. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio- REASE

doi.org/10.51891/rease.v10i6.14002

OS DIREITOS DAS CRIANCAS AUTISTAS E A NECESSIDADE DE AMPARO
PSICOLOGICO PARA OS PAIS
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Este artigo pretende demonstrar como a falta de cuidado e tratamento
psicolégico aos pais de criancas com TEA, pode afetar negativamente no desenvolvimento
das criancas. Mesmo que o autismo tenha sido amplamente discutido na atualidade, é crucial
buscar fontes confidveis de informacio, consultar profissionais capacitados, estudos
cientificos e utilizar literatura que apoie a préitica. Ademais, observa-se que o bem-estar
mental dos pais é uma ferramenta crucial para um bom cuidado e desenvolvimento de
criancas com TEA.
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This article aims to demonstrate how the lack of psychological care and
treatment for parents of children with ASD can negatively impact the children's
development. Even though autism has been widely discussed in contemporary times, it is
crucial to seek reliable sources of information, consult qualified professionals, scientific
studies, and utilize literature that supports practice. Furthermore, it is observed that the
mental well-being of parents is a crucial tool for the good care and development of children

with ASD.
Keywords: Autism. Family. Psychological supor.
1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) mais socialmente conhecido como autismo
é classificado como transtorno de neurodesenvolvimento através do Manual Diagndstico e

Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-s).

Segundo a Organizagio Mundial da Sadde, autismo infantil é uma sindrome
presente desde o nascimento e se manifesta invariavelmente antes dos trinta meses
de idade. Caracteriza-se por respostas anormais a estimulos auditivos ou visuais, e
por problemas graves quanto & compreensdo da linguagem falada. A fala custa a
aparecer e, quando isto acontece, nota-se ecolalia, uso inadequado dos pronomes,
estrutura gramatical imatura, inabilidade de usar termos abstratos. H4 também,
em geral, uma incapacidade na utilizagdo social, tanto da linguagem verbal como
corpérea. Ocorrem problemas muito graves de relacionamento social antes dos
cinco anos de idade, como incapacidade de desenvolver contato olho a olho, ligacdo
social e jogos em grupo. O comportamento é usualmente ritualistico e pode incluir
rotinas de vida anormais, resisténcia a mudangas, ligacdo a objetos estranhos e um
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padrio de brincar estereotipado. A capacidade para pensamento abstrato simbédlico
ou para jogo imaginativo fica diminuida. A inteligéncia varia de muito subnormal,
a normal ou acima. (SILV A, 2017, p. 18)

Compreende-se, portanto, que segundo SILV A, é dificultado ao individuo autista o
acesso aos recursos sociais, sejam eles diretos ou indiretos, pela dificuldade de socializagido
causada pelo TEA. Ademais, cabe ressaltar que as caracteristicas do espectro podem
acarretar em dificuldades de orientacdo, locomocio e causa a necessidade de auxilio em
atividades rotineiras. Portanto, muitos autistas possuem dependéncia de cuidadores para
poder sobreviver, j4 que atividades como, alimentar-se, higienizar-se ou vestir-se sio
desafios diarios.

De acordo com o DSM-5 (Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais,
52 edicdo), as principais dificuldades associadas ao Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) sio agrupadas em duas 4dreas principais: A primeira é o déficit persistente na
comunicacdo e intera¢do social, como por exemplo: dificuldade em iniciar e manter uma
conversa, ou, problemas em compreender gestos, expressdes faciais e linguagem corporal.
Padrdes restritos e repetitivos de comportamento ou interesses é a segunda 4rea de
dificuldade, pessoas com TEA podem apresentar ecolalia ou hiper foco, que seria
respectivamente, a repeticdo ou imitagdo de palavras ou frases ouvidas anteriormente e a
concentragio intensa e prolongada em um interesse ou atividade especifica.

Apesar de décadas de pesquisas e investigagdes, a etiologia do autismo permanece
indefinida, pois se trata de um distirbio complexo e heterogéneo com graus variados de
severidade (PEREIRA, et al. 2008, p. 487). Pessoas com TEA possuem uma complexidade
individual de comportamento, podendo variar em diferentes dreas. O termo “espectro”
reconhece essa diversidade de caracteristicas e sintomas o que destaca que essa condi¢io ndo
é dnica e uniforme, ou seja, cada individuo no seu espectro autista pode apresentar diversos

tipos de combinacdes distintas e graus de gravidade.

O texto GRAUS DE AUTISMO discorre sobre os 3 niveis de TEA de acordo com o DSM-s.

Nivel 3: severo (necessitam de maior suporte/apoio)

Diz respeito aqueles que apresentam um déficit considerado grave nas habilidades

de comunicagio verbais e ndo verbais. Ou seja, ndo conseguem se comunicar sem

contar com suporte. Com isso apresentam dificuldade nas interacdes sociais e tem
- . , o ,

cogni¢io reduzida. Também possuem um perfil inflexivel de comportamento,

tendo dificuldade de lidar com mudangas. Tendem ao isolamento social, se nio

estimulados.

Nivel 2: moderado (necessitam de suporte)
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Semelhante is caracteristicas descritas no nivel 3, mas com menor intensidade no
que cabe aos transtornos de comunicagio e deficiéncia de linguagem.

Nivel 1: leve (necessita de pouco suporte)

Com suporte, pode ter dificuldade para se comunicar, mas ndo é um limitante para
interagdes sociais. Problemas de organiza¢io e planejamento impedem a
independéncia.

E importante saber que, embora estejam estabelecidos desta forma (niveis 1, 2 e 3),
ainda ndo estd bem claro de fato o que e sob quais circunstincias pode ser
compreendido o significado de “suporte”. Por exemplo: algumas pessoas com TEA
desenvolvem bem em casa, mas precisam de ajuda na escola (onde as demandas sio

especificas e intensas). Outras pessoas o contrario (BANDEIRA, s/d).

Os niveis de severidade do TEA sio refletidos em diferentes graus, ji que a
deficiéncia se caracteriza por uma desordem cerebral, que acaba impactando o
desenvolvimento da pessoa. Devido a isso, h4d uma margem muito ampla de variacdo entre
cada individuo que convive com esse transtorno. Por esse fator que o DSM-5 elencou os 3
niveis do espectro, portanto, o sistema de satide brasileiro utiliza a Classificacdo Estatistica
Internacional de Doenca e Problemas Relacionados a Satdde da 102 edi¢cio. (CID-10) O texto

GRAUS DE AUTISMO, também disserta sobre essa classificacio:

Em relagio ao TEA, o capitulo V (F8o a 89) da CID-10 trata dos transtornos
mentais e comportamentais, sendo categorizados da seguinte forma: [...]

Sindrome de Asperger - a deficiéncia encontra-se nas interacdes sociais e no uso
funcional da linguagem.

Transtorno autistico — transtorno autistico, as vezes conhecido como “autismo
cléssico”. Pode se manifestar como atrasos significativos na linguagem, desafios
sociais e de comunicagdo e comportamentos incomuns. Pode haver dificuldades de
aprendizagem e inteligéncia abaixo da média também.

Transtorno geral desenvolvimento nio especificado - os individuos recebem esse
diagnéstico se tiverem algumas, mas n3o todas, as caracteristicas do autismo
classico. O seu nivel de funcionalidade é geralmente moderado a alto.

Transtorno desintegrativo da infincia - geralmente afeta criangas pequenas e pré-
escolares. Eles perdem habilidades linguisticas e sociais e tipicamente tém niveis
de funcionalidade moderados ou baixos.

Sindrome de Rett* - Individuos com esse transtorno sio geralmente mulheres e
podem ter niveis de funcionalidade moderados ou baixos. A doenga se desenvolve
4 medida que a crianca envelhece. A Sindrome de Rett caiu anteriormente sob o
espectro de TEA, mas agora estd confirmada que a causa de Rett é genética e,
portanto, nio é mais enquadrada como TEA. (BANDEIRA, s/d).

Para que uma pessoa seja diagnosticada com autismo é necessirio ter uma base de
observacio dos sintomas e comportamentos, em geral, avaliados por profissionais
especializados, como psiquiatras, neuropediatras ou psicélogos. Os critérios para a realizagio

desse diagnostico estdo elencados no DSM-5 e no CID-11. De acordo com PEREIRA “A

prevaléncia do autismo varia de 4 a 13/10.000, ocupando o terceiro lugar entre os disttrbios
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do desenvolvimento infantil A frente das malformacgées congénitas e da sindrome de Down”
PEREIRA, et al. 2008, p. 488).

No entanto, é interessante pontuar que mesmo sendo um dos mais comuns entre os
distarbios do desenvolvimento infantil, ainda existe muita desinformagio e ignorincia em
relagdo ao transtorno, o que causa intimeras afirmagdes equivocadas e preconceituosas: “As
pessoas com autismo nio tém emogdes ou empatia”, “Todas as pessoas com autismo tém
habilidades especiais ou sdo génios” entre outras; essas sio algumas frases comuns que,
infelizmente, dificultam a integracdo da crianga com TEA na sociedade em geral.

Ademais, no inicio da vida de uma crianga, normalmente, os pais so o seu primeiro
contato, ou seja, parte deles a atitude de investigar comportamentos incomuns e assim
contribuir para o diagnéstico adequado, contudo, a falta de informacio adequada pode
ocasionar em um atraso, pois, sem perceber os sinais do transtorno, os pais nio realizam os
procedimentos e caminhos adequados.

MARQUES (1998) comenta sobre a importincia do seio familiar no tratamento da

crianca com TEA:

O futuro destas criangas, mesmo quando submetidas a tratamento intensivo, é,
porém, incerto. No entanto, na nossa experiéncia temos verificado que em muitos
casos se conseguem progressos considerdveis ao nivel da relagio mie-crianga, na
capacidade de socializacdo, de vinculagio as figuras parentais e melhoria na
capacidade de dar respostas afetivas contingentes. Se a terapia for iniciada antes
dos 24 meses (principalmente em casos de autismo secundirio), se os pais forem
interessados e colaborantes e a crianca mantiver o seu potencial cognitivo, hd a

possibilidade de evolucdes particularmente positivas. (MARQUES 1998)

Quando os primeiros sinais de Autismo comecam a se manifestar, a dinimica
familiar é consequentemente afetada. Baptista em: A Importdncia Da Participagdo Da Familia
No Acompanhamento De Criangas Com Autismo, mostra em sua pesquisa que o resultado dessa
dréstica mudanga no meio doméstico se resulta na interrup¢io das atividades didrias e
alteracdes no clima emocional de todo o ambiente caseiro. Dentro de um cenério positivo,
ocorre uma forte unido para lidar com as dificuldades impostas, consequentemente, a busca
por um especialista ocorre e esse passo é fundamental para que o diagndstico seja realizado
por um profissional competente.

A participacdo da familia no tratamento é crucial. ela desempenha um papel central
ao longo de todo o processo, desde o momento do diagnéstico até o suporte continuo no
desenvolvimento da crianca. Contudo, se a maior forga de apoio ndo tiver a quem recorrer,

qual serd o resultado?

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio. Sio Paulo, v.10.0.06. jun. 2024.
ISSN - 2675 — 3375

1644



Revista [bero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educagao

. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias ¢ Educagao- REASE

2. DIREITO DA CRIANCA COM TEA E A DESCREPANCIA ENTRE A
REALIDADE E O DISPOSITIVO LEGAL

A Lei Brasileira de inclusio, também conhecida como Estatuo da Pessoa com
Deficiéncia garante direitos fundamentais como a igualdade de oportunidades, a
acessibilidade, a educa¢io inclusiva, a n3o discriminacio e a saidde digna a pessoa com
deficiéncia (PCD).

Em 2012 foi sancionada a Lei N9 12.764, conhecida como Lei Berenice Piana, que se
fez responsdvel por incluir o autismo como uma deficiéncia, garantindo aos individuos
afetados direta e indiretamente direitos e deveres para com o deficiente em questdo. A qual
assim preve:

Art. 12 Esta Lei institui a Politica Nacional de Prote¢io dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecugio.

§ 12 Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do espectro
autista aquela portadora de sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes
incisos I ou II:

I - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagdo e da
interacdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e ndo
verbal usada para interagdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em
desenvolver e manter relacdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

II - padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por
comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de
comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos. [...] (BRASIL, 2012).

A falta do reconhecimento legal das necessidades da pessoa autista representava um
grande empecilho na hora do tratamento e diagnéstico do TEA. A Lei 12.764/12, surgiu em
resposta a uma demanda significativa dos familiares que buscavam um auxilio na justiga
que pudesse fornecer condi¢des de vida mais digna para seus parentes autistas. As politicas
ptblicas que sdo voltadas especificamente para as pessoas com Transtorno do Espectro
Autista possuem acdes politicas, juridicas, eleitorais, governamentais, legislativas,
administrativas, orcamentarias e planejamentos que possibilitam o efetivo acesso dos grupos
vulnerabilizados aos bens sociais fundamentais; elas “[...] representam um conjunto de
acdes governamentais destinadas a concretizar os fins essenciais estabelecidos pela
Constituicio[...]” (COSTA; FERNANDES, 2018, p. 205-206). Por isso a Lei Berenice Piana
é considerada uma conquista tdo importante e significativa para as pessoas com TEA.

O artigo 12 da lei Berenice Piana é de extrema importincia, Caminha (2016) menciona
que ele explicita seu objetivo, a implantagdo da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno de Espectro Autista (PNPP-TEA) CAMINHA et al., 2016, p. 15-

16, garantindo uma gama de direitos, além disso, nele, também ¢é definido o que é a TEA,
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delineando as caracteristicas primordiais do diagnostico, o que por sua vez, regula quem serd
ou nio diagnosticado, diminuindo as margens de fraude. O reconhecimento de pessoas com
transtorno do espectro autista como deficiente é crucial, pois abre um leque de oportunidades
e acesso a diversas medidas de protecdo e tratamentos anteriormente negados.

A Lei também estipula em seu pardgrafo segundo que pessoas com TEA sio
considerados, para todos os efeitos legais, pessoa com deficiéncia (PCD), o que por sua vez,
beneficia esses individuos com as leis especificas para PCD’s, como o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (13.146/15) e também as normas da Convencio das Na¢des Unidas sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (6.949/2000) que sio validas em todo o territério

nacional.

21 DIREITO A SAUDE AO DIAGNOSTICO PRECOCE E TRATAMENTO
ESPECIALIZADO

A Lei N9 12.764 discorre sobre o direito a atengdo integral a sadde do individuo com

transtorno dO eSpeCtI‘O autista.

Art. 22 Sdo diretrizes da Politica Nacional de Prote¢io dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista: [...]

IIT - a atencdo integral is necessidades de satide da pessoa com transtorno do
espectro  autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento
multiprofissional e o acesso a medicamentos e nutrientes; [...]

Art. 32 Sio direitos da pessoa com transtorno do espectro autista: [...]

IIT - o acesso a agdes e servigos de saiide, com vistas 3 atencdo integral as suas
necessidades de satide, incluindo:

a) o diagnéstico precoce, ainda que nio definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

c) a nutrigdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagnéstico e no tratamento; (BRASIL, 2012).

Os dispositivos destacados elencam a obrigatoriedade do diagnéstico precoce e o
tratamento multidisciplinar, como também o direito a medicamentos, nutri¢io adequada e
informacdes que possam auxiliar no tratamento.

O diagnéstico precoce foi um dos inimeros beneficios que a Lei N2 12.764 forneceu
a sociedade, com ele é possivel amenizar diversos tipos de comportamentos e ajudar no

desenvolvimento mais eficaz da crianga com TEA.

Em muitos casos, por exemplo, quando a crianga é diagnosticada em idade precoce
e recebe intervencdes adequadas, ela pode eventualmente atingir niveis de
desenvolvimento e aprendizado mais apropriados para a sua faixa etdria e ndo mais
recebe um diagnéstico de retardo mental, ou seja, a implementagio de intervengdes
pode, em alguns casos, acelerar a velocidade de aprendizado e desenvolvimento da
crianga a tal ponto que ela venha a atingir niveis apropriados para a sua faixa etéria.
Mesmo quando as criangas nio chegam a exibir uma aceleragio da velocidade de
aprendizado e desenvolvimento suficiente para nio mais receber um diagnéstico
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de retardo mental, elas podem, ainda assim, passar a apresentar niveis mais leves
de retardo mental (Lovaas, Koegel, Simmons, & Long, 1973; Lovaas, 1987; Smith,
Eikeseth, Klevstrand, & Lovaas, 1997). (SILVA; MULICK, 2009, p. 127)

Como citado, fica claro que a intervencdo precoce pode melhorar muito no
adiantamento geral da pessoa neuro atipica, o que por sua vez, o ajuda a desenvolver novas
habilidades que serdo capazes de proporcionar mais independéncia e dignidade a crianga. Em
vérios paises, como nos Estados Unidos, a média de idade das criancas diagnosticadas tem
sido de 3 a 4 anos (Chakrabarti & Fombonne, 2001, 2005; Charman & Baird, 2002; Filipek et
al., 1999). Devido a globalizacdo da informagio, principalmente do transtorno do espectro
autista, muitas mies conseguem identificar sinais muito cedo.

No texto “A Intervengio Precoce no Autismo: Promovendo o Desenvolvimento”,
fica claro que intervencio precoce pode ajudar a melhorar a independéncia funcional,
permitindo que os individuos com autismo participem ativamente em ambientes sociais,
académicos e profissionais. (RUSSO, s/d).

Por outro lado, a falta de diagnéstico precoce pode resultar em atrasos no
desenvolvimento e dificuldades adicionais para a crianga autista. Sem intervencio adequada,
criancas com TEA podem enfrentar desafios significativos em 4reas como aquisi¢do de
linguagem, interacdo social e adaptagio ao ambiente escolar. Portanto, identificar
precocemente os sinais de TEA e iniciar intervenc¢des adequadas é crucial para minimizar
os impactos negativos da condi¢do na crianga e promover seu bem-estar geral.

Infelizmente, a realidade é diferente das normas impostas, é comum encontrar
iniimeros processos na justica brasileira de pessoas que buscam o devido cumprimento legal
do seu direito a satide. Uma Ementa do Tribunal de Justi¢a de Sdo Paulo prova como no dia

a dia direitos s3o negados e a busca por justiga é cada vez mais constante.

PLANO DE SAUDE. CRIANCA DIAGNOSTICADA COM AUTISMO.
TRATAMENTO MULTIDISCIPLINAR. NEGATIVA DE COBERTURA.
LIMITACAO AO NUMERO DE SESSOES DE TERAPIAS
MULTIDISCIPLINARES. ILEGALIDADE. Plano de satde. Crianga
diagnosticada com autismo. Terapias multidisciplinares: Musicoterapia,
hidroterapia, equoterapia, fisioterapia/terapia nutricional e psicomotricidade
especializados em autismo; Fonoaudiologia - método
ABA/PECS/INTERACIONISTA; Psicologia em terapia especializada no
método ABA/DENVER; Terapia Ocupacional/FISIOTERAPIA
(PEDIASUIT, THERASUIT INTENSIVO) com Integracio Sensorial e foco
em seletividade alimentar especializada em autismo; Psicopedagogia
especializada em autismo. Necessidade. Limitacdo contratual 3 quantidade de
sessdes. Ilegalidade. Inteligéncia da Lei n? 12.764/2012 que institui a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com transtorno do espectro autista.
Incidéncia da Lei n® 13.830/19 que regulamenta a pratica de Equoterapia e dispde
no § 12 do artigo 12 que "é método de reabilitacio que utiliza o cavalo em
abordagem interdisciplinar nas 4reas de satde, educagio e equitacdo voltada ao
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desenvolvimento biopsicossocial da pessoa com deficiéncia". Incidéncia,
também, da Lei n? 9.656/98, do CDC e do Estatuto da Crianca e Adolescente.
Stmulas, dessa E. Corte e do C. STJ. Ademais, a alegagio de n3o constar o
tratamento nos réis da ANS ¢ irrelevante, porquanto tais rdéis nio podem
suplantar a lei, mas apenas torni-la exequivel. Tratamento que deve ocorrer na
rede credenciada/referenciada da operadora, préximo 2 residéncia da autora, em
vista que é realizado diariamente e que se trata de crianca autista com
hipersensibilidade sensorial. Reembolso que somente ser4 integral na auséncia de
prestadores credenciados/referenciados, caso em que a falta dos servigos nio
pode implicar como opgdo da segurada. Sentenga que comporta minimo retoque.
Recurso parcialmente provido.

(TJ-SP - AC: XXXXX20218260068 SP XXX XX-35.2021.8.26.0068, Relator: J.B.
Paula Lima, Data de Julgamento: 11/02/2022, 102 Cimara de Direito Privado,
Data de Publicacdo: 11/02/2022).

Muitos planos de satdde continuam negando ou estabelecendo limites rigidos em
relagdo ao tratamento do TEA. Por ser um transtorno com diversos espectros, ou seja, cada
individuo é diferente apesar de possuirem a mesma condi¢io, os tratamentos nio sio
homogéneos cada pessoa precisard de um nivel de apoio diferente e por isso casos mais

severos acabam sofrendo com as normas limitantes de diversos planos de saide.

2.2 DIREITO A EDUCACAO INCLUSIVA

A Educacio inclusiva é um dos maiores pilares para promover a equidade e justica
social. A convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia defende o acesso a
educagio inclusiva e de qualidade para todos, por isso, a crianga com autismo tem total
direito de ingressar e permanecer em uma escola regular para ter acesso a aprendizagem e
participacdo escolar.

A inclusio de criangas autistas na rotina escolar, quando realizada de forma
adequada, traz diversos beneficios. Entre eles, destacam-se a melhora na socializa¢io, no
desenvolvimento da autoestima, no aprendizado académico, na autonomia e em outras areas
importantes do desenvolvimento infantil (Abordagens e beneficios da inclusdo escolar de
criangas autistas). N3o obstante, a compreensdo dos beneficios dessa prética vai além do
desenvolvimento individual dos alunos com Transtorno do Espectro Autista (TEA),

estendendo-se a toda a comunidade escolar. Como aponta Stravogiannis (2023).

Os beneficios da inclusdo dos alunos com TEA se estende a toda a comunidade
escolar, ao criar um ambiente inclusivo, as escolas promovem a cooperagio, a
empatia e a compreens3o, habilidades que sio essenciais para a vida em sociedade.
A diversidade de experiéncias e perspectivas enriquece o ambiente de aprendizado,
promovendo a tolerincia e o respeito mituo, a inclusdo desafia os educadores a
desenvolver praticas pedagédgicas mais flexiveis e diferenciadas, atendendo as
necessidades individuais de todos os alunos, isso pode resultar em uma abordagem
mais holistica e inclusiva para o ensino, beneficiando nio apenas os alunos com
necessidades especiais, mas todos os estudantes (Stravogiannis, 2023).
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Ao criar um ambiente inclusivo, as escolas possuem a oportunidade de promover
valores fundamentais, como a cooperacio, empatia e adaptagio. A diversidade de
experiencias e perspectivas enriquece o ambiente de aprendizado, ndo apenas isso, como
também ha um forte desafio aos educadores para desenvolverem praticas pedagdgicas mais
flexiveis e personalizadas que possam atender as demandas individuais de cada aluno.

Todavia, nio existe um caminho ficil, muitos alunos com TEA enfrentam
dificuldades na comunicagio verbal e nio verbal, o que pode resultar em desafios para
expressar necessidades, compreender instrugdes e interagir com colegas. (MORAES, 2020
apud RODRIGUES; PINTO, 2024) os desafios na comunicagio e interagdo social podem
criar barreiras significativas na participagio desses alunos durante a vida escolar, o que acaba
impactando o desenvolvimento académico e social deles, por isso, para criar um ambiente
verdadeiramente inclusivo é importante que haja suporte adequado nas escolas.

A conscientizagio, a formac3o de professores e a promogio de priticas inclusivas sdo
fundamentais para garantir o sucesso educacional e social desses alunos. (RODRIGUES;
PINTO, 2024). Percebe-se assim a importincia de investimentos em programas de

conscientizacdo e formagdes de professores.

2.3 DEMAIS DIREITOS

Embora a satide e a educagio sejam aspectos vitais para o desenvolvimento das
pessoas autistas, seus direitos abrangem uma ampla gama de 4reas, incluindo o acesso a
justica, o direito ao trabalho e a participago na vida cultural e social, entre outros. Cada um
deles é responsavel por desempenhar um papel crucial na promogio da incluso e na garantia
de uma vida digna e plena para as pessoas com TEA.

A Lei 13.370/2016 foi responsavel pela reducdo da jornada de trabalho de servidores
ptblicos com filhos autistas, sem nenhuma reducio salarial. Com o principal objetivo de
conceder uma rotina mais flexivel e um ambiente favoridvel para o cuidado e
acompanhamento s criancas neuro atipicas por parte de seus responsiveis, essa medida
reconhece as demandas especificas que sio enfrentadas pelas familias, sendo considerada
mais um avango primordial na luta da equidade de individuos com TEA.

O Projeto de Lei 3.121/2023 traz em sua justificativa alguns pontos importantes,
elencando que o projeto busca garantir o direito dos pais, mies ou responsédveis legais de

criangas com diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista, 3 reducio da jornada de
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trabalho, a fim de proporcionar o adequado cuidado e acompanhamento as necessidades

dessas criangas.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicio que requer atencgio e
cuidados especiais, pois é um transtorno do desenvolvimento que afeta a
capacidade de comunicagio, interagdo social e comportamento das criangas, assim,
reconhecendo a importincia do suporte familiar, a redugio da jornada de trabalho
permitird que esses pais tenham mais tempo para dedicar aos cuidados e as
necessidades especiais de seus filhos, contribuindo para o seu desenvolvimento e
bem-estar, bem como a inclusdo e a igualdade de oportunidades para criangas com
autismo. As criancas autistas muitas vezes precisam de suporte adicional e
intervengdes terapéuticas para desenvolver habilidades sociais, emocionais e
cognitivas. Isso requer tempo e dedicagio por parte dos pais ou responsdveis, que
desempenham um papel fundamental na estimulagio e no acompanhamento do
desenvolvimento da crianca. A reducido da jornada de trabalho permite que os pais
ou responsiveis tenham mais tempo disponivel para participar das terapias e
atividades necessdrias para o tratamento do autismo. Isso inclui sessdes de terapia
ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, além de consultas médicas. (Projeto de Lei

3.121/2022, p. 3).

Em 2020 a Lei Romeu Mion de n. 13.977 entrou em vigor, representando mais um
marco importante na legislagio brasileira, pois ela foi responséivel pela instituicio da

Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA).

Art. 1°Esta Lei, denominada “Lei Romeo Mion”, altera a Lei n® 12.764, de 27 de
dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), e a Lei n® 9.265, de 12 de fevereiro de 1996
(Lei da Gratuidade dos Atos de Cidadania), para criar a Carteira de Identificagdo
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), de expedi¢do gratuita.

(BRASIL, 2020).

A CIPTEA auxilia na identificagio clara e reconhecida oficialmente para facilitar o
acesso a servicos e atendimentos prioritdrios, ela visa mitigar os desafios enfrentados pelas
pessoas autistas.

O atendimento prioritario é determinado pela lei 10.048/2000, ela permite que pessoas
com deficiéncia possuam um atendimento imediato e diferente das demais pessoas em todas

as institui¢des e servicos de atendimento ao publico.

3. ANECESSIDADE DO AMPARO PSICOLOGICO PARA OS PAIS DE CRIANCAS
COM TEA

A familia tem um papel fundamental no desenvolvimento cognitivo, emocional e
social da crianga, assim como na criagio e manutengdo de um bom ambiente durante o seu
desenvolvimento. Ela ndo pode ignorar suas funcdes e responsabilidades em relacdo a seus
membros, principalmente nos primeiros anos de vida, pois é nesta fase que a crianga

estabelece as bases para o desenvolvimento de sua personalidade, cariter e afetividade

(WITTER, 201 apud OLIVEIRA at al., 2017). Embora seja inegével que a familia exerca
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uma influencia significativa no desenvolvimento da crianga, é essencial reconhecer que nem

todas as familias tém as mesmas condi¢des ou recursos para fornecer um ambiente ideal.
Dentro da perspectiva de um contexto familiar onde uma das criancas é autista, vale

ressaltar que o a importincia de um bom convivio parental e um lar harménico é ainda

maior!

[...] mesmo em meio a mudancas no contexto familiar, o contato com o grupo
parental traz oportunidades impares para o desenvolvimento da crianga autista,
uma vez que apresenta situagdes de socializagdo e ressocializagdo que reproduzem
outros dmbitos sociais, ndo s6 o familiar. (PITOMBEIRA et. al. 2022, p. 8).

Devido a isso, é necessdrio analisar situa¢ées comuns que podem trazer dificuldades
no desenvolvimento de uma crianga autista. O simples diagnéstico traz desafios inicos que
acabam por sobrecarregar todo o ambiente, pois o transtorno acaba demandando recursos
financeiros significativos para terapias especializadas, tratamentos médicos, adaptacées na
educacdo e outras necessidades especificas da crianca. Além disso, o estresse emocional e
fisico enfrentado pelos pais pode agravar devido a falta de apoio adequado da comunidade e
de servigos especializados.

Quando se trata especificamente de criangas e bebes, a vida e o psicolégico dos pais
recebe o maior impacto. Toda a rotina precisard se adaptar bruscamente para poder atender
as necessidades do filho, além da frustracdo e a sensacdo de desamparo, também i o luto
pelas perdas de todas as expectativas projetadas na crianga antes mesmo dela nascer. O texto
a seguir elucida a vulnerabilidade das familias durante o processo de investigacio do TEA

em um filho.

A idealizacdo e o investimento afetivo investido no filho antes mesmo de nascer é
real na maioria das familias, portanto, ao nascer e crescer o bebé, e demonstrar
comportamentos atipicos, gera uma combustio de sentimentos como os relatados,
angustia, culpa, ansiedade e estresse. Dentre estes, a culpa surge claramente entre
os pais, nio pelo nascimento do filho, mas por n3o saber como lidar em muitos
casos, por nio poder proporcionar os tratamentos adequados, muitas vezes pelas
condi¢des financeiras, ou ainda, por nio conseguir compreender o que o filho estd
tentando comunicar em muitos momentos onde grita, chora, se desorganiza.

(BUENQO et al., 2021, p. 45).
A importincia de uma rede de apoio para os pais que estio passando por esse processo
é clara. Por isso que a escuta sensivel e orientacdo sobre o autismo é tdo importante quanto
qualquer tratamento para a crianca com TEA, afinal, se os responsadveis ndo conseguem lidar
com os proprios sentimentos e emogdes, como eles serdo capazes de auxiliar um individuo
com tantas necessidades atipicas e particularidades tGnicas?
Barbosa (2008) ressalta o peso emocional e as dificuldades enfrentadas pelas familias

ao longo dos anos de dedicagio e cuidado com o transtorno.
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O nascimento de uma crianga com esse tipo de necessidade especial pode levar a
problemas conjugais, até mesmo por dificuldades financeiras. Segundo Miller
(1995), o desgaste da relagdo nio se deve apenas a deficiéncia em si, mas da reagdo
dos pais a deficiéncia e do relacionamento que eles mantinham anteriormente. Pais
e mies podem reagir de formas diferentes, mas, em geral, é a mie que assume a
maior parte dos cuidados, afetando sua vida pessoal, profissional e social (Miller,
1995). Para Finnie (1980), as mies sdo propensas a aceitar toda a carga de cuidar do
filho deficiente, sentindo-se culpadas quando algo sai errado, j4 que carregaram
esse bebé durante nove meses em seu corpo. A autora afirma também que os
maridos muitas vezes permitem tal situagdo. Segundo Lefévre (1985), isso pode

desequilibrar o relacionamento entre o casal. (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008.
p-37)-

A autora afirma que, em geral, a mie tende a assumir a maior parte dos cuidados, o
que afeta sua vida pessoal, profissional e social. A responsabilidade da mulher pelos cuidados
com os filhos esta calcada na ideia antiga de que “m3e é mie”, de que ela é a pessoa mais
adequada para cuidar dos filhos e que, em dltima anélise, identifica maternidade e
feminilidade. Devido a esse fator é comum que esse papel seja cobrado e imposto a elas com
tanta intensidade e isso pode levar a um forte sentimento de culpa, como mencionado por
Finnie (1980) apud Barbosa, Oliveira (2008), especialmente quando algo sai errado, pois
implica inconscientemente em uma “falha” no papel que ela acredita ter responsabilidade de
exercer com perfeicdo.

Bueno trds apontamentos importantissimos sobre a importincia do amparo

psicolégico para os pais de criancas neurodivergentes.

Descrevendo aspectos referentes a satide mental do cuidador, especificamente nos
pais de criangas autistas, autores apontam sintomas ansiosos e depressivos nas
mies cuidadoras, configurando uma psicopatologia, manifestandose logo apés o
diagnéstico, permanecendo a longo prazo. Esses sintomas podem ser devido ao
quadro de sobrecarga, descrito como o impacto que os cuidados tém sobre o
cuidador principal que como consequéncia, afetam diferentes 4reas da vida
(ZARIT et al., 1980; ROBLEDILLO et al., 2012). Um estudo de cunho qualitativo
buscou conhecer o cotidiano de familias que convivem com o Transtorno do
Espectro Autista. Foram entrevistados seis familiares que conviviam com criangas
autistas. Os resultados revelaram as dificuldades para chegar ao diagnéstico, o
isolamento social devido ao olhar preconceituoso das pessoas e sobrecarga materna
fisica, psiquica e emocional. Concluiram que é necessdrio oferecer a essas familias
suporte técnico e emocional, e fortalecer as redes de apoio para que eles possam
vencer os desafios decorrentes do autismo (ZANATTA et al., 2012). (ZANATTA
et al., 2012 apud BUENO et al., 2021, p. 50).

Por mais que tenha diversos estudos e debates que elenque a importincia desse
amparo, a realidade é outra, o governo tem programas que facilitam o acesso a terapias para
pessoas com TEA, mas ele carece de politicas capazes de ajudar os pais nesse quesito. O que
por sua vez, é curioso, visto que os pais sio um dos maiores pilares no desenvolvimento

adequado para essas criangas.
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Pitombeira elenca que a relagdo familiar possui um papel fundamental no processo
de aprendizagem da crianca com autismo, pois é nesse dmbito da vida domiciliar que é
possivel garantir que o aluno autista tenha cuidados adequados, promovendo o
desenvolvimento da sua aprendizagem, através de relacdes de confianca. (PITOMBEIRA
et. al. 2022). E essencial que o governo reconheca a importincia do suporte psicolégico para
os pais, pois ele contribuird nio apenas para o bem-estar das familias, como também para o
desenvolvimento positivo das criangas com TEA.

Em sua pesquisa, SILV A (2022) elenca alguns questionamentos das mies de criangas
neuroatipicas.

Uma das perguntas feitas as mides foi a seguinte: “Que tipos de suporte os
familiares de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) gostariam de
receber?”. Estas foram algumas das respostas dadas pelas mies: No meu caso,
falando por mim, eu sei que, por outras, essa parte psicoldgica... porque tem dia que
t4 uma maravilha, d4 pra pegar até o céu com a mio, mas tem dia que tem que
entrar vizinho, avé, avd, e nio d4 conta. Entdo, o psicélogo, é feito eu disse antes,
se a crianga entrar na terapia e os pais em outra, eu tenho a plena certeza que a
mudanca vivida dentro de casa ou fora de casa ia ser totalmente diferente, porque
eu ia ver a crianga com outro olhar, ia ver as dificuldade dele com outro olhar, eu
ia saber combater essa dificuldade porque eu tenho um profissional do meu lado.

(M)

Eu escuto muito das mies quando a gente vai pro local. E aquele famoso, né? E...

sé tem o olhar voltado de fato pra crianca. Entdo, muitas vezes se esquece de cuidar
de quem t4 cuidando [...]. (M2)

Rapaz, literalmente de uma ajuda psicoldgica, no caso, porque é muita coisa que a
gente passa, que tem que focar neles, nessa a mie, em si, é falha. Entendesse? Entio,
a gente tem suporte pra eles, pra gente ndo. Entendesse? E é muito complicado vocé
lidar com julgamento, com os transtornos que eles passam. O dia a dia é bem dificil.

(M3)

Eu acho psicolégico mesmo, sabe? Porque é uma pressdo tdo grande que a gente
enfrenta no dia a dia, né? As vezes s6 uma pessoa assim pra desabafar, pra
conversar, escutar a agente um pouco né? J4 valeria bastante a pena, né? (My).

(SILVA, SILVA. 2022 p. 24-25).

Existe um caminho muito comum na vida da mie quando recebe o diagnostico do
filho, o inicio da busca por atendimentos e tratamentos adequados, pesquisas e estudos sobre
o transtorno e seus direitos e investimentos em adaptacdes necessirias para o bom
desenvolvimento da crianca. E nesse momento que ela embarca em uma jornada longa e
cansativa, na qual a maior parte de seu tempo e energia serd dedicado a tudo isso; 0 comum
é que a mie se esqueca completamente das préprias necessidades, do cuidado pessoal, fisico
e psicoldégico. O maior problema mora nesse ciclo, segundo o Autocuidado: cuidar de si para
cuidar do outro, sé é possivel “cuidar” de outra pessoa quando o responsével alcancou um
lugar de confianga e tranquilidade através do autocuidado, do contrério, esse ato altruista na
verdade, nio passaria de um disfarce do controle e dominagio exercida sobre o outro. Ou
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seja, quando o ser humano deixa de cuidar de si, ele perde a capacidade plena de cuidar de

seus dependentes.

CONSIDERACOES FINAIS

Embora o autismo tenha recebido mais atengio nos tltimos anos, ainda hd uma
caréncia de politicas que abordem diretamente as demandas psicossociais dessas familias.
Esse artigo evidencia a importincia do suporte terapéutico na vida dos familiares e
responsaveis da crianca autista. Devido a falta de suporte governamental existe uma
incompreensio e reconhecimento das necessidades dessas familias, que sio figuras centrais
no ambiente de cuidado e desenvolvimento da crianca. O texto evidencia uma parte
significativa da realidade enfrentada por muitas mies e como essas dificuldades tornam
imprescindivel a existéncia de uma rede de apoio, pois infelizmente, muitas delas nio tem
acesso a um bom ambiente familiar, comunidades acolhedoras ou condi¢des financeiras de
arcar com um tratamento psicoldgico particular.

Quando os pais enfrentam dificuldades psicolégicas ndo tratadas, acabar por afetar
diretamente a qualidade do ambiente familiar, as criangas sdo capazes de sentir o impacto
do estresse e ansiedade dos pais, isso, por sua vez, interfere diretamente em seu préprio
desenvolvimento emocional e comportamental. Ademais, essa auséncia de apoio psicolégico
pode resultar em uma sobrecarga emocional e fisica, o que gera dificuldade na capacidade de
fornecer todo o suporte necessirio para as necessidades especificas de filho autista, o que
gera um ambiente menos saudével para a crianga.

Além disso, essa falta de apoio pode ocasionar em um aumento da estigmatizario e
do isolamento social. Muitas vezes, as familias acabam por enfrentar o desconhecido ao se
deparar com o diagndstico do seu filho, assim como a incompreensio por parte da sociedade
em relacdo as necessidades especiais que essa crianca pode demandar.

Portanto, é de suma importincia que haja um esforco por parte do governo para
implementar politicas, que oferecam suporte psicolégico adequado as familias de criangas
com TEA. Esse suporte nio sé beneficiaria diretamente os pais, mas também teria um
impacto positivo no desenvolvimento e na qualidade de vida das préprias criangas. Afinal, é
incontestivel que o tratamento do autismo vai além das necessidades diretas da crianca se

estendendo a satide mental e ao apoio emocional dos pais e cuidadores. Investir em politicas
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publicas que abracam o entorno da crianga contribui para uma sociedade mais inclusiva e

solidaria, onde todas as criancas tém a oportunidade de alcangar o seu pleno potencial.
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