo com a defini¢do da agenda, que implica que determinado tema seja

39 . . . . . ~ , .

No decorrer dessa pesquisa, a principal diretriz inobservada que gera a desdemocratizacdo ¢ a igualdade.
Esclarece-se que a pesquisadora ndo acredita que a desigualdade seja sua unica consequéncia, € sim que ¢ a mais
importante para o problema de pesquisa.
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reconhecido como problema e visibilizado pelo Estado. Em seguida, inicia-se o desenho da
politica, que engloba os principios, estratégias a serem propostas e a escolha da populagdo a
ser beneficiada. Com isso, tem-se o terceiro ciclo, representado pela execucdo da politica
publica propriamente dita; e, por fim, a sua avaliagdo, que analisa a eficiéncia e eficacia das
medidas adotadas (CARVALHO, 2021).

Propde ao leitor imaginar tais ciclos através da promulga¢do da LBIL. O ciclo se
iniciou com a definicdo da agenda, que teve apos a consolidacdo da CIDPCD o incentivo que
faltava para mobilizar uma politica inclusiva, que ja se encontrava em andamento na casa
legislativa. Apesar disso, ¢ cedico que a iniciativa dessa proposta decorreu da populagdo
diretamente interessada, a qual inclusive tem a sua participagdo prevista nos dispositivos. Na
avaliacdo dos frutos dessa politica, verificou-se que o Estatuto foi o, me arrisco em dizer,
principal instrumento federal apto a transformar a realidade juridica e reconstruir a realidade
social, elucidando a urgéncia em politicas como instrumento incentivo da inclusdo social e
protetivo de discriminagdes sociais.

Para entender a importancia da atuacao estatal nas politicas publicas, nasce a ideia de
transversalidade, que visa incorporar aspectos selecionados da realidade que sao
determinantes para o atendimento a um problema ou situacdo especifica e necessitam de
abordagem integrada, visando produzir um tratamento sistematico ¢ mudar a realidade
desigual (CARVALHO, 2021), justificada a relevancia desses aspectos por ndo se buscar
apenas propor direitos, mas criar ferramentas aptas a manuten¢ao dos que ja existem e que
permanecem inaplicaveis.

Dentre esses aspectos, merece distingdo os conceitos de preconceito e discriminagao.
Segundo Layla Pedreira Carvalho (2021), o preconceito ¢ uma pré concep¢do sobre alguém,
com base em sua cor, deficiéncia, género ou origem; e a discriminagdo ¢ a pratica que se
apoia no racismo e no preconceito para ser reproduzida. Fatores como o preconceito e a
discriminagdo produzem consequéncias na constru¢do emocional da pessoa em
desenvolvimento, vistas como verdadeiras violéncias que fomentam a desigualdade. Quando
se propoe politicas e acdes afirmativas, deve-se compor na agenda, fase em que se identificam
os problemas enfrentados, incentivos de uma politica antidiscriminatoria, que culturalmente ¢
uma crise que assola o Brasil.

Deve-se, neste aspecto, desvincular-se de uma ideia de conceito bioldgico de
deficiéncia; assim como a capacidade civil para os atos existenciais nao deveria ser vista pela
idade biologica do sujeito, tendo em vista que esses indicadores de desigualdade sdo

carregados de uma ideologia que esconde as relagdes de poder e de dominagdo, como o
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numero inferior na representacdo politica e no mercado de trabalho, a inclusdo nas salas de
aula e a propria condi¢do de um sujeito participante de uma sociedade.

Importante, portanto, ¢ pensar os efeitos das desigualdades sociais sobre grupos
subalternizados em que outros fatores como género, raga e classe determinam a exclusao a
certos direitos, o que nos faz alcancar o conceito de interseccionalidade como fundamental

para propor politicas publicas igualitdrias.

Nao se trata da inclusdo de um termo a mais no momento de elaboracdo das
estratégias que visam a concretizacdo dos Direitos Humanos, mas sim, uma nova
forma de compreender a importancia que distintos aspectos possuem na limita¢ao do
acesso a tais direitos. Essa compreensdo possibilita novas estratégias que estardao
mais aptas a lidar com a realidade de significativa parcela da populagéo (...). Apesar
das preocupagdes com o esvaziamento do conceito, ndo ha como negar que a
interseccionalidade possui grande potencial na busca por concretizar o acesso aos
Direitos Humanos em um pais historicamente desigual ¢ marcado pela exclusdo
social baseada em eclementos como a raga, a classe, a orientagdo sexual ¢ a
identidade de género. Ampliar a compreensdo sobre a interseccionalidade das
desigualdades sociais no pais ¢ uma forma de promover mecanismos mais
adequados para sana-las. Busca-se romper, assim, com o discurso que inclui apenas
uma parcela especifica e minoritaria a partir da compreensdo de que elementos
estruturais, produzem processos de exclusdo particulares e que, portanto, demandam
ferramentas particulares para soluciona-los. Sem tal reconhecimento, corre-se o risco
de que se continue perpetuando exclusdes com base em um discurso que apenas
formalmente defende o acesso de todas as pessoas aos Direitos Humanos
(STELZER; KYRILLOS, 2021, p. 260).

A interseccionalidade busca capturar as consequéncias estruturais e dindmicas da
interagdo entre dois ou mais eixos da subordinagdo, e como sistemas discriminatorios criam
desigualdades basicas que estruturam as posigdes desses atores, abordando também de que
maneira as agdes e politicas especificas geram opressdes que fluem ao longo de tais eixos,
constituindo aspectos dindmicos do desempoderamento40 (CARVALHO, 2021).

Metaforicamente, Kimberlé Crenshaw (2016)*' utiliza avenidas e o fluxo intenso do
trafego para ilustrar como se ter uma perspectiva interseccional sobre as opressdes vividas por
uma determinada pessoa. Digamos que os problemas sociais, tais como racismo, sexismo,

opressdo de classe, faixa etaria e o diagnostico sejam avenidas de fluxo intenso em uma

* Quando se fala em empoderar as vozes das pessoas de zero a doze anos incompletos, liga-se diretamente a
igualdade e a condi¢do de sujeito de direito. A pesquisa propde uma tentativa de superar a visdo ilimitada e
passiva da crianga, o que consequentemente busca uma emancipagdo racional desse grupo, a qual ndo deixa de
ser uma forma de empoderar um grupo subalternizado.

1 Além da escolha de priorizar escritoras mulheres na segdo, a teoria interseccional teve como uma das
principais precursoras Kimberlé Williams Crenshaw, conhecida internacionalmente por estudos direcionados ao
género e a teoria critica da raga. Em suas obras, Kimberlé (2016) busca exemplificar como as desigualdades
sobrepostas, em determinados grupos vulnerabilizados, se relacionam com a discrimina¢do € como € necessario
analisar todas essas desigualdades em conjunto, motivo pelo qual se deu a escolha pela escritora, condizendo
todas as suas premissas sobre interseccionalidade com as hipdteses a serem testadas no decorrer da analise de
dados da pesquisa empirica, e até mesmo da pesquisa bibliografica realizada.
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cidade. Em determinados pontos, essas avenidas se cruzam, fazendo com uma pessoa que esta
situada nessa intersec¢do sinta o fluxo intenso de mais de uma avenida. Isto ¢, uma crianga
negra, por exemplo, situada no cruzamento entre Avenida “Racismo” e a Avenida “Idade”
sofre opressao em razao do fluxo intenso das duas avenidas. No entanto, costuma-se olhar
para essa intersec¢do a partir da otica do racismo e, em outro momento, da logica da faixa
etaria, como se fossem problemas diferentes para solucdes diferentes. A proposta de uma
abordagem interseccional € justamente identificar essa opressao conjunta em que muitas vezes
as vulnerabilidades se sobrepdem, e pensar em possiveis solugdes para esses problemas, a
partir da analise conjunta e de uma solugdo coletiva.

Ao propor solugdes a um problema que se molda em mais de uma razdo, onde uma
mesma realidade, no mesmo contexto historico, ¢ enfrentada por pessoas em regides
diferentes, de géneros diferentes, classe social distinta e de idades distintas, as desvantagens
sdo potencializadas e as violagcdes de direitos que antes eram de um ou dois direitos
fundamentais, acabam se multiplicando. Assim, “a desvantagem ¢ a0 mesmo tempo igual e
diferente de outros padroes de desvantagens, enfrentada por um grupo de alguma maneira
conectado por uma realidade semelhante, mas nao idéntica” (ATREY, 2019, p. 157).

A ideia de interseccionalidade surge a partir de um diagndstico de que determinadas
vulnerabilidades ndo sdo captadas pelas molduras desenhadas pelos direitos humanos
(CRENSHAW, 2002). Nesse sentido, como um exemplo classico para se entender o conceito
de interseccionalidade, utilizar-se-a4 a experiéncias e vivéncias das criancas diagnosticadas
com TEA*, visto que nem todas as criancas, e nem todas as pessoas diagnosticadas com TEA
partilhardo da mesma realidade e das mesmas necessidades. Uma crianga, do género
masculino, branca, inserida em uma estrutura familiar de boa convivéncia, cuja classe social ¢
superior ndo enfrentard as mesmas desigualdades enfrentadas por outra crianga, do género
feminino, preta, em condicdo de abandono pelos genitores e inserida em uma familia
substituta que nao possui recursos para suprir as necessidades que tal crianga requer. Mesmo
ambas possuindo a mesma idade, o mesmo diagndstico e residindo na mesma comarca, as
barreiras enfrentadas ndo serdo as mesmas.

Quando se esta diante de um problema de subordinagao interseccional, isto €, quando
se tem uma pessoa que ¢ duplamente afetada, por exemplo, pela vulnerabilidade de ser uma

pessoa com deficiéncia e pela vulnerabilidade de ser crianga, percebe-se que os discursos

2 Nio se tenta falar sobre elas e no lugar delas, mas buscara expor, através de uma pesquisa académica e dados
coletados, fatos sociais e apontamentos criticos sobre a realidade juridica em que o grupo se insere.
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hegemonicos e a legislacdo ndo dao conta da resolug@o deste problema, configurando o duplo
problema da “superinclusio” e da “subinclusio”*.

O termo “superinclusdo” se refere a um problema que atinge de maneira mais
intensificada uma parte desse grupo. Kimberlé Crenshaw (2002) usa como exemplo o crime
de trafico de pessoas, cuja preocupacgdo ¢ compartilhada por toda a sociedade, no qual existem
grupos mais visados para este tipo de delito, como as criangas e as mulheres. Nesse caso, as
politicas de direitos humanos constroem esse problema como um desafio as pessoas, por
exemplo, sem se preocupar com as demais opressoes, sejam elas de raga, de classe e, nesse
caso, de género e faixa etaria. Nesse sentido, os desafios para solugdo de tais problemas ¢
justamente a auséncia de andlise efetiva do problema, desconsiderando vulnerabilidades
ocasionadas pelas interseccionalidades.

A “subinclusdo”, por sua vez, diz respeito a problemas que afetam determinados
grupo, sem que sejam tratados como um problema, por nao afetarem ou ndo gerarem qualquer
tipo de preocupagdo com os grupos dominantes. Kimberl¢é Crenshaw (2002) usa como
exemplo quando se falam sobre algumas vulnerabilidades que mulheres negras sofrem, no
entanto, por ndo serem sofridas por homens negros, sao afastados parametros de analise racial
como categoria-parte da discriminacgdo sofrida pelas mulheres. Nessa hipotese, os discursos
dominantes sobre direitos humanos acabam por ignorar esses aspectos importantes a serem
analisados quando se propde refletir sobre um problema social que ultrapassa um recorte
apenas de género ou de raga.

Buscou-se expor ao leitor como questdes como a subinclusdo e a superinclusdao
interferem diretamente no desenho da politica publica e na propria realidade destes atores. A
finalidade de propor uma leitura interseccional das vulnerabilidades analisadas na dissertacao
¢ para que se possa pensar em construcdes que ampliem os direitos humanos, justificadas
pelas vantagens alcancadas quando se analisa um problema levando em consideragao todos os
indicadores de desigualdades enfrentados por uma uUnica realidade, simultanea e
individualmente considerados.

A partir das articulagdes que refletem sobre o lugar que a Amazonia ocupa no Brasil,

e principalmente a discriminagdo que a regido Norte e sua populacdo corriqueiramente

# Os termos das teorias feministas abordados nessa pesquisa, como a transversalidade, a subinclusio e a
superinclusdo, s3o mais utilizados quando o debate é sobre género, temas mais vistos em pesquisas das cié€ncias
juridicas, juntamente com a teoria da raga. Como bem sistematizado nas nog¢des introdutorias da pesquisa, pouco
se fala sobre as vulnerabilidades das criangas e das pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, propde-se que a
pesquisa contribua para maior visibilidade dessas vulnerabilidades.
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enfrentam, a pesquisa buscou delimitar dados do Estado do Para, e ndo o pais inteiro, que
seria inviavel no curto periodo de tempo que se tem para a pesquisa.

Além disso, pode-se questionar a razdo de ndo ser escolhido como objeto das
politicas apenas um dos 144 (cento e quarenta e quatro) municipios, que provavelmente traria
menor dimensao de dados e uma pesquisa menos dificultosa de ser executada. Caso restrita a
realidade de apenas um municipio, a pesquisa ndo conseguiria averiguar uma realidade
enfrentada em sede regional, assim como poderia contribuir para a invisibilidade de
populagdes constantemente esquecidas, como comunidades e povos tradicionais, populagdo
em condicao de rua e comunidades ribeirinhas que se estendem em todo o territério. Também
¢ importante compreender se essas politicas buscam ultrapassar todas as barreiras geograficas,
organicas e sociais.

Flavia Margal (2024) refor¢a a demanda de politicas publicas e os desafios a serem
enfrentados com o planejamento da COP 2025. A colunista expde os dados quantitativos de
Centros de Ateng¢ao Psicossocial por regido, onde o Sudeste possui o numero de 156 (cento e
cinquenta e seis), enquanto a regido Norte se encontra no ltimo lugar da rela¢do, possuindo
apenas 7 (sete). Para além de uma politica que efetive o direito a saude, também reforca a
necessidade de um olhar interseccional, para se alcangar ndo apenas um protagonismo
Amazonida, mas também propor e executar politicas que solucionem tais problemas,
conjuntamente. “Ao falarmos sobre o futuro da Amazodnia, ¢ fundamental desenvolver

politicas que reflitam esse recorte, em especial sobre a infancia” (MARCAL, 2024, online).

Figura 2 — interse¢ao de marcadores de desigualdade

diagndstico,
conclusivo ou
nao, do
Transtorno do
Espectro
Autista

XN

Estado do Para

Elaborada pela propria autora da dissertagdo (2024)



83

A efetividade de direitos de grupos que possuem mais de um marcador de
desigualdade implica na luta por justi¢a cognitiva e a pluriversagdo de atores que ndo se
limitam aos invisibilizados, no caso, nao apenas criancas diagnosticadas com TEA. Em uma
idealizagdo de realidades, poderia se propor uma (re)constru¢ao social que incentive e
imponha ferramentas que afastem a opressdo e a discriminag¢do, ndo se limitando as ac¢des do
Estado (GRANDIDIER, 2023). No entanto, essa possibilidade estaria totalmente alheia a
solucionar o problema de pesquisa e a realidade em que se vive.

Por este motivo, e apds expor os principais conceitos necessarios para compreender a
coleta e andlise de dados, inicia-se a compreensdo sistematica da pesquisa empirica realizada.
Relembra-se ao leitor que os dados analisados a seguir buscam averiguar o quantitativo de
politicas publicas implementadas no Estado do Para, ap6és a PEPTEA, que promovem o
direito ao diagnostico precoce das criangas com TEA, partindo da premissa de que este
direito, ainda que ndo conclusivo, ¢ uma ferramenta de inclusdo social e de efetivagdo de
outros direitos garantidos pela LBI e pela PEPTEA, o que compromete significativamente a

realidade juridica e social destes atores.

4.1 Desafios, recortes e percurso metodologico da pesquisa empirica

Desde a candidatura no processo seletivo do curso de Mestrado em Direito do
PPGD/UFPa, no ano de 2021, a proposta do projeto de pesquisa tinha como objetivo geral
propor maior visibilidade aos direitos das criangas diagnosticadas com TEA, conforme a
justificativa pessoal, social, institucional e tedrica expostas na introdugdo. Apos a entrada no
Programa, algumas modifica¢des foram realizadas, seja pela maior profundidade da realidade
social alcangada com a execucdo da pesquisa, seja pelas sugestdes que engrandeceram a
perspectiva da pesquisadora, advindas das orientagdes, das leituras e debates realizados no
decorrer das disciplinas e da banca de qualificagao.

Apesar de grandes contribui¢des e frutos que engrandeceram e afunilaram ainda mais
a pesquisa em Direitos Humanos, a discente enfrentou grandes desafios e dificuldades, tanto
tedricas quanto na execucao da pesquisa de campo.

O primeiro ponto ¢ a possibilidade de divida do leitor quanto a amplitude de
categorias técnicas e recortes da pesquisa: criangas, pessoas com deficiéncia, realidade do
Estado do Pard e politicas publicas. Esclarece-se que nos primeiros doze meses do curso, a
pesquisadora fez um levantamento de pesquisas, informagdes e conversas informais com

grupos interessados (profissionais, familiares e pessoas diagnosticadas com TEA) e concluiu
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que se essa pesquisa ndo fosse por ela realizada, talvez tais conteidos jamais fossem
discutidos nas ciéncias juridicas. Visibilizar desigualdades ¢ um problema que deve ser
potencializado, que precisa ser pesquisado pra explorar a magnitude de suas consequéncias, €
a quantidade de dificuldades enfrentadas nao foram suficientes para paralisar o interesse da
pesquisadora.

Justificado pela preocupacdo em contribuir com esses direitos, a discente realizou o
grande esfor¢o de especificar quais dos direitos deveria abordar. Escolheu-se o direito ao
diagnostico precoce por ser este o principal materializador do acesso aos demais direitos,
tendo em vista que o diagnostico do TEA, ainda que inconclusivo, ¢ o que a equipara as
pessoas com deficiéncia para os efeitos legais.

Somado a isso, rememora que uma pesquisa bem sucedida ¢ aquela dotada de
recortes aptos a resultar em uma pesquisa especializada e inédita, e como se realiza uma
pesquisa empirica, também existe a necessidade de pesquisar respostas que ndo sabe quais
serdo. No Direito, o que geralmente ocorre ¢ que a pesquisa ja tem uma resposta ao problema,
antes mesmo de executada, o que descumpre a questdo essencial, que ¢ construir um
conhecimento novo (SAMPAIO, 2013). Isso ndo aconteceu com a dissertagcdo, ao contrario,
visto que a pesquisadora sentia certa apreensdo e receio de que os dados que coletasse e os
resultados que alcancasse ndo fossem compativeis com suas hipoteses.

O impasse do objeto da pesquisa de campo também foi objeto de trocas com a banca
da qualificagdo, tendo em vista que a mestranda possuia certo receio em realizar uma pesquisa
que viesse a expor a realidade de um grupo, como mero objeto de pesquisa. Com isso, foi
descartada a possibilidade do estudo de caso, entrevistas e conversas com seres humanos, uma
vez que também existiria a chance de se construir dados parciais** em razdo da opinido
pessoal de cada um deles. Além disso, como os dados coletados foram documentalmente
extraidos de sitios eletronicos, de acesso publico, foi dispensada a submissao da pesquisa a
Plataforma Brasil.

O desafio de abordar um tema interdisciplinar, alheio a area de formacdo da
pesquisadora, contribuiu para evitar o engessamento do pensamento da maioria que acredita

que pesquisas em Direito se restringem a analise normativa. E cedigco que pesquisar e

* Dentre os riscos com pesquisas envolvendo seres humanos, ha a possibilidade de que a coleta de dados seja
comprometida com a visdo pessoal e/ou profissional da pessoa entrevistada, o que torna mais dificultosa a
pesquisa e poderia encaminhar para uma resposta equivocada. Ao direcionar a pesquisa para entrevistas e
conversas com profissionais da CEPA, por exemplo, poderia a pesquisadora vir a coletar dados que se limitem a
atuacdo profissional deste 6rgdo, e ndo da realidade que as criangas diagnosticadas com TEA se encontram.
Relembra ao leitor que a CEPA ¢ apenas um dos 6rgdos que sdo responsaveis por promover essas politicas, as
quais competem de forma concorrente a todos os Entes Federativos.
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aprender conhecimentos de outra area de concentragdo, em apenas dois anos de pesquisa,
requer dedicacdo e esforgo, razdo pela qual foram realizadas duas disciplinas em outro
Programa desta Universidade, visando contribuir com uma pesquisa multidisciplinar ¢ com
recortes sociais. E partindo dessa perspectiva que trata de questdes como o padrdio binarista
entre o adulto e o ndo-adulto, o patriarcalismo, o paternalismo, a exclusdo social e a
subalterniza¢do de grupos oprimidos que se requer uma analise também interseccional para
solucionar o problema.

Por fim, e ndo menos importante, a dificuldade do levantamento bibliografico se deu
pela inexisténcia de obras e artigos cientificos na area de concentragdo de Direito que
abordassem os direitos das pessoas diagnosticadas com TEA. O desinteresse do tema nas
ciéncias juridicas foi sustenticulo para permanecer com os objetivos aqui analisados e se
desafiar a ponto de inaugurar um debate de direitos humanos, em nivel regional.

Os beneficios alcangados serdo melhores compreendidos nas consideracdes finais,
ultimo item desta se¢do, em que se realiza a revisdo das hipoteses testadas no decorrer das trés
segoes que compoem a pesquisa. No entanto, adianta-se que o maior provento pessoal da
pesquisadora se da pela realizagdo de uma pesquisa que contribuird ndo apenas para a
visibilidade de um grupo duplamente vulnerabilizado, levando em consideragdo ambas as
desigualdades enfrentadas, mas também por contribuir com a andlise de dados no Estado em
que reside, componente da regido Amazonica.

Nesse momento, sistematizam-se os recortes da pesquisa de campo analisada. O
recorte regional em que se da a pesquisa, onde se escolheu analisar as politicas publicas no
Estado do Para pelas inquietagdes enfrentadas pela pesquisadora, até mesmo antes de entrar
no Programa, por buscar informagdes a respeito dos direitos das pessoas diagnosticadas com
TEA e enfrentar entraves. Além disso, o governo que se encontra atualmente no Estado™®,
representado por Helder Barbalho, ¢ possuidor de grande apreco em sede nacional, no que diz
respeito a luta dos direitos das pessoas diagnosticadas com TEA, o que motivou a buscar
informagdes se o direito ao diagndstico precoce vem sendo igualmente incentivado nas
politicas para a saude.

No dia 18 de outubro de 2022, ocorreu o primeiro contato da pesquisadora com a

CEPA, com o objetivo de obter informagdes a respeito de possiveis coletas de dados das

* A ilustragio do comprometimento com os direitos das pessoas diagnosticadas com TEA ndo se restringe ao
Governador. Nessa oportunidade, pode-se citar uma representante politica mulheres que compdem grande papel
nessa luta: a Deputada Federal e presidente da Subcomissao das pessoas com Espectro Autista da Camara dos
Deputados, Alessandra Haber, que reforca a importancia da conscientizagdo do TEA para reduzir estere6tipos € a
necessidade de efetivar o diagnéstico precoce (CAMARA DOS DEPUTADOS, 2023). Sua trajetéria politica
registra a importancia de representantes nas casas legislativas que mobilizem para a efetivag@o desses direitos.
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politicas publicas no Estado do Pard. Pela auséncia de resposta, tentou-se obter contato
novamente no més de dezembro/2022, mar¢o/2023, abril/2023, maio/2023, junho/2023.
Apenas no més de julho, obteve a informagdo de que conseguiria apenas acesso ao portfélio
de projetos e agdes da CEPA, o qual também sera objeto de analise nessa pesquisa, € aos
dados no sitio eletronico da CEPA*. Apesar das inumeras tentativas de contatar com a
Coordenagdo, vinculada a Secretaria de Saude, verificou-se que os servidores demonstraram
desinteresse em auxiliar o acesso a informag¢do dos dados solicitados, o que acabou frustrando
a pesquisadora, que esclareceu a importancia da sua pesquisa para os direitos destes atores e
até mesmo para o Estado do Para.

Diante das ocorréncias, a discente acolheu uma das sugestdes da banca examinadora
na qualificagdo da dissertagdo, que sugeriu uma pesquisa mais democratica, que trouxesse
uma linguagem adequada e com facilidade para que leitores externos as ciéncias juridicas
consigam compreender o seu teor, assim como executar uma pesquisa que pudesse ser
analisada por toda a populagdo, visto que seriam informagdes publicas e de grande
visibilidade.

Aproximadamente duas a trés décadas atras, as pesquisas da internet e a interagao
social virtual eram vistas com certa fragilidade. Atualmente, a priorizagdo dessa ferramenta
tornou o ambiente virtual como extensao do real, constituindo uma representacdo das praticas
sociais e maior acesso as informagdes, sendo corriqueiro o uso em pesquisas académicas. “A
internet pode ser tanto objeto de pesquisa (aquilo que se estuda), quanto local de pesquisa
(ambiente onde a pesquisa ¢ realizada) e, ainda, instrumento de pesquisa (por exemplo,
ferramenta para coleta de dados sobre um dado tema ou assunto)” (FRAGOSO; RECUERO;
AMARAL, 2011, p. 17).

Nesta pesquisa, a internet representa um local de pesquisa e instrumento de pesquisa.
Como anteriormente afirmado, a escolha se deu, principalmente, com o fito de alcancar dados
mais democraticos, que toda a populagdo interessada tivesse acesso, visando demonstrar se de
fato essa politica alcanga a populagdo interessada e se possuem tal visibilidade. De nada
adiantaria existir uma politica publica que promova protocolos para alcangar o diagnostico do
TEA se as familias, profissionais e pessoas que podem vir a ter o diagndstico ndo tiverem

informagao da existéncia de tal politica.

% Como discente matriculada em uma Universidade, existiria a possibilidade administrativa de requerer a
Coordenagdo desse Programa, mediante justificativa, o encaminhamento de um Oficio para solicitar acesso aos
dados necessarios para executar a pesquisa cientifica. Apesar disso, a pesquisadora optou por ndo fazer uso da
ferramenta, uma vez que a sociedade civil interessada, caso precisasse das mesmas informagdes, ndo poderiam
fazer uso deste recurso. Logo, optou-se por democratizar também a coleta dos dados mediante informagdes que
toda a populagdo tenha acesso.
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Além do recorte Estadual e do uso da internet como local e instrumento da pesquisa,
esclarece que foram definidos dois sitios eletronicos para a andlise e coleta de dados, que sdo
majoritariamente utilizados como principais ferramentas de informag¢do da populacao
paraense, que sdo o sitio eletronico Agéncia Pard, representado pela Secretaria de
Comunicagdo e composto por todas as noticias que envolvem o Governo do Estado do Para; e
o sitio eletronico da CEPA, cuja gestdo ¢ da Secretaria da Satde e cujos objetos sdo politicas
para o autismo no Estado do Para.

Os recortes materiais dizem respeito as duas vulnerabilidades tratadas na primeira e
segunda secdo, respectivamente: criancas ¢ TEA. Tem-se a necessidade de uma interpretagao
interseccional do problema para alcangar maior eficacia na garantia do direito, que por ser
precoce, deveria, em tese, ser promovido nos primeiros anos de vida humana, para melhor
intervencao ¢ incentivos de suas habilidades.

Por fim, o periodo da pesquisa leva em consideracdo a promulgacdo da PEPTEA,
que entrou em vigor na data de sua publica¢do (21 de maio de 2020). As pesquisas se deram
em politicas publicadas nos sitios eletronicos até a data 30 de novembro de 2023, totalizando
aproximadamente 43 (quarenta e trés) meses a serem coletados e analisados.

Como exposto no inicio da se¢do, a definicdo de politicas publicas representa um
mundo aberto de possibilidades, que podem ser desde documentos até mutirdes realizados
pelos Entes Federativos. Na formulacdo do pré-projeto de pesquisa, a finalidade era analisar
politicas publicas que promovessem o diagndstico precoce do TEA em criancas que se
limitassem as normas, ou seja, portarias, resolugdes, instrugdes normativas, Leis e decretos
que garantissem protocolos e incentivos do diagndstico precoce no Pard. A proposta tinha
como fundamento a normatividade como ferramenta de efetivacdo de direitos, onde
profissionais da area da satde, por exemplo, teriam a obrigatoriedade de promover esse
direito. Relembra-se, novamente, que a pesquisa nao busca propor quais os melhores
protocolos de diagndstico, mas defender um direito fundamental e averiguar, em sede
Estadual, se o mesmo vem sendo garantido.

No percorrer da coleta dos dados a seguir expostos, a discente apurou a inexisténcia
dessas politicas por meio de normas e leis, o que a fez direcionar a analise de dados para o
conceito amplo de politicas publicas, ou seja, toda e qualquer politica implementada no
Estado do Pard, nesses 43 meses, direcionados ao eixo da saude, que busquem promover o
direito ao diagnostico precoce do TEA em criangas.

No Brasil, a experiéncia de o Estado intervir, por intermédio da legislagdo, para

favorecer a inclusdo de determinado segmento da populacdio ¢ comum. Nao se deve
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minimizar a poténcia da normatividade nas diversas esferas, por meio da CIDPCD
(internacional), da LBI (nacional) e da PEPTEA (estadual), para a promogao de direitos como
o diagnoéstico precoce, que abre espago para outros direitos por ele assegurados. No entanto, a
Democracia tem como alicerce as politicas publicas para fomentar esses direitos, e
diagnosticar o TEA ainda na fase inicial da vida humana nao apenas efetiva direitos, mas
cumpre com o papel do Estado em garantir o direito a saude e impulsionar direitos como a
igualdade, a antidiscriminacdo, a inclusdo social € o comprometimento dos Entes com as

pessoas com deficiéncia.

4.2 Coleta e analise de dados

A subsecao sera divida em dois momentos: a coleta dos dados e a analise dos dados.
No primeiro momento, a pesquisadora se limitara a expor o resultado quantitativo na pesquisa
de politicas publicas no Estado do Pard. Em seguida, a pesquisadora exteriorizard sua
compreensdo acerca do resultado alcangcado com a coleta de dados, levando em consideragao
as hipoteses defendidas nas se¢des anteriores.

Quando se analisa o cenario da pesquisa na pos-graduacdo em Direito, verifica-se
que ela ¢, em regra, dogmatica e bibliografica, sem apresentar resultados uteis a sociedade,
apenas sistematizando informagdes tedricas ja existentes (SAMPAIO, 2013). Por essa razdo, a
dissertacdo buscou executar uma pesquisa que cumpra o diferencial das pesquisas em Direito,
de maneira nao apenas a contribuir com direitos de grupos que sofrem conjuntamente mais de
uma desigualdade, mas, somando a isso, a realidade do Estado em que a pesquisadora se
insere, como cidada preocupada com uma realidade social pouco visibilizada.

Como acima exposto, o objeto da coleta de dados sao politicas publicas, no Estado
do Para, no periodo de 21 de maio de 2020 a 30 de novembro de 2023, totalizando 43
(quarenta e trés) meses. A coleta dos dados utilizou como técnicas o diario de campo, para
sistematizar as politicas por més, conforme o sitio eletronico analisado; e as fichas de coleta
de dados, para sistematizar o quantitativo de politicas por ano, considerando os anos 2020,
2021, 2022 e 2023, conforme o sitio eletronico averiguado.

A coleta de dados foi iniciada no més de agosto de 2023, apos a retificagdo da
pesquisa conforme as orientagdes da banca examinadora de qualifica¢do, datada em julho de
2023. A coleta de dados foi finalizada em 10 de janeiro de 2024, totalizando
aproximadamente 6 (seis) meses de coleta de dados. A pesquisadora optou por comegar com 0

sitio eletronico da CEPA, por ser uma gestdo Estadual direcionada a propor politicas para o
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autismo, razao pela qual se acreditou que naquele sitio eletronico teria o maior quantitativo de
informagdes relacionadas ao tema.

De inicio, registra-se a maior dificuldade até entdo enfrentada na coleta de dados da
pesquisa empirica: a falta de recursos de inteligéncia artificial, no sitio eletronico da CEPA,
capazes de facilitar buscadores e acesso a informagdo, o que deveria ser ndo apenas
incentivado, mas obrigatoriamente cumprido pelas fontes de comunicagao estatais, que t€ém o
dever de prestar contas e fornecer informagdes e publicidades da gestdo aos cidadaos.

Como o site da CEPA ndo possui qualquer tipo de filtro que possa especializar os
resultados de pesquisas, a coleta de dados foi mais demorada e acabou por analisar todas as
noticias ali publicadas, ndo se limitando ao eixo da satide. Foram coletadas 3.104 (trés mil,
cento e quatro) noticias publicadas no site. As principais publicacdes representam noticias de
campanhas e numeros alcangcados de CIPTEA; a realizagdo de eventos que incentivam a
inclusao social, como o TEAlentos e encontro de maes ¢ familiares de criancas autistas; ¢ a
capacitacdo de colaboradores em todo o Estado (CEPA, 2023).

Na primeira parte da coleta, conseguiram-se identificar 190 (cento e noventa)
noticias relacionadas ao eixo saude. Considerando que a CEPA tem como publico alvo apenas
o diagnostico do TEA, pode-se considerar que este nimero tem como recortes as politicas
para a saude e o TEA. No entanto, dentro desse quantitativo, 8 (oito) visibilizavam politicas
publicas que promovem o direito ao diagnostico precoce do transtorno, o que representa 4,2%

(quatro virgula dois por cento) das politicas publicas da saide (CEPA, 2023).

Figura 3 — politicas publicas do sitio eletronico da CEPA
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Elaborada pela propria autora da dissertagdo (2024)

De inicio, menciona-se a criagdo do Centro Integrado de Inclusdo e Reabilitagdao
(CIIR) em 2018, que realiza a triagem e encaminhamentos aos profissionais especializados de
cada diagnostico. No ano de 2023, a CIIR mobilizou a campanha por meio de seus servidores
que incentivavam o diagnostico e intervengdo precoces nos primeiros anos de vida e primeiros
sinais de atrasos do neurodesenvolvimento psicomotor, demonstrando a importancia da
reabilitacdo e do estimulo pelos profissionais, e até acompanhantes, para a criagao de
mecanismos de adaptacdo, o diagnostico conclusivo e a intervencao necessaria (VILANOVA,
2023).

Além disso, existem trés cartilhas no sitio eletronico da CEPA que exemplificam de
forma singular a importancia de politicas publicas democratizadas, ou seja, que a todos
alcangam, com a linguagem acessivel, com o uso de imagens e com quantidade de
informagdes adequada. Esses documentos elucidam ao leitor como politicas publicas nao
necessariamente precisam ser legislagdes, ao revés, visto que muitas vezes uma cartilha
alcanca maior quantitativo de pessoas que uma lei publicada no Diario Oficial, ou conseguem
ilustrar um conteudo positivista que a maioria da populagdo ndo compreende.

A primeira cartilha tem como titulo “sinais de alerta para o autismo na primeira
infancia”, explorando a defini¢do do desenvolvimento infantil e o que os cuidadores e rede de
apoio daquela crianca devem fazer ao identificar os sinais de atraso no desenvolvimento. A
segunda cartilha explora “sinais precoces do Transtorno do Espectro Autista” por meio de
imagens e tabelas dos principais sinais e em qual faixa etdria, refor¢ando a importancia de
incentivar e realizar o diagndstico precoce entre 0 (zero) a 36 (trinta e seis) meses de idade,
cientificamente comprovado que nesse periodo se alcangam maiores resultados. Por fim, a
ultima cartilha apresenta um “guia rapido da linha de atengdo em saude para o atendimento da
pessoa com autismo no Estado do Para”, que sistematiza quais as redes de atendimento
disponibilizadas pelo territdrio paraense; como se d4 o cadastro de atendimento; quais as
especialidades; e o contato telefonico caso o interessado necessite de informagdes (CEPA,
2023).

Por fim, a inauguracdo de CETEA e NATEA no decorrer destes trés anos também
sdo computados como politicas publicas do direito ao diagnodstico precoce, visto que la
realizam atendimento especializado e multidisciplinar, assim como o primeiro laboratdrio de
formagdo profissional para o autismo no Brasil, inaugurado em outubro de 2023 na capital

Belém (LIRA, 2023).
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Na coleta de dados do site Agéncia Pard, a pesquisadora encontrou maior facilidade
em identificar o material visado, tendo em vista que a plataforma possui exemplar buscador,
com filtros que elencam o contetdo (como noticias, fotos e podcasts); o periodo (que pode ser
por ano, data ou intervalo personalizado); a regido (todo o Estado do Pard, ou éareas
especificas, como o Baixo Amazonas ¢ Belém); e a area do eixo (onde se utilizou a satude, por
ser o eixo objeto da pesquisa empirica).

A plataforma totalizou 9.889 (nove mil, oitocentos e oitenta e nove) resultados com o
filtro do eixo satde e o periodo da pesquisa empirica. Somado a eles, foram aplicadas 3 (trés)
palavras-chave, separadamente: “autismo”, “transtorno do espectro autista” e “diagndstico

precoce”.

Figura 4 — politicas publicas do sitio eletronico da Agéncia Para

9.889
EIXO SAUDE
228 306
246 TRANSTORNO DO DIAGNOSTICO
AUTISMO ESPECTRO AUTISTA PRECOCE
Eq‘}i_valén‘:ia .de 5 das . Equivaléncia de 2 das politicas Inauguracdo do atendimento
politicas analisadas no sife encontradasna palavra-chave -

d diatri
da CEPA “autismo” e neuropediatria

Inauguracdo da policlinica
em Tucurui

Projeto “abril azul”

Policlinica Rio Caeté

Policlinica Lago
Tucurui

Elaborada pela propria autora da dissertacdo (2024)

Pela facilidade de pesquisa com o buscador e seus filtros, o periodo da coleta de
dados foi consideravelmente menor, que foi iniciada e finalizada em aproximadamente trés
meses, em novembro e dezembro de 2023, e janeiro de 2024. No entanto, como o site ¢
composto por todas as noticias que vinculam o Estado do Pard, a quantidade de resultados
acabava sendo superior que o quantitativo de noticias que de fato tinham conexdo com o

problema de pesquisa.
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No recorte da palavra-chave “autismo”, foram localizados 246 (duzentos e quarenta e
seis) resultados. Desse nimero, foram computadas 5 (cinco) das politicas mencionadas pela
CEPA, somando a essas 4 (quatro) politicas que promovem o diagndstico precoce, perfazendo
7,72% (sete virgula setenta e dois) por cento das noticias que veiculam o eixo satde no sitio
eletronico da Agéncia Para.

As quatro politicas publicas que promovem o diagnostico precoce se deram com a
inauguracao da policlinica de Tucurui, que se tornou centro de referéncia em diagndstico do
TEA (AGENCIA PARA, 2023); o projeto de a¢des “Abril Azul: mais informagdes, menos
preconceito”, promovido pelo Hospital Regional Publico dos Caetés, em Capanema, que
realizou orientagdes, conscientizacdo da populacdo e exames direcionados as pessoas com
TEA, conclusivo ou inconclusivo (SILVA, 2022); e a inaugura¢ao de duas policlinicas que
realizam o diagndstico e intervengdo do TEA, nas regides de Integragao Rio Caeté e no Lago
de Tucurui (LIRA, 2022).

No recorte da palavra-chave “Transtorno do Espectro Autista”, foram alcangados 228
(duzentos e vinte e oito) resultados, dos quais 2 (dois) garantem o diagnodstico precoce do
TEA no Estado do Pard, o que equivale a 0,87% (oitenta e sete décimos por cento). Ademais,
os dois resultados sdo idénticos aos encontrados com a palavra-chave “autismo”, equivalente
a inauguracao da policlinica de Tucurui e no Rio Caeté.

No recorte da palavra-chave ‘“diagndstico precoce”, foram localizaram-se 306
(trezentos e seis) resultados, sendo a maioria representada por noticias que vinculam o
diagnostico precoce a outras doengas, como cancer, hanseniase, diabetes e HIV. Desse
nimero, encontraram-se 3 (trés) noticias que coincidiam com o recorte do transtorno: a
prioridade no atendimento, em 6rgdos publicos, de pessoas com o diagnostico do TEA; e o
programa de prevenc¢ao da saude auditiva de criangas com TEA, duas das quais ndo condizem
com politicas publicas para o diagnostico precoce do TEA (AGENCIA PARA, 2023).

No entanto, a terceira e ultima noticia ¢ a Unica que condiz com o problema de
pesquisa, onde foi implementada uma politica publica de atendimento de neuropediatria no
Hospital Regional Publico da Transamazonica, em Altamira, direcionado exclusivamente ao
estudo das doengas do desenvolvimento e maturacdo do sistema nervoso, o que inclui o
diagnéstico do TEA (GOVERNO DO PARA, 2021). Das noticias veiculadas com a palavra-
chave, alcancou-se o percentual de 0,32% (trinta e dois décimos por cento).

Apesar de a pesquisa empirica ser majoritariamente realizada na internet, para
democratizar seus resultados, a pesquisadora optou por acrescentar aos dados a coleta

realizada pelo portfolio “Da implantacao da Lei n°. 9.061/2020: resumos de projetos e agdes
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CEPA 2020/2023”, disponibilizado pelos servidores da CEPA, via endereco eletronico, que a
todos os cidaddos ¢ fornecido, caso solicitado. No documento, constam politicas
implementadas em seis eixos, 0os quais a pesquisadora se limitara a analisar apenas o €ixo
saude.

Nesse eixo, o documento apresenta 5 (cinco) politicas: a inauguragdo do Centro
Especializado de TEA — CETEA, que gera o modelo de atendimento baseado em praticas com
evidéncias cientificas, promovendo o diagnostico e intervengdo precoce; o Nucleo
Especializado em TEA — NATEA, que visa ampliar os servigos fornecidos pelo CETEA, sedo
idealizados sete nucleos, e até entdo inaugurado quatro destes; o projeto “espagos inclusivos”,
que busca melhorar espacos fisicos e favorecer a qualidade dos servigos de atendimento
prestado para pessoas diagnosticadas com TEA e seus familiares; o projeto “Caixa TEA”, que
buscou incentivar o brincar funcional, a intervencao precoce € o processo de reabilitacdo com
a oferta de recursos terapéuticos; e o programa “Rede conecTEA Para”, que busca mapear o
territorio e gerar produtos informativos que relacionem o acesso a informagdo e o TEA.
Dessas cinco, compreende-se que apenas a inauguracdo do CETEA e dos NATEAs
promovem o diagndstico precoce, tendo em vista que ambos buscam efetivar o acesso a
saude, seja pelo diagndstico ou pela intervengdo, precoce ou tardia. Além disso, todas as
politicas expostas no portfolio disponibilizado pela CEPA constam nos resultados alcangados
pelos sites da CEPA e Agéncia Para.

Quando se analisam os dados, a pesquisadora perpassa por conclusdes que ainda nao
vislumbrava em suas hipdteses. A primeira versa sobre a fragilidade que o acesso a
informagdo do cidaddo possui, visto que o site da CEPA nao possui qualquer tipo de buscador
com filtro; e o site da Agéncia Para, apesar de possuir tais filtros, os resultados nem sempre
eram os visados. Por exemplo, neste ultimo, na busca com a palavra-chave “autismo”, foram
localizadas noticias que ndo possuiam qualquer tipo de coincidéncia com o Transtorno, o que
tornou a pesquisa mais demorada. Concluiu-se, portanto, que as pesquisas no seio da internet
podem vir a ser maquiadas por dados incompletos, havendo obrigatoriedade do Estado em
disponibiliza-los, mesmo a pesquisadora enviesando seus maiores esforcos para responder ao
problema de pesquisa.

Nesse caminho, uma das criticas que poderia se ter seria o recorte do periodo dos
dados coletados, que seriam aproximadamente 4 (quatro) anos de politicas implementadas e,
consequentemente, poucas politicas promovidas. No entanto, o objetivo da pesquisadora €
justamente averiguar se a realidade que estes atores se inserem foi visibilizada apos a

PEPTEA, de maneira a enxergar as dificuldades de sua implementa¢io. E cedico que o
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resultado de uma pesquisa empirica pode nao ser compativel com a expectativa por ela visada,
uma vez que a pesquisadora ndo sabe o resultado que ird alcancar, afinal, este ¢ o alicerce de
uma pesquisa bem executada.

Verificou-se, a partir das fichas de coletas de dados, que no ano de 2022 e 2023 o
quantitativo de politicas publicas foi significativamente superior ao comparado nos anos 2020
e 2021. Acredita-se que o resultado pode ser justificado pelo isolamento social e maiores
incentivos a covid-19, em razao da pandemia, no ano de 2020 e 2021, principalmente. Assim
como se acredita que nos ultimos 2 (dois) anos o TEA foi mais visibilizado nas representacdes
politicas.

No seio desses 43 (quarenta e trés) meses de dados analisados, ndo restaram duvidas
do aumento de politicas publicas para este grupo, que em sua maioria foram direcionados a
educagdo, a saude e a cidadania. Hoje em dia, o Estado conta com quatro centros de
atendimento especializados do TEA e o primeiro laboratério nacional. Além disso, o Para
possui referéncia em politicas cidadas, que mobilizam a populagdo para emitir a CIPTEA, que
ndo apenas garante a prioridade no atendimento, mas tem como frutos a garantia de outros
direitos e também ¢ utilizada para a formagao de dados quantitativos do TEA no Estado do
Para (DIALOGOS NEURODIVERSOS, 2023)".

Outra politica publica que poderia vir a abrir portas para a promog¢ao do diagndstico
precoce do TEA nos préoximos anos € o or¢gamento aprovado, de recursos especificos para a
construcao de nucleos de atengdo as criangas ¢ adolescentes com TEA em todo o Brasil. No
entanto, tal proposta foi vetada em razao da inexisténcia de Nucleos e Centros Especializados
que pudessem exemplificar ao erario como tais recursos devem ser utilizados (CAMARA
DOS DEPUTADOS, 2023).

Apesar dessa negativa, dada em 2023, reitera-se que nessa data o Estado do Pard ja
contava com Centro e Nucleo Especializado. No entanto, Estados como Sao Paulo e Rio de
Janeiro ndo possuiam, o que reitera a importancia da visibilidade Estadual. Se o Estado que
contasse com tais Orgdos ndo compusesse a regido Norte, talvez, tal orcamento seria
aprovado.

O Sistema de Satude disponibiliza 5 (cinco) redes de atendimento, sendo redes

prioritarias de ateng¢do a saide, como a rede cegonha, para a primeira infincia; a rede de

47 Pela falta de material documental, a pesquisadora buscou informagdes em outras plataformas digitais, como o
Youtube. Na entrevista realizada com a gestora da CEPA, Nayara Barbalho, foi afirmado que a CIPTEA ¢ o
principal instrumento que garante a coleta de dados do autismo no Estado. No entanto, ndo se encontra no sitio
eletronico da CEPA, da Secretaria da Saude, do Governo do Estado do Para e da Agéncia Para o nimero total de
individuos que ja emitiram a CIPTEA, contendo apenas noticias de campanhas isoladas, que conseguem, por
exemplo, emitir cerca de 5 (cinco) mil carteiras.
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atengdo psicossocial; a rede de urgéncia e emergéncia; a rede de cuidado a pessoa com
deficiéncia; e a rede de atencdo a saiide de pessoas com doengas cronicas. Como a pessoa
diagnosticada com TEA pode ser assistida de forma transversal, ou seja, por meio de varias
dessas redes, conjuntamente, dependera da necessidade que ela enfrentara, o que reitera o
cuidado que os Entes Federativos deveriam ter para fomentar politicas de saide considerando
as singularidades, uma vez que h4a uma variabilidade de niveis de suporte que,
consequentemente, necessitam de atendimento diferenciado (CEPA, 2023).

Dentro dessa rede de atendimento no Estado do Pard, 4 (quatro) delas promovem o
direito ao diagndstico precoce em seus protocolos. No entanto, como dito na se¢do anterior,
esse direito ndo precisa e nem deveria ser incentivado apenas em sede Estadual, sendo uma
competéncia concorrente. Na atencdo primaria, pode ele se dar at¢ mesmo em unidades
basicas, independente também da especialidade do profissional. Pela extensao do territério do
Estado, a propria efetividade de direitos ¢ alcangada quando hd uma cooperagdo entre os
municipios, bastando que o diagnostico seja baseado evidéncias e utilize instrumentos e
protocolos incentivados pela ciéncia, como a chamada Escala M-CHAT* (DIALOGOS
NEURODIVERSOS, 2023).

No entanto, quando se analisa o quantitativo de politicas direcionadas ao direito ao
diagndstico precoce, o resultado que se alcanga é consideravelmente inferior ao que se deveria
ter atualmente, considerando que a mobilizagdo por direitos das pessoas diagnosticadas com
TEA avancou de forma significativa. As noticias veiculadas como acesso a informag¢do do
cidaddo demonstram percentuais inferiores a 10% (dez por cento)® das politicas publicas do
eixo saude, como se a legislagdo ndo reconhecesse o diagnodstico precoce como direito
fundamental, e como se o diagnostico precoce ndo fosse tdo importante como outros direitos e
outras politicas.

A Sociedade Brasileira de Pediatria (2019) defende que todos os protocolos
cientificos direcionados ao TEA devem ter como ponto essencial o desenvolvimento na
primeira infancia, de maneira que os profissionais de tal area creem na importdncia do

diagnostico precoce ainda na infancia como verdadeiro precursor da escolha de melhores e

* A pesquisadora ndo busca defender qual o melhor protocolo a ser realizado o diagndstico precoce, visto que
estaria adentrando em um problema de pesquisa alheio a sua area de concentragdo. Acredita-se, como
pesquisadora dos direitos das pessoas com deficiéncia, que ndo existe um Unico e universal método de
diagnédstico e intervengdo, visto que existem varios niveis de suporte e cada caso deve ser individualmente
considerado. Acredita-se em uma unica universalidade: todos tém esse direito, indistintamente.

¥ De acordo com a coleta de dados, os percentuais de politicas publicas que promovem o diagnéstico precoce do
TEA foram: 4,2% no sitio eletrdnico da CEPA; e, no sitio eletronico da Agéncia Pard, foram alcangados o
percentual de 7,72% na palavra-chave “autismo”, 0,87% na palavra-chave “Transtorno do Espectro Autista” e
0,32% na palavra-chave “diagndstico precoce”.
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adequados métodos e intervengoes, justificado pelo TEA estar diretamente conectado com o
desenvolvimento infantil, prejudicando até mesmo as outras fases da vida humana caso nao
diagnosticado precocemente. “Temos que examinar atentamente os nossos meétodos de
analise, clarificar nossas hipoteses operativas e explicar como pensamos que a mudanga se da.
Em lugar de procurar as origens Unicas, temos que conceber processos tao ligados entre si que
ndo poderiam ser separados” (SCOTT, 2019, p. 66).

Inexistindo politicas publicas que levem em consideragdo a interseccionalidade, ou
seja, que considerem ndo apenas o diagnostico, mas também a faixa etdria, alcanga-se um
resultado frustrado de efetivacdo de direitos. A morosidade do diagndstico implica no
descumprimento do direito a saide e na desigualdade material, tendo em vista que o
diagnostico precoce do TEA, ainda que inconclusivo, garante a esses sujeitos em igualdade de
condig¢des todo o nucleo fundamental de direitos das pessoas com deficiéncia.

Nao obstante, essa percep¢do interseccional s6 pode ser efetivada a partir do
momento que se conhece a realidade desses grupos, que muitas vezes nem ¢ considerada
como uma realidade vivida. Crenshaw (2002) propde uma metodologia para se entender as
vulnerabilidades e a compreensdo de suas vivéncias, da andlise contextual de suas
experiéncias pormenorizadas para entender o(s) problema(s) a partir da ado¢do de uma
politica de questionamentos fundamentais, perguntando-se sobre opressdo de classe, sobre
discriminacdes e exclusdes, sobre incapacitacdes, seja pelo diagnostico ou pela idade, quando
se estiver diante de um problema que, a principio, ndo se vislumbra uma dimensao de
desigualdade quando analisada sob a perspectiva de grupos dominantes. Dessa maneira,
conseguir-se-a pensar em politicas publicas de inclusdo e de promogdo dos direitos humanos
de grupos vulnerabilizados.

A definicdo de interseccionalidade como categoria de interpretagdo das necessidades
sociais evidencia que ndo ha como universalizar as realidades, visto que cada experiéncia
possui suas particularidades, suas necessidades e suas vivéncias. E necessario entender que
tanto o sujeito como ser individual, quanto a sua experiéncia na organizacao social, influencia
diretamente nas desigualdades enfrentadas, e promover politicas que visibilizem apenas
parcialmente essa discriminagdo, ndo mudaria a realidade em que esses grupos se encontram.

Para evitar essa continua violagdo de direitos, ¢ necessdria a “criacdo e/ou
modificacdo de aparelhos sociais, além de garanti-los atencdo juridica privilegiada para a
protecao contra as multiplas formas de violéncias e promoc¢do de condigdes sociais que
propiciem a melhoria da qualidade de vida” (OLIVEIRA, 2014, p. 64 e 65). Dito isso, deve-se

compreender que as violéncias sofridas ndo se esgotam as fisicas, mas a propria condicao do
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ser humano inserido em uma sociedade, limitado pelas escolhas de outrem. A inefetividade da
legislag@o na realidade social leva a conclusdo da importancia de adotar a politica do comum,
que requer outra atuacao do Estado, preocupada com a garantia de um direito, € ndo com a sua
positivagdo que, no presente caso, ja existe.

Verificou-se que os dados foram tratados mediante utilizagdo quantitativa. O
resultado alcancado demonstra que o nimero de politicas publicas direcionadas as pessoas
diagnosticadas com TEA aumentou significativamente, € a0 mesmo tempo em que garante o
acesso a saude, a educagdo e a cidadania, demonstra o desinteresse em aprimorar agdes €
politicas direcionadas ao direito que ¢ alicerce de todos os consecutivos: o diagnostico
precoce. Traz, ainda, repercussdes para a Administracdo Publica, especialmente, no que tange
ao gasto or¢camentario ¢ a falta de dados no Brasil a respeito do TEA no Brasil.

Os dados estatisticos sao bastante heterogéneos, inseguros e incompletos. A falta ou
incompletude das estatisticas contribui para a invisibilidade das pessoas com deficiéncia, o
que representa um obstidculo para planejar politicas publicas que possibilitem o
desenvolvimento e a inclusdo. Uma das maiores preocupagoes seria o quantitativo de sujeitos
que compdem este grupo para propor politicas que considerem quantas pessoas serao
alcancadas por tal proposta, e o quanto a discussao sobre o autismo pode ter impacto no indice
de desenvolvimento humano no Brasil, ndo apenas visando a realidade juridica em que se
inserem, preocupando-se também com a realidade social.

Por fim, a andlise buscou demonstrar ao leitor que politicas publicas ndo se
materializam unicamente por legislagdes, ao revés, todas as politicas sistematizadas no
decorrer dessa se¢do demonstram que o direito pode e deve ser aprimorado por politicas como
a criagdo de nucleos especializados.

Apesar da analise de dados atestar que o Estado do Pard ndao possui politicas
publicas, quantitativamente, suficientemente abrangentes e eficazes em atender todas as
demandas em termos de prevencdo, inclusdo social e efetividade de direitos para melhor
planejamento da politica, a ideia central da pesquisa empirica foi alcancada, que ¢ analisar,
através dos recortes propostos, a realidade juridica em que estes atores se encontram, no
sentido de o Estado promover ou nao o direito ao diagndstico precoce, € ndo quais protocolos

os ideais e por meio de quais programas este se daria.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando os dados obtidos no ambito doutrinario, normativo € na coleta de
dados no territorio paraense, foi possivel obter, como resultado, informagdes bastante uteis
relativamente a problemadtica objeto desta pesquisa. A dissertagdo, ligada aos direitos de
grupos vulnerabilizados e suas interseccionalidades, buscou realizar uma pesquisa ainda nao
executada na area das ciéncias juridicas, de maneira a atestar hipoteses doutrindrias na
realidade, juridica e social, em que grupos vulnerabilizados se inserem.

Expds-se o contexto da realidade das criangas, que enfrentam histdrica e socialmente,
tentativas de remodelar a autonomia para exercer atos existenciais, cuja compreensao social
tem como tese defensiva a incapacidade para exercer os atos desacompanhados,
caracteristicas estas definidas pelo argumento protetivo, pelo critério cronologico rigido e por
fatores como a hierarquizagdo de poder, justificada pelo poder adultocéntrico e pela
construgdo patriarcal que se tem da infancia.

A previsao da incapacidade absoluta dos menores de dezesseis anos na legislacdo
civilista acaba por ultrapassar limitagdes dos chamados atos da vida civil, que permanece a
mesma desde 1916, reforcando uma realidade binarista entre capaz e incapaz. No
levantamento bibliografico desse instituto, confirmou-se o desinteresse em propor a reforma
do critério cronologico rigido, reforgcando a supremacia do positivismo a necessidade social,
priorizando uma redagdo capitalista ao invés de preocupar-se com a pessoa em
desenvolvimento.

Da analise normativa, verificou-se consideravel avango nos direitos da crianga ¢ do
adolescente, que tiveram influéncia politica e também internacional, através dos Tratados
Internacionais cujo Brasil ¢ signatario. Apds a CF/1988, buscou-se ressignificar o espaco de
protecao da crianga como sujeitos de direitos, e embora seja farta a legislacao, atestou-se que
social e culturalmente, a crianga ¢ vista como um receptaculo passivo limitado as expectativas
€ marcas externas.

Da anélise do estado da arte da terminologia do TEA, existe parcial compatibilidade
entre as defini¢cdes das ciéncias juridicas e ciéncias da satde. No entanto, como a principal
legislacdo do tema foi publicada hd 12 (doze) anos, e o DSM e CID sofreram significativas
modificacdes, necessita-se de uma revisao legislativa para se adaptar a realidade cientifica que
o TEA se insere, como a inclusdao do codigo de conceito aberto na CID, que prevé o
diagnostico do “TEA nao especificado” e “outro TEA especificado”. Além de um avango

legislativo e cientifico, o proprio tratamento linguistico que se da ao TEA apresentou
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evolucdo, como atualmente serem “niveis de suporte”, € ndo “grau” e a substituicdo de uma
doenga por um transtorno do neurodesenvolvimento.

Nao se pode pensar no Direito sem conectar com a realidade social e as outras areas
de concentracao, assim como ndo se buscou atestar qual das terminologias e qual das areas de
concentragdo seria a mais adequada. Nao se acredita na dispensabilidade das defini¢des, até
para a melhor intervenc¢do e planejamento da equipe multidisciplinar, mas acredita-se que o
uso inadequado das caracteristicas do TEA podem reforgar a exclusdo social e a violagao de
outros direitos.

Acreditava-se, inicialmente, que o direito ao diagnostico precoce ndo era incentivado
no Brasil, ilustrado pela auséncia de esforgos prévios e determinantes na fase inicial da vida
humana. No entanto, a analise das legislacdes registrou grande mobilizacao aderir a pratica da
atencdo primaria do diagndstico precoce como indispensavel, previsto expressamente no
ECA, na LBI e na propria Legislacdo do Estado do Para, por meio da PEPTEA, que tem
dentre seus diferenciais a coexisténcia de propostas além daquelas previstas na Politica
Nacional.

O direito ao diagnostico precoce, ainda que inconclusivo, ndo se esgota no direito a
saude. Pela redagdo da Lei Berenice Piana, verifica-se que o diagndstico do TEA gera a
obrigatoriedade de estender aos diagnosticados todos os direitos aplicaveis as pessoas com
deficiéncia, como uma politica publica que busca diminuir as barreiras e as desigualdades
enfrentadas por estes atores. Além disso, as ciéncias da saude reconheceram, por meio de
praticas baseadas em evidéncias, que quanto mais prematuro o diagnostico, maior a
possibilidade de incentivos, para que alcancem seus potenciais e habilidades de acordo com a
faixa etaria em que se encontram, ndo comprometendo o desenvolvimento em longo prazo.

Na ultima se¢do, realizou-se a pesquisa empirica que pretendeu analisar o
quantitativo de politicas publicas no Estado do Pard que promovessem o direito ao
diagnostico precoce do TEA em criangas, levando em consideracdo os dois marcadores de
desigualdade, conjuntamente: a idade e o diagndstico. Verificou-se que o nimero de politicas
publicas, em sentido amplo, direcionadas ao TEA, nos dois primeiros anos de vigéncia da
PEPTEA foi marcado por planejamentos ndo executados, diferente dos anos 2022-2023, que
apresentaram crescimento significativo.

Logo, apesar da invisibilidade do diagndstico precoce no desenho de politicas
publicas do eixo saude, alcangou-se com os resultados uma hipdtese confirmada, no qual

mesmo ndo promovendo o diagnostico precoce quantitativamente, as politicas publicas e



100

sociais implementadas ap6s a PEPTEA contribuem e tém relevante papel na pesquisa, que ¢
dar mais visibilidade aos direitos das criancas diagnosticadas com TEA.

No recorte das politicas do eixo saude, direcionadas ao direito ao diagnostico
precoce, averiguou-se baixo quantitativo, quando comparado a importancia de sua promog¢ao.
Somando as politicas divulgadas no sitio eletronico Agéncia Para e CEPA, no periodo de 43
(quarenta e trés) meses, totalizaram-se 15 (quinze) politicas direcionadas ao diagnostico
precoce. Dentre essas, apenas 4 (quatro) promoviam uma politica que assegura os dois
recortes de desigualdade aqui defendidos, a idade e o diagndstico.

Diante do baixo quantitativo alcangado no resultado de dados coletados, a hipotese
de que o Estado do Para desconsidera a interseccionalidade nos ciclos de politicas publicas ¢
confirmada. O movimento de desdemocratizagdo e fortalecimento da desigualdade ganha
forgas quando as politicas propostas consideram apenas um dos marcadores de desigualdade,
quando uma mesma pessoa enfrenta dois ou mais, no mesmo contexto. Acredita-se que o
diagnostico precoce do TEA s6 tornard uma realidade social e abrangente a todos quando as
politicas publicas do eixo satude considerarem a importancia, cientificamente comprovada, de
diagnosticar na fase inicial da vida humana.

Verificou-se que os sitios eletronicos que disponibilizam o acesso a informacao da
populacdo carecem de melhores ferramentas. A internet atualmente ¢ a principal fonte de
comunica¢do e informacao, e ¢ papel do Estado disponibilizar a prestagdo de contas com a
populagdo, assim como publicar as politicas publicas em vista de alcancar o maior nimero de
interessados. Em decorréncia disso, cabe a otimizagdo de informacgoes, a facilitagdo de
buscadores e a precisdo de suas abordagens para que os resultados buscados sejam os mais
préoximos dos visados e que possa alcangar progresso em futuras pesquisas, promovendo o
direito aos grupos interessados. Nao obstante, apesar de grande esfor¢co da pesquisadora em
executar uma pesquisa empirica regional, que busca quantificar as politicas de saude
direcionadas a um direito, o resultado ¢ diretamente dependente do acesso as informagdes
disponibilizadas ao cidadao.

Pela demora da inclusdao de questionarios sobre o tema no censo demografico e pelo
raso incentivo da coleta de dados municipais e Estaduais, o Brasil ndo possui um numero
especifico para dimensionar o quantitativo de diagndsticos até hoje realizados, conclusivos ou
ndo. Embora esse debate seja ainda insipiente e carregado de controvérsias, a pesquisadora
buscou contribuir com uma dissertacdo em Direitos Humanos, produzida em um Instituto de

Ciéncias Juridicas, para expor uma realidade que pouco ¢ debatida e merece visibilidade para
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engrandecer a interdisciplinaridade do discurso e a importancia em efetivar direitos das
criangas e das pessoas com deficiéncia.

Além de contribuir com a coleta de dados e com as diretrizes da PEPTEA, a qual
estimula a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos que dimensionem a magnitude do
TEA, buscou-se cooperar com uma politica antidiscriminatéria e igualitaria, de maneira a
mostrar como a discriminagdo, a desigualdade e a falta de politicas para a saude interferem
significativamente na Democracia e na realidade social e juridica que grupos vulnerabilizados
se encontram. Procura-se, com essa dissertacdo, transmitir ao leitor a importancia da
conscientizacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia e direitos das criangas, através de
uma interpretacdo interseccional do problema, para diminuir as desigualdades e barreiras

enfrentadas.
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