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RESUMO

Este estudo tem como objetivo refletir sobre o direito ao lazer e a inclusdo social de
criangas com autismo a luz da perspectiva dos Direitos Humanos, para tanto, esco-
lhemos como metodologia as narrativas autobiograficas que trazem experiéncias que
embora sejam individuais sdo forjadas em um contexto sdcio histérico proprio e car-
regam as marcas de seu tempo permitindo a inferéncia das concepgdes sociais que
circulam neste contexto. Apesar da relevancia do tema existe pouco aprofundamento
sobre o lazer das pessoas com deficiéncia. Fomentar estudos na drea e 0 aumento nas
discussOes representa a construgdao de novas possibilidades de ampliagdo do olhar
para os direitos das pessoas com deficiéncia. A base tedrica do estudo estd centrada
nas concepgdes de Vygotsky que compreende que o desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia ndo seque um percurso diferente do destinado as pessoas com desenvol-
vimento tipico, isto €, assim como as pessoas consideradas hegemonicamente como
normais, as caracteristicas especificamente humanas (fungdes psicolégicas supe-
riores) emergem pela relagdo do sujeito com a cultura. Os resultados apontam que
ainda existem muitas barreiras para a efetivacdo do direito ao lazer e inclusdo social
das criangas com autismo devido ao capacitismo estrutural, falta de acessibilidade
nos locais publicos, vulnerabilidade das familias. Concluimos que é importante repen-
sarmos as construgdes simbdlicas em relagdo ao autismo, pois € a partir delas que
orientamos nossas condutas. E urgente que mudanga de paradigma sobre a deficién-
cia alcance os mais diversos espagos sociais para que estes sejam verdadeiramente
acessiveis a todos 0s sujeitos.

Palavras-chave: Direitos Humanos, Inclusao, Capacitismo, Autismo, Lazer.
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INTRODUCAO

omo lutar pelos seus direitos sem compreendé-los? Quando iniciei a gra-

duacéo em Direito’, embora fosse uma das mais velhas da turma (29 anos)

possufa uma perspectiva muito ingénua, simplista, em relagdo ao sistema
juridico, a construgdo das normas, ao conceito de justi¢a. Na época, ja casada e com
dois filhos, com uma graduacéao concluida em Licenciatura em Ciéncias Bioldgicas,
meu objetivo no curso era muito diferente dos meus colegas de turma, na realidade
eu buscava respostas, muitas delas encontrei. Em 2016, ano que comecei 0 curso
do Direito, havia apenas dois anos que meu filho mais novo, Guilherme, tinha sido
diagnosticado com autismo? e em meio ao processo de aceitagao da nova realidade
que se impunha comecei a buscar compreender as possibilidades e desafios que
meu filho iria enfrentar diante da estrutura social que ainda exclui e marginaliza as
minorias.

Durante todo o percurso da Graduagdo em Direito concentrei meus estudos
na tematica dos direitos das pessoas com deficiéncia, uma vez que minha vivén-
cia estava implicada na drea, sou mée de uma crianca autista e ampliar o debate
sobre a inclusdo social e os direitos das pessoas com deficiéncia eram uma grande
motivagao para seguir estudando e pesquisando. Apesar do transtorno do espec-
tro autista ndo ser considerado uma deficiéncia em termos médicos para protecao
legal foi equiparado a deficiéncia pela Lei Berenice Piana (BRASIL, 2012).

Em 2016, participei do projeto de extensdo “Direitos das pessoas com defi-
ciéncia em Guarabira’, em que fui aluna-bolsista e objetivava munir as pessoas com
deficiéncia e seus familiares do conhecimento sobre os direitos que Ihe assistem.
Foram realizadas palestras em escolas e atendimentos individuais. O coordenador
do projeto foi o professor Antonio Cavalcante, orientador deste trabalho.

No segundo semestre de 2017, iniciei, como aluna bolsista do PIBIC/UEPB,
a pesquisa ‘Inclusdo escolar de alunos autistas no municipio de Guarabira’, com o
objetivo de entender como estava a oferta de educagao formal para esses alunos.
A auséncia de dados sobre a educagéo das criangas com autismo na Secretaria
de Educagdo do municipio se mostrou como a primeira barreira a ser enfrentada.

1  Este trabalho é um recorte da pesquisa de conclusdo de curso da autora no Curso de Direito da
Universidade Estadual da Paraiba.

2 As expressdes autismo e transtorno do espectro autista serdo utilizadas como sinénimos neste
trabalho.

INCLUSAO,DIREITOS HUMANOS E INTERCULTURALIDADE - VOL. 02
ISBN: 978-85-61702-82-3




educacao

»r;’} nacionad de.
oV b

A falta desses dados prejudica consideravelmente o planejamento de politicas
educacionais para as pessoas com autismo. Nesse cenario, 0 projeto teve que ser
redimensionado e passou, entdo, a analisar as concepgdes das maes sobre a inclu-
sdo escolar dos alunos com autismo, e os resultados mostraram que a falta de
um mediador capacitado na escola é uma das maiores preocupacdes das maes.
A orientagdo deste projeto de iniciacéo cientifica foi da professora Rita Rocha, do
departamento de Educacéo.

As experiéncias que citei me motivaram a escolha do tema deste trabalho.
Entender ‘quem sou’, meu lugar de fala, pode dar pistas sobre minhas escolhas
e sobre o percurso deste estudo, entretanto, procurei exercitar a vigilancia epis-
temoldgica para ndo me enganar sobre o ‘conhecido’, pois, embora implicado de
experiéncias pessoais este é um trabalho académico-cientifico, assim, procurei
manter o equilibrio entre os conhecimentos empiricos e 0 conhecimento cientifico.

A relevancia da pesquisa se justifica, também, pela importancia académica
do tema. Encontramos poucas discussdes sobre o direito ao lazer de pessoas com
deficiéncia, em especial de pessoas autistas, 0 que nos motiva a contribuir com
esta lacuna, ampliando o olhar, trazendo novos debates. Além disso, a pesquisa
é socialmente relevante por tratar de temas caros para a perspectiva dos direitos
humanos, debatendo questdes do cotidiano, sensibilizando as pessoas que tiverem
acesso a este estudo.

O objetivo geral deste trabalho é: refletir sobre o direito ao lazer de crian-
¢as com autismo a luz da perspectiva dos Direitos Humanos e de narrativas
autobiograficas. Para isso, tracamos como objetivos especificos: compreender
como a intercessdo crianga e deficiéncia compdem a vulnerabilidade da crianga
com autismo; identificar os avangos e retrocessos na garantia ao direito ao lazer
de criangas com autismo; reconhecer como o processo de formagado no Curso de
Bacharelado em Direito forjou o olhar da mae-pesquisadora.

Para iniciarmos a discussado sobre o lazer das criangas com autismo € indis-
pensavel a reflexao sobre o conceito de deficiéncia em nossa sociedade. A exclusao
das pessoas com deficiéncia tem origens histdricas, econdmicas e sociais comple-
xas. Na Roma antiga, por exemplo, 0 exterminio de criangas com deficiéncia era
pratica comum (MADRUGA, 2016).

Apenas no fim da Primeira Guerra Mundial surge a perspectiva do modelo
médico/reabilitador devido a grande quantidade de soldados feridos nas batalhas.
Nesta concepgdo a questdo da deficiéncia € um problema individual e busca-se a
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normalizacdo, isto é, moldar a pessoa com deficiéncia para que estas cheguem o
mais proximo possivel da considerada “‘normal”. Por volta de 1960, como reagao ao
modelo médico, surge a concepgao social de deficiéncia defendida por grupos de
pessoas com deficiéncia.

Esta nova teoria parte da perspectiva da interagao entre o corpo com limi-
tacdes e a estrutura social excludente, que ndo permite a participacéo ativa da
diversidade de sujeitos (DINIZ, 2012). Assim, compreender a deficiéncia como parte
da diversidade humana sem a inferiorizagdo destes sujeitos esta atrelada a cons-
trugdo de uma sociedade acessivel, e, portanto, uma questao de direitos humanos.

E importante lembramos que, embora a concepcéo social de deficiéncia seja
mais recente e tenha sido recepcionada pelos mais diversos institutos juridicos,
entre eles, o documento da Convencao dos direitos das pessoas com deficiéncia
(ONU, 2006) o que vemos em nosso cotidiano € a estrutura cultural imposta pelo
modelo médico/reabilitador, ou seja, uma concepgao de deficiéncia como falha,
defeito, incapacidade que cria obstaculos e estigmas, repercutindo negativamente
nas condicdes reais para incluséo destes sujeitos. A critica ao modelo médico
nao esta relacionada aos processos de reabilitacdo,, tratamento, terapia, mas aos
paradigmas atrelados ao que é considerado ‘normal’, “desejavel’, “‘capaz”. E dbvio
que existe uma demanda relacionada a salde das pessoas com deficiéncia, mas é
preciso compreender que a estrutura socialmente construida exclui e marginaliza
estas pessoas ndo so pelas suas caracteristicas corporais especificas, mas pelos
esteredtipos e preconceitos historicamente arraigados:

Todo aparato da cultura humana (da forma exterior de comportamento)
estd adaptado a organizagao psicofisiologia normal da pessoa. Toda a
cultura é calculada para a pessoa dotada de certos 6rgaos — méo, olho,
ouvido- e de certas fungdes cerebrais. Todos 0s nossos instrumentos,
toda a técnica, todos os signos e simbolos séo calculados para um tipo
normal de pessoa. (VIGOTSKI, 2011, p. 867).

Dessa forma, a sociedade marginaliza aqueles que ndo se enguadram no
padrdo considerado como normal. A luta para garantir os direitos das pessoas com
deficiéncia ganhou forga com a mudanga de paradigma que a concepgédo social
apresentou, todavia, na pratica, ha um longo caminho para a desconstrugao dos
preconceitos.

No Brasil, a Constituigdo Federal de 1988, afirma que:
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Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do
Brasil:

| - construir uma sociedade livre, justa e soliddria;
Il - garantir o desenvolvimento nacional;

Il - erradicar a pobreza e a marginalizagao e reduzir as desigualdades
sociais e regionais;

IV - promover o bem de todes, sem preconceitos de origem, raga, sexo,
cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagéo. (Grifos nossos).

O conteudo deste dispositivo normativo ndo deve ser encarado como utopia
mas como parametro para que seja reconhecida, promovida e garantida a dignidade
e 0 bem-estar das pessoas com deficiéncia, assim como a de todos 0s outros sujei-
tos. A ndo discriminacao, neste sentido, reconhece as desigualdades nas relagdes
sociais e prima pela compensacgao, como por exemplo, as medidas de agdo afirma-
tiva que visam incluir grupos historicamente marginalizados, sendo um elemento
garantidor de dignidade e participagao.

Ao refletirmos especificamente sobre as criancas com autismo, devemos
levar em consideracdo o carater bidimensional da sua vulnerabilidade crianga/
deficiéncia.

Segundo Victor, Machado e Rangel (2011, p.157) “a infancia da pessoa defi-
ciente morre mesmo antes de poder trazer seu carater infantil”, a deficiéncia muitas
vezes invisibiliza a crianga, por exemplo, uma birra comum em criangas pequenas
pode gerar comentarios do tipo “ele é assim porque € autista’, “autistas sdo agressi-
vos”. E necessdrio enxergar a crianca para além da deficiéncia sem perder de vista
suas singularidades.

Ampliaremos no topico sequinte as discussdes sobre as principais categorias
discutidas neste estudo, a saber: autismo, deficiéncia, lazer, a fim de nos apropriar-
mos destas tematicas para discutir os dados trazidos na abordagem autobiografica.

2 DIREITO AO LAZER DAS CRIANCAS COM AUTISMO

O Direito enquanto um campo do conhecimento ligado diretamente ao tecido
social deve ser reformulado e reinventado a partir das transformacgoes que se esta-
belecessem na sociedade. Para pensarmos o direito ao lazer das criangas com
autismo € necessario esclarecer algumas categorias, assim, este topico é dedicado
a trazer nossas reflexdes sobre: autismo, lazer, brincar, capacitismo.
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210 QUE E AUTISMO?

Transtorno do espectro autista (TEA) mais popularmente conhecido como
autismo é uma condigdo neurobiolégica multifatorial (fatores genéticos e ambien-
tais) permanente que pode ser identificada em 1 a cada 54 criangas, tendo uma
prevaléncia maior no sexo masculino (MARTINS-FILHO; ARAUJO, 2021).

Em relagdo ao diagndstico ndo ha um exame que determine se o sujeito esta
dentro do espectro, mas alguns protocolos médicos sao utilizados como ferramen-
tas de avaliagdo do desenvolvimento e apontam as caracteristicas necessarias para
o diagnéstico, entre eles, podemos citar: M-CHAT (Modified Checklist for Autism
in Toddlers); VB-MAPP (Verbal Behavior Milestones Assessment and Placement
Program); ATEC (Autism Treatment Evaluation Checklist).

No Brasil, a Lei 13.438/2017 obriga os pediatras do Sistema Unico de Satde
(SUS) a adotarem um protocolo que avalie o risco para o desenvolvimento psiquico
em criangas de até dezoito meses para a detecgao precoce de desvios ou prejuizos
no desenvolvimento infantil (BRASIL, 2017).

As caracteristicas que marcam o transtorno estdo descritas no Manual
diagnostico e estatistico de transtornos mentais da Associagdo Americana de
Psiquiatria, sdo elas:

[...] déficits persistentes na comunicagéo social e na interagéo social em
multiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em com-
portamentos nédo verbais de comunicagdo usados para interagdo social
e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamen-
tos. Além dos déficits na comunicagédo social, o desenvolver, manter e

compreender relacionamentos. Além dos déficits na comunicagao social,
0 comportamento, interesses ou atividades (APA, 2014, p.31).

0 modo que estes déficits se apresentam € singular em cada sujeito e por
isso a necessidade de apoio, isto €, os niveis de ajuda variam entre leve (grau 1),
moderado (grau 2) e severo (grau 3), a depender da autonomia e das caracteristicas

nou

de cada sujeito. Vale lembrar que ndo se trata de “autismo leve’, “autismo mode-
rado’, “autismo grave’, mas do nivel de suporte que cada sujeito necessita. Mesmo
porque alguns podem ter nivel leve para comunicagéao social e nivel moderado para
autonomia, por exemplo. Uma experiéncia complexa como ter/estar no TEA ndo
pode ser simplificada com o argumento que é “leve”. A taxa de tentativas de suicidio

é cinco vezes maior em sujeitos diagnosticados com TEA (HATEM; GEO, 2021).
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As intervengdes farmacoldgicas sdo utilizadas quando o sujeito com TEA
tem uma comorbidade associada, o que € comum, como: disfuncdes gastro-intesti-
nais, TDAH, TOC, epilepsia, esquizofrenia, disturbio do sono. Segundo Martins-Filho
e Araljo (2021, pag. 64) “a maioria das intervengdes farmacoldgicas tém se con-
centrado até o momento em antipsicdticos, antidepressivos e psicoestimulantes”.

Hoje, diferentes abordagens buscam explicar e intervir para melhorar a qua-
lidade de vida das pessoas com autismo. As abordagens com maior evidéncia
cientifica sdo aquelas que trabalham a partir da Analise Aplicada do Comportamento
(Applied Behavior Analysis - ABA). A ciéncia do comportamento humano que deu
origem a ABA é ainda muito controversa, pois no passado utilizou técnicas etica-
mente inadmissiveis hoje, como choques em criangas pequenas. As estratégias
de aplicagéo das técnicas variam muito, ndo sendo utilizadas apenas para sujeitos
com autismo. Entretanto, quando se fala em intervencéo a partir da ABA muitos
mitos circulam ainda como a promogao de comportamentos e linguagens meca-
nicas, adestramento, puni¢do, chantagem (OLIVEIRA, 2021). Alguns programas de
intervengdo podem ter duragdo: 4h a 8h por dia num minimo ou 60 a 100 horas
mensais, 0 que é considerado por muitos autistas adultos um excesso. Pensando
pela perspectiva dos adultos autistas, muitas criangas sdo submetidas a horas de
terapia, depois ao ambiente escolar e acabam sem ter tempo vago para apenas
serem criangas. Com dissemos anteriormente, ndo € possivel afirmar que todas
as criangas com autismo precisem de 6 horas de terapia semanais ou 20 horas de
terapia semanais porque 0s sujeitos, 0s contextos, os desafios e possibilidades sdo
diferentes:

Enxergar a crianga para além das caracteristicas do TEA é um desafio.
Somo levados culturalmente a reduzir a crianga autista a um conjunto de
sintomas, invisibilizando o sujeito. A educagado da crianga com autismo
deve respeitar as particularidades de cada sujeito, partindo dos seus
interesses, motivagdes, habilidades para, assim, conseguir ampliar as
possibilidades de interagdes (ROSADO, 2021, p4g. 38-39).

Encontrar o equilibrio em cada caso e primar pelo bem-estar da crianga € o
essencial.
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2.2 DE QUE LAZER ESTAMOS FALANDO?

As concepgOes de lazer foram sendo modificadas durante a histéria e em
muitas delas ele esteve como contraponto para o periodo de trabalho ou ape-
nas como tempo vago. O status de direito social esta expresso no artigo 6° da
Constituigdo Federal, entretanto, como afirma Costa Neto (2021, pag. 63) “nem o
fato de ser acessivel a mais pessoas, nem o seu reconhecimento formal, tem sido
suficientes para que se atribua ao lazer o mesmo valor que se da a outros direitos,
como trabalho, educacéo e satde’. E como se o lazer fosse algo supérfluo ou um
artigo de luxo e assim um direito a ser conquistado posteriormente quando todos
0S outros ja estiverem satisfeitos (COSTA NETO, 2021).

Essa visdo funcionalista ndo compreende que o lazer ndo deve estar condi-
cionado as atividades de trabalho, uma vez que é uma necessidade humana, um
fendmeno complexo que envolve diversas relagoes, sendo, portanto uma categoria
de dificil conceitualizagdo. Assim, compreendemos o lazer, enquanto pratica cultu-
ral relacionado as diversas esferas do cotidiano em que o sujeito utiliza seu tempo
disponivel de modo livre para as mais diversas funcdes (descanso, divertimento,
desenvolvimento) a partir de seu contexto social (COSTA NETO, 2021):

Lazer ndo é sindnimo de ndo fazer, uma vez que inclui uma agdo ou esfor-
gos fisicos capazes de satisfazer o ser humano, como praticar esportes,
sair para dangar, escrever um livro etc. O lazer é um direito bdsico do ser
humano para que possa ter uma vida digna (NISHIYANA, 2016, pag. 236).

Ao investigar sobre pesquisas cientificas com a tematica “pessoas com
deficiéncia e o lazer” Barbosa, Resende e Brito (2020) encontraram apenas nove
produgdes com a tematica, levando-se em consideragdo o recorte da proposta.
Apesar da relevancia do tema, existe pouco aprofundamento sobre o lazer das
pessoas com deficiéncia. Fomentar estudos na drea e 0 aumento nas discussdes
representa a construgdo de novas possibilidades de ampliagcdo do olhar para os
direitos das pessoas com deficiéncia.

E se pensarmos aqui no lazer das criancas que tém necessidades proprias e
caracteristicas diversas do adulto, o brincar torna-se o foco da discussao:

Por meio da brincadeira, a crianga pequena exercita capacidades
nascentes, como as de representar o mundo e de distinguir entre as pes-
soas, possibilitadas especialmente pelos jogos de faz de conta e os de
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alternancia, respectivamente. Ao brincar, a crianga passa a compreen-
der as caracteristicas dos objetos, seu funcionamento, os elementos da
natureza, os acontecimentos sociais (OLIVEIRA, 2020, pag. 120).

Portanto, o brincar possibilita a construgao dos significados e a interagéo
das criangas com os artefatos culturais que permitem que compreendam as regras
sociais e construam seu repertorio cognitivo para autonomia, criatividade e explo-
racdo de significados e sentidos.

E necessario garantir as criancas experiéncias diversas para que possam se
apropriar deste conteddo e construir a capacidade de reelaborar em seu processo
criativo:

Quanto mais a crianga vir, ouvir e experimentar, quanto mais aprender e
assimilar, quanto mais elementos da realidade a crianga tiver a sua dispo-
sigdo, mais importante e produtiva, em circunstancias semelhantes, serd
sua atividade imaginativa (VIGOTISKI, 2014, pag 13).

Essa mesma ldgica se aplica as criangas com autismo. Vigotski afirma em
seus estudos que o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia ndo segue um per-
curso diferente do destinado as pessoas com desenvolvimento tipico, isto €, assim
como as pessoas consideradas hegemonicamente como normais, as caracteris-
ticas especificamente humanas (fungdes psicoldgicas superiores) emergem pela
relagdo do sujeito com a cultura. (VIGOTSKI, 1989).

Para as criangas com autismo o brincar pode ter um padrdo diferente do
comum. Uma crianga com autismo pode passar horas contemplando as rodas de
um carrinho girando, o que pode ser considerado um “brincar ndo funcional’, ou
assistindo a mesma vinheta de comercial pelo celular. De fato, passar um tempo
consideravel na mesma atividade, embora seja seu eixo de interesse (hiperfoco),
pode impedir que a criangca amplie seu repertdrio, mas tudo deve ser muito bem
avaliado, ponderado. E possivel permitir que a crianca tenha seu tempo de lazer
com sua atividade preferida e mesmo assim oportunizar momentos de interagao e
aprendizagem dirigida.

Em relacdo aos momentos de lazer em grupo, com pares e em ambienteis
sociais diversos, a literatura cientifica aponta a importancia dessa interagao social
em aumentar as chances dos comportamentos aprendidos serem generalizados
(LOBATO, et al, 2021,, pag. 103). Assim, € preciso estimular as familias a levarem
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as criangas com autismo a diferentes ambientes sociais (igreja, mercado, praga
publica) e a0 mesmo tempo sensibilizar a comunidade para a ndo-discriminacéo.

Existe uma pluralidade de dispositivos legais que citam a importancia de
garantir o direito ao lazer das pessoas com deficiéncia. Além da Constituigéo
Federal de 1988, j& citada neste trabalho, vejamos o que afirmam a Lei Brasileira
de Inclusdo e a Lei Berenice Piana (Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista).

A Lei Brasileira de Inclusdo (BRASIL, 2015), dispde que:

Art. 42. A pessoa com deficiéncia tem direito a cultura, ao esporte, ao
turismo e ao lazer em igualdade de oportunidades com as demais pes-
soas, sendo-lhe garantido o acesso:

| - a bens culturais em formato acessivel;

Il - a programas de televisao, cinema, teatro e outras atividades culturais
e desportivas em formato acessivel; e

Il - @ monumentos e locais de importancia cultural e a espagos que ofe-
regam servigos ou eventos culturais e esportivos.

§ 1° E vedada a recusa de oferta de obra intelectual em formato acessivel
a pessoa com deficiéncia, sob qualquer argumento, inclusive sob a alega-
cao de protecao dos direitos de propriedade intelectual.

§ 2° O poder publico deve adotar solugdes destinadas a eliminagéo, a
reducdo ou a superagao de barreiras para a promogao do acesso a todo
patrimonio cultural, observadas as normas de acessibilidade, ambien-
tais e de protegdo do patrimonio histérico e artistico nacional. (Grifos
nossos).

Ser um ambiente acessivel para criangas com autismo € pensar nos aspec-
tos ambientais, como: iluminagdo, ruidos, poluicdo visual, uso de comunicagao
alternativa.

A lei Berenice Piana (BRASIL, 2012) dispde que:

Art. 3° Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista: | - a
vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da perso-
nalidade, a seguranca e o lazer; (Grifos nossos).

Sabemos que a simples criagdo da protegao legal especifica do direito ao
lazer ndo garante sua materializagdo. O Poder Publico é muitas vezes omisso e
acaba jogando a responsabilidade da falta de locais acessiveis na escassez de
recursos. E preciso que haja investimento e fiscalizag&o de locais pablicos seguros
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para 0s momentos de lazer das pessoas com deficiéncia, 0 quanto antes, sem que
estes prazos sejam sempre elasticos, excluindo as pessoas com deficiéncia destes
ambientes.

2.3 0 QUE E CAPACITISMO?

A sociedade estabelece padrdes para os individuos previstos como naturais,
comuns, normais de ser, estar e agir nos ambientes sociais baseados em pré-con-
cepgOes normativas aqueles que desviam deste padrdo séo considerados estranhos,
anormais, diferentes. Assim, Goffman (2004) afirma que “... 0 estranho estd a nossa
frente, podem surgir evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente de
outros que se encontram numa categoria em que pudesse ser — incluido, sendo, at€,
de uma espécie menos desejavel...". O autor afirma que a diferenca é estigmatiza-
dora, sendo, portanto um trago que afasta o individuo da sociedade:

A normalizacéo do individuo passa entdo a ser uma busca possuida de
frenesim pela sociedade tendenciosamente hegemonica e homogeneiza-
dora. Portanto, o individuo que seja diagnosticado como afora do modelo
psiquico-fisico sauddvel necessitara sofrer modificag6es, adequagdes,
ser normalizado para responder as demandas sociais de valoragdo
daquele que é economicamente produtivo (ORRU, 2019, pag. 44-45).

As pessoas com deficiéncia foram estigmatizadas, excluidas e extermina-
das ao longo da histdria por ndo se enquadrarem no padrdo considerado desejavel,
semelhantemente a outros sistemas de opressao pelo corpo.

O direito de ndo ser discriminado pelo corpo que se habita estd em nosso
marco constitucional, que veda a discriminagdo por sexo ou raga. Para
descrever essas formas perversas de opressao pelo corpo, dispomos de
categorias analiticas e discursivas: sexismo, no caso da discriminagao
por sexo; homofobia, no caso da discriminagéo pela orientagdo sexual;
racismo, no caso da discriminagao pela cor da pele ou etnia. No caso
da deficiéncia, hd uma auséncia no léxico ativo da lingua portuguesa.
Nossas incapacidade discursiva é um indicador da invisibilidade social
e politica desse fendmeno. Como descrever os resultados perversos da
ideologia da normalidade sobre os corpos com impedimentos? Como
nominar as expressoes da desigualdade sofrida pelas pessoas com defi-
ciéncia no mundo do trabalho, nas escolas e nas relagdes interpessoais?
(DINIZ; SANTQS, 2010, pag. 9-10).
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Nesta perspectiva, a categoria capacitismo surge para interromper este silen-
ciamento, dando visibilidade as opressdes sofridas pelas pessoas com deficiéncia. .
Segundo Mello (2016, pag. 3266) a categoria capacitismo expressa “atitudes precon-
ceituosas que hierarquizam os sujeitos em funcao da adequagao dos seus corpos a
um ideal de beleza e capacidade funcional”. O capacitismo € uma categoria analitica
nova na lingua portuguesa para definir a discriminagéo por motivo de deficiéncia.

Segundo Diniz (2012) o modelo médico, a concepgado ainda dominante, traz
um modelo de deficiéncia com enfoque na falta, na incompletude, pondo o sujeito
em uma posigao social marginal e tratando a problematica como uma questao indi-
vidual e ndo coletiva. A mesma autora entende ainda que as discussoes a partir dos
anos 70, sobre novos paradigmas para refletir e lutar pelos direitos das pessoas
com deficiéncia, trouxeram para o debate a concepcgéo social de deficiéncia que
discute sobre a interagdo entre o corpo da pessoa com deficiéncia com as bar-
reiras impostas pela sociedade, assim, a deficiéncia ndo é uma questéo de cunho
individual, mas uma problematica coletiva que deve ser pautada nas discussdes
sociais para garantir a efetiva participacdo das pessoas com deficiéncia em todos
0s ambientes, assegurando sua dignidade.

No Brasil, a Lei 13.146/2015 (Lei Brasileira de Inclusdo) se destina a assegurar
e promover a inclusdo social das pessoas com deficiéncia. O art. 2° da referida lei
traz o conceito de deficiéncia seguindo a perspectiva do modelo social:

"Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedi-
mento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
0 qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua parti-
cipagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as
demais pessoas.” (BRASIL, 2015).

A despeito dos avancos proporcionados pela incorporagdo da concepgao
social nos dispositivos legais, predomina ainda nas concepgoes e atitudes cotidia-
nas 0 modelo biomédico.

E portanto fundamental continuarmos a defender o modelo social e seu
entendimento pela sociedade.

Como dito anteriormente, embora ndo seja considerado em termos médi-
cos como deficiéncia, 0 autismo é uma diferenga marcante que afasta o sujeito
do padréo socialmente posto como normal. As criangas com autismo sofrem dia-
riamente com atitudes capacitistas que as inferiorizam ou as impossibilitam de
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participar nos ambitos sociais, culturais, educativos, como por exemplo, a recusa de
adaptag0es razodveis. Estas circunstancias dificultam o tempo de lazer das crian-
¢as com autismo.

Se fizermos um recorte sécio-econémico e pensarmos nas familias com
melhores rendas, € 0 excesso de horas de terapia que deve ser levado em consi-
deragdo. Aqui devemos reafirmar as singularidades porque o que € considerado
um ‘excesso” para alguns sujeitos pode ser o adequado para outros, por isso 0S
programas de intervencdo devem ser sempre individualizados. Concordamos com
Costa Neto (2021, pag. 38) “tempo livre, por si s6, ndo garante lazer. Todavia, lazer
ndo existe sem tempo livre”.

Ja as familias em situagdo de vulnerabilidade social ndo tém acesso as
horas de tratamento minimas, assim, muitas criangas nao conseguem aprender as
habilidades sociais necessarias para compartilhar ambientes sociais, participar de
brincadeiras, desfrutar de momentos de lazer.

Outra questdo que 0s autistas adultos levantam em seus relatos é o desres-
peito ao seu hiperfoco. O hiperfoco estéa relacionado a um dos fatores da diade que
caracteriza 0 autismo, a presenca de comportamentos repetitivos e estereotipados.
As criangas com autismo podem apresentar hiperfoco, que € a intensa concentra-
¢ao no mesmo topico ou assunto. As intervengdes terapéuticas podem diminuir a
incidéncia do hiperfoco, pois aumentam o repertdrio da crianga. Entretanto, existe
um prazer relacionado ao hiperfoco que deve ser respeitado. Quando uma crianga
desenha por horas algo que para o adulto ndo tem sentido, como por exemplo,
diferentes modelos de cadeiras, é muito comum néo validar a importancia daquela
atividade para a crianga, tratar como “besteria’. Devemos compreender a diversi-
dade de modos de ser, agir, comunicar para legitimar as diferentes formas que as
criangas encontram para seu lazer. Neste sentido, os cuidadores (pais, maes, outros
responsaveis) devem conduzir com equilibrio as horas de terapia, escola, lazer:

0 neurodesenvolvimento depende de afetividade e experiéncias sociais
que comecam na relagdo com o cuidador. E parte fundamental do pro-
cesso de desenvolvimento neuroldgico validar e acolher a crianga, tipica
ou atipica, visto que a salde, o aprendizado, as competéncias cognitivas
e 0 comportamento séo diretamente influenciados pela capacidade de
seus cuidadores em proporcinar um ambiente de relages fortes com
seus filhos (BARCELOS; VIEIRA, 2021, pag. 136).
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Dessa forma, as familias de criangas com TEA precisam de suporte para
abandonarem as ideias de normalidade e concentrarem seus esforcos em com-
preender que de fato cada crianga é singular. Ha um padrdo de comportamento
para os modos de brincar na infancia que deve ser questionado

METODOLOGIA

A pesquisa cientifica busca responder nossas indagagoes pelos mais diver-
sos temas. O caminho para a construcdo destas respostas € o método cientifico.
Concordamos com Minayo (1994, p. 17) quando ela explica que:

Entendemos por pesquisa a atividade bdsica da Ciéncia na sua indaga-
¢do e construcdo da realidade. E a pesquisa que alimenta a atividade
de ensino e a atualiza frente a realidade do mundo. Portanto, embora
seja uma pratica teorica, a pesquisa vincula pensamento e agao. Ou seja,
nada pode ser intelectualmente um problema, se nao tiver sido, em pri-
meiro lugar um problema na vida prética. (Grifos da autora).

Assim, esta pesquisa emerge da minha experiéncia pessoal uma questao
pratica da minha realidade, mas procura nos dar acesso a reflexdes coletivas, pois
embora o relato seja de um contexto especifico o entrelagamento com o social é
inegdvel. Texeira e P4dua (2018, p. 259) afirmam que “‘com a narrativa buscamos
ndo somente as singularidades, mas o social dentro delas, pois reconhecemos que
a narrativa parte e retorna, se inscreve e se escreve no mundo sociocultural”. Nesta
perspectiva, 0 sujeito € singular e social se constrdi nas relagdes com o outro.

Dessa forma, com o objetivo de refletir sobre o direito ao lazer de criangas
com autismo a luz da perspectiva dos Direitos Humanos e de narrativas autobiogra-
ficas utilizaremos para a producao dos dados duas técnicas:

- Revisdo bibliografica: trazendo o pensamento doutrindrio sobre as princi-
pais categorias (autismo, deficiéncia, lazer, direitos humanos) discutidas
na pesquisa; (MARCONI; LAKATOS, 2010). Esta técnica foi utilizada na
secado dois para a construcdo do aporte tedrico.

- Narrativas autobiograficas: abordagem metodoldgica em que a pesqui-
sadora utiliza a narragdo no processo de investigagdo dando suporte
empirico para a reflexdo compreensiva. (SOUSA; ASSIS; NOGUEIRA,

INCLUSAO,DIREITOS HUMANOS E INTERCULTURALIDADE - VOL. 02
ISBN: 978-85-61702-82-3

44



Chvede R

2016). Esta técnica foi utilizada na segdo quatro, que compreende a nar-
racao dos episddios e sua discussao a luz do aporte tedrico da pesquisa.

Portanto, serdo narrados episodios presentes em minha memdria que mar-
cam as reflexdes sobre o direito ao lazer de criangas com autismo, embora a
experiéncia seja individual, ela € forjada em um contexto socio-historico proprio e
carrega as marcas de seu tempo. A coletividade pode ser alcancada na reflexdo. “A
narrativa de outra vida pode nos educar” (SOUZA; WILLMS, 2020, p. 1883).
Segundo Campos (2018, p. 198):

A nogdo de experiéncia vai ser marcada por uma dupla reflexdo: uma
primeira que e volta para o vivido enquanto tal, explora e reflete sobre
0s eventos, sua temporalidade, causalidade, efeitos; a segunda se refere
a como 0 ‘eu” se encontra, em uma percepgao a posteriori das razoes,
emog0es, julgamentos vividos pelo “eu” durante a experiéncia.

A partilha social da experiéncia nos traz possibilidades de discutir e desnatu-
ralizar praticas comuns, permitindo a escuta de histérias muitas vezes silenciadas
mobilizando processos reflexivos.

A abordagem autobiogréfica é utilizada em diversas dreas das ciéncias
humanas e sociais tanto como método, tanto como técnica, a depender da perspec-
tiva do estudo. Para Névoa (1992, p. 20) “a qualidade heuristica destas abordagens,
bem como as perspectivas de mudanca de que sdo portadoras, residem em grande
medida na possibilidade de conjugar diversos olhares disciplinares, de construir
compreensdo multifacetada”. Assim, entendemos que a metodologia se enquadra
na proposta de pesquisa, uma vez que nos proporciona refletir sobre o cendrio
macro e micro tragando as complexas relagdes do tecido social e cultural a partir
das experiéncias narradas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Esta secdo traz meu olhar retrospectivo sobre momentos de lazer do meu
filho Guilherme, crianca com autismo, e busca observar neste contexto singular
as marcas do social que nos ddo pistas sobre as concepgdes que circulam, provo-
cando reflexdes. O recorte da memodria traz: a brincadeira no pula-pula; 0 momento
de lazer no shopping; e a participagao em uma festinha de aniversario.
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4.10 PULA-PULA

Brincar, correr, sorrir talvez estes sejam 0s atos mais lembrados quando
falamos de nossa infancia. O pula-pula, hoje, € um brinquedo comum. Entretanto,
quando eu era crianca sO tinhamos a oportunidade de usa-lo na quermesse na
Festa da Padroeira. O tempo era limitado, devido ao custo, uma vez s para cada
filha (somos trés irmas). E puldvamos muito até estarmos despenteadas. Quando
me tornei mae o pula-pula ja estava no cotidiano das criangas, presente nas pragas
publicas praticamente todos os dias.

Toda semana levava meus dois filhos para pular. Na época Gabriel com 5
anos e Guilherme com 2 anos. Apds o diagndstico de autismo de Guilherme minha
experiéncia com o pula-pula mudou. Ele, porém continuava se divertindo da mesma
forma.

Enquanto ele pulava, uma sensac&o de alivio e seguranca tomava meu cora-
¢do. Afinal “no pula-pula ele era igual a qualquer crianca” e no pula-pula “ele néo
precisava falar”. Guilherme sé comegou a falar as primeiras silabas aos 4 anos e
frases mais complexas aos 8 anos, mesmo fazendo terapia com fonoaudidloga
desde dois anos. A comunicacgéo verbal pode ndo ser adquirida por uma parcela
das pessoas com diagnostico de autismo. A auséncia de fala um dos sinais que
mais chamam atenc¢ao dos pais e 0s movem a procurar auxilio médico. A comunica-
¢do € uma necessidade humana basica tanto para aquisi¢ao de habilidades sociais
quanto para desenvolvimento cognitivo.

Na situacdo narrada, minha necessidade de tentar manter Guilherme no
enguadramento do “mais normal possivel” € uma concepgao capacitista construida
historicamente, que nos afirma que ser diferente do padrdo é ter um destino infeliz,
solitario, de menor valor. Nessa época eu SO pensava “eu quero que ele seja feliz
e que tenha o minimo de autonomia para sobreviver’, a imagem que eu tinha de
uma pessoa com autismo era uma caricatura, um menino branco introspectivo se
balangando, formada a partir de filmes e reportagens que ndo demonstravam a
pluralidade de sujeitos com autismo. Entéo, o que refletimos aqui é a necessidade
de pensarmos na crianga com autismo a partir das suas possibilidades, ndo com
foco nas limitagoes.

Defendemos o direito da crianga com autismo de brincar no pula-pula ou com
quaisquer outros brinquedos como crianca, sujeito que aprende e se desenvolve de
maneira singular, tendo seu tempo de lazer sem olhares de julgamento.
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4.2 0 QUE E SER “ESPECIAL"?

Quando um corpo € marcadamente diferente, 0s olhares em locais publicos
parecem ser sempre de avaliagdo e muitas vezes de culpabilizacdo dos comporta-
mentos. A figura 2 traz uma imagem de Guilherme brincando na piscina de bolas
em um Shopping Center.

Revisitando as memdrias lembro-me imagem de Guilherme brincando na pis-
cina de bolas em um Shopping Center. No episddio um funcionario que estava na
entrada do brinquedo olha para mim e fala em um tom entre afirmacéo e questio-
namento “ele é especial, neh?” No momento em meu interior eu me perguntava ‘no
meio desse tanto de crianga porque ele esta se importando com o meu?” e respondi
com ar de malcriagdo “demais”. O eu do passado revela todo constrangimento na
face e ainda procurava compreender o que estava acontecendo.

Guilherme, porém, se deliciava no meio das bolas, experimentando o mundo
com sua singular sensorialidade. Ao recordar essa experiéncia sou capaz de com-
preender a curiosidade capacitista do funcionario. Nosso olhar foi construido
culturalmente para reconhecer o diferente e exclui-lo, diminui-lo, julga-lo.

Quando a palavra “especial” é utilizada neste contexto, ela ndo representa
algo notavel, superior, Unico, mas é posta como eufemismo para caracterizar a
deficiéncia, a atipicidade. Embora o termo “especial” seja considerado atualmente
inadequado para se referir as pessoas com deficiéncia, € muito comum que seja
usado em escolas, em placas (sinalizag6es), e nos didlogos do cotidiano. Este rétulo
é concebido a partir das nogdes de normalidade e supervaloriza o diagnéstico em
detrimento do sujeito, desqualificando as caracteristicas de base social, cultural,
historica, que estao para além das caracteristicas bioldgicas.

Neste sentido, quando as criangas com autismo sdo posicionadas nas
relagdes sociais como ‘especiais’, “anjos’, “inocentes’, ocorre um processo de
desumanizacao e invisibilizagdo de suas necessidades. Em vez de me questionar
sobre ser “especial”, o funcionario poderia ter perguntado se n6s necessitavamos de
algum suporte. Por isso, € importante repensarmos essas construgoes simbalicas,
pois é a partir delas que orientamos nossas condutas. E urgente a mudanca de
paradigma sobre a deficiéncia para que 0s espagos sociais sejam verdadeiramente
acessiveis a todos 0s sujeito, respeitando o direito ao lazer.
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4.3 ANIVERSARIO

De maneira geral, as criangas com autismo tém uma maior sensibilidade a
estimulos do ambiente como: barulho, cheiro, excesso de decoracdo. Uma festa
de aniversario retne todos estes estimulos e pode causar sobrecargas sensoriais,
entretanto, interagir com outras criangas, aprender a lidar com situagdes sociais
diferentes é muito importante para o desenvolvimento.

A experiéncia do aniversario traz duas vitorias: a primeira, ser convidado para
a festa. E recorrente a exclusdo de criangas com autismo de aniversarios de amigos
porgue 0s pais ndo convidam com receio de comportamentos considerados inade-
quados; a segunda, Guilherme consequir cantar os parabéns, a vela era daquelas
que soltam uma luz bem forte, achei que ele teria medo, além disso, no momento
das palmas ele geralmente colocaria as maos nos ouvidos, mas a partir deste ani-
versario isto ndo aconteceu.

Lembro que assim que cheguei em casa mandei a foto por mensagem para
a Terapeuta Ocupacional e disse “valeu a pena nosso esforgo’. Sdo muitas horas
de terapia para consequir dessensibilizar as criangas e criar estratégias para que
elas possam participar dentro dos seus limites. Respeitar as singularidades de cada
sujeito, mas buscar alternativas para sua participacao € buscar um equilibrio mui-
tas vezes dificil de ser alcancado a curto prazo. Os pais das criangas com autismo
podem ter vergonha, medo de se expor em ambientes sociais com as criangas
porgue os olhares de julgamento estdo sempre por perto. A crianga pode demorar
muitas festinhas para se habituar com aqueles estimulos ou pode simplesmente
nunca se habituar e ficar olhando um pouco mais distante a festa acontecer.
Entender que € necessario dar previsibilidade para a crianca, apoiar 0S pais e nao
julgar os comportamentos é fundamental para criar condigdes de participagao nos
eventos para as criangas com autismo.

CONSIDERACOES FINAIS

Na tentativa de contribuir com as discussdes sobre os direitos das criangas
com autismo fizemos nosso recorte neste trabalho para refletirmos sobre o lazer
destes sujeitos. A partir do meu lugar de mulher-mae-professora estudei e investi-
guei ao longo do Curso de Direito aportes tedricos me dessem pistas sobre como
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pensar e colaborar com as discussdes académicas na area dos direitos das pes-
soas com deficiéncia.

Os acontecimentos singulares da minha experiéncia, narrados neste trabalho
remetem aos referenciais sécio-histéricos que marcam o direito ao lazer das crian-
¢as com autismo.

Sabemos que os dispositivos legais trazem essa compreensdo da neces-
sidade de fomentar atitudes concretas para a efetivacdo do direito a lazer das
criangas com autismo. Nao basta afirmarmos apenas que os direitos estdo postos,
é imprescindivel que busquemos sua materializagao.

Defendemos a promogdo de atitudes mais acolhedoras e mais sensiveis
ao pensarmos no lazer das criangas com autismo. O brincar €, assim como para
as demais criangas, um aliado na aprendizagem e no desenvolvimento, todavia,
devemos cuidar ao decretarmos o que € o brincar “funcional”, brincar “correto”. As
criangas com autismo vivem uma experiéncia sensorial diferente e apresentam
um modo peculiar de brincar. Um ambiente harmonioso, que permita a criagdo de
estratégias para que se reorganizem sensorialmente se houver sobrecarga € inte-
ressante. Compreender que existem formas diversas de brincar, sentir, explorar,
comunicar € respeitar a singularidade dos suijeitos.

Ao dialogar com as memdrias ressignifico as experiéncias vividas compreen-
dendo que muito dos receios que tinha em relacéo ao futuro do meu filho estavam
forjados em concepcdes capacitistas que desconstrui ao longo dos estudos durante
0 curso de Direito. Isso néo significa que todo medo foi embora, mas que eu ree-
duquei meu olhar para ver as possibilidades do meu filho e compreender que é a
relagdo com uma sociedade excludente que causa estas dores e angustias.

Nossa contribuicdo com este trabalho estd em oportunizar a reflexdo e o
inicio deste debate. Esperamos que outros trabalhos apontem os caminhos, as pos-
sibilidades para o fomento do direito ao lazer das criangas com autismo. Que as
barreiras da exclusdo sejam ultrapassadas para a construgdo de uma sociedade
mais humana.
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