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RESUMO

Este artigo aborda a importancia fundamental da familia na defesa dos direitos das pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), com foco na atuagao dos pais, cuidadores e familiares na busca
por inclusdo social, educacdo de qualidade, terapias especializadas e acesso a tratamentos
multidisciplinares adequados. Ao longo do estudo, discute-se a evolugédo do reconhecimento do autismo
enquanto uma condigdo neuropsiquiatrica e do neurodesenvolvimento, os desafios enfrentados pelas
familias atipicas e a necessidade de uma maior conscientizagao, acessibilidade, politicas publicas
eficazes e suporte interdisciplinar por parte da sociedade e do poder publico. A partir de uma analise
de legislagbes, praticas inclusivas, abordagens terapéuticas e relatos de experiéncias familiares, o
artigo conclui que, além de serem os primeiros a identificar e compreender as necessidades dos filhos,
as familias desempenham um papel crucial na luta por uma sociedade mais inclusiva, na garantia de
direitos, no combate ao preconceito e na promocéao da dignidade, qualidade de vida e bem-estar das
pessoas com TEA.

Palavras-Chave: inclusao; terapias; politicas publicas e desafios enfrentados.

SUMMARY

This article addresses the fundamental importance of the family in defending the rights of people with
Autism Spectrum Disorder (ASD), focusing on the role of parents, caregivers and family members in the
search for social inclusion, quality education, specialized therapies and access to multidisciplinary
treatments. appropriate. Throughout the study, the evolution of the recognition of autism as a
neuropsychiatric and neurodevelopmental condition is discussed, the challenges faced by atypical
families and the need for greater awareness, accessibility, effective public policies and interdisciplinary
support from society and the public power. Based on an analysis of legislation, inclusive practices,
therapeutic approaches and reports of family experiences, the article concludes that, in addition to being
the first to identify and understand their children's needs, families play a crucial role in the fight for a
more productive society. inclusive, guaranteeing rights, combating prejudice and promoting the dignity,
quality of life and well-being of people with ASD.

Keywords: inclusion; therapies; public policies and challenges faced.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma condi¢gdo neuropsiquiatrica e
do neurodesenvolvimento, caracterizada por alteracdes na interagao social, déficits na
comunicacao verbal e ndo verbal e padroes de comportamento repetitivos e restritos

(American Psychiatric Association, 2013). Segundo Kanner (1943), um dos primeiros

estudiosos a descrever o autismo, a condicao se manifesta precocemente na infancia
e envolve dificuldades significativas na formacéo de lagos sociais. Ja Vygotsky (1997)
destaca a importancia do meio social no desenvolvimento infantil, ressaltando que a
interacdo familiar e educacional é essencial para minimizar barreiras e ampliar as

oportunidades de aprendizagem para criangas com TEA.

Embora o conhecimento sobre o autismo tenha avancado consideravelmente
nas ultimas décadas, especialmente apds sua inclusdo no DSM-5 (American
Psychiatric Association, 2013), as familias de pessoas com TEA ainda enfrentam
desafios significativos no que diz respeito a acessibilidade, assisténcia especializada
e garantia de direitos. Muitos pais e responsaveis lidam com obstaculos no acesso a
tratamentos multidisciplinares, servigos de saude publica, suporte pedagdgico

adequado e inclusdo em ambientes educacionais e sociais (Schwartzman, 2011).

Nesse contexto, a familia assume um papel central, pois, além de constituir o
primeiro nucleo de apoio emocional e educacional, torna-se também a principal
defensora dos direitos da crianga e do adolescente autista. Bronfenbrenner (1996), ao
apresentar seu modelo bioecoldgico do desenvolvimento humano, destaca que o
ambiente familiar € um dos principais contextos de influéncia na trajetoria de
individuos com necessidades especiais, sendo responsavel por promover estimulos,
mediacdes e interacbes essenciais para o desenvolvimento. Dessa forma, é
fundamental compreender a atuacao da familia na luta por politicas publicas eficazes,
pela implementagdo de praticas inclusivas e pelo reconhecimento legal das
necessidades e potencialidades das pessoas autistas.

Este artigo tem como objetivo investigar o papel da familia na defesa dos
direitos de pessoas com TEA, analisando os desafios enfrentados, suas

responsabilidades e a importancia do engajamento familiar na constru¢do de uma
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sociedade mais inclusiva e equitativa. Para isso, serdo abordadas legislagdes,
politicas publicas, relatos de experiéncias familiares e referéncias tedricas que
fundamentam a importancia do apoio familiar no desenvolvimento e na inclusao social

de pessoas autistas.

A EVOLUGAO DO RECONHECIMENTO DO AUTISMO E OS DESAFIOS
ENFRENTADOS PELAS FAMILIAS

Historicamente, o autismo foi frequentemente negligenciado ou mal
compreendido, sendo, em muitos casos, associado a transtornos psiquiatricos mais
amplos ou até mesmo a questdes de ordem emocional. Foi apenas no inicio do século
XX que pesquisadores como Leo Kanner (1943) e Hans Asperger (1944) comegaram
a documentar padrboes especificos que indicavam um distarbio do
neurodesenvolvimento. Kanner descreveu criancas com dificuldades severas na
interacao social, interesses restritos e comportamentos repetitivos, enquanto Asperger
identificou tragos semelhantes em individuos com habilidades cognitivas preservadas,

0 que posteriormente levou a diferenciagado das subcategorias do espectro autista.

A evolugdo do reconhecimento do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
ocorreu de forma significativa nas ultimas décadas, especialmente a partir da inclusao
da condi¢do no DSM-5 (Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais),
que consolidou as diferentes apresentacgdes clinicas dentro de um unico espectro
(American Psychiatric Association, 2013). Essa mudanca reforgou a compreensao de
que o autismo envolve uma ampla gama de manifestacdes, variando em grau de

severidade e em necessidades de suporte.

Para as familias, o diagnéstico de um filho com TEA pode ser um momento
emocionalmente desafiador, pois envolve ndo apenas a aceitacdo de uma condicao
de longo prazo, mas também a necessidade de buscar informagdes sobre os direitos,
recursos e tratamentos disponiveis. Oliveira e Paula (2019) destacam que muitos pais
passam por um periodo de luto ao receberem o diagndstico, pois precisam reconstruir

suas expectativas em relacdo ao futuro da crianga. Além disso, esse processo pode
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ser permeado por sentimentos de ansiedade e sobrecarga, especialmente devido as
barreiras institucionais que dificultam o acesso a servigos de saude, educagao

inclusiva e suporte terapéutico especializado.

A realidade enfrentada pelas familias inclui desafios como a falta de
profissionais capacitados, a escassez de servigos publicos especializados, a
dificuldade na obtencdo de laudos para garantir direitos sociais € o preconceito

estrutural ainda presente na sociedade (Schwartzman, 2011). O suporte familiar e a

rede de apoio tornam-se essenciais para garantir o bem-estar da criangca e a

adaptacao dos cuidadores.

A insercao social de criangas com TEA é uma das maiores preocupagdes para
os familiares, especialmente no que se refere a inclusdo escolar. Apesar das diretrizes
de educacgao inclusiva estabelecidas por documentos como a Lei Brasileira de
Inclusdo (Lei n° 13.146/2015) e a Politica Nacional de Educagédo Especial na
Perspectiva da Educagao Inclusiva, a pratica ainda apresenta desafios. Segundo
Mantoan (2006), a escola deve ser um espaco que acolha a diversidade e ofereca
suporte adequado para que a crianca possa se desenvolver plenamente. No entanto,
muitas criangas autistas enfrentam dificuldades na adaptacdo ao ambiente escolar
tradicional, seja pela falta de mediacdo pedagdgica, formacdo inadequada dos

professores ou pela auséncia de recursos didaticos adaptados.

Assim, é fundamental que o poder publico amplie politicas de acessibilidade,
capacitagao profissional e suporte as familias, garantindo que o processo de inclusao
nao seja apenas um conceito tedrico, mas uma realidade para todas as criangas com
TEA.

A ATUAGAO DA FAMILIA NA BUSCA PELOS DIREITOS DO FILHO COM TEA

A familia desempenha um papel essencial na defesa dos direitos das criangas
e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA), sendo, frequentemente, a
primeira linha de frente na luta pela inclusido social, acesso a servigos especializados
e garantia de direitos fundamentais. Oliveira e Amaral (2018) ressaltam que, diante de
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um sistema publico frequentemente ineficaz, sdo os familiares que assumem a
responsabilidade de buscar tratamentos especializados, acompanhamento
terapéutico e educacao inclusiva, atuando como verdadeiros advogados dos filhos ao

reivindicarem a aplicagao dos direitos legais estabelecidos.

No Brasil, legislagbes como a Lei Brasileira de Inclusédo (Lei 13.146/2015) e a
Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro

Autista (Lei 12.764/2012) asseguram uma série de direitos as pessoas com TEA,

como acesso a educacao especializada, atendimento prioritario em servigos de saude
e medidas que garantam a nao discriminagdo. No entanto, Mazzotta (2005) aponta
que, apesar dos avangos legais, ha uma lacuna significativa entre a teoria legislativa
e a pratica cotidiana, evidenciando a necessidade de um engajamento ativo das

familias para que esses direitos sejam efetivamente respeitados e implementados.

De acordo com Bronfenbrenner (1996), a interacdo entre o individuo e seu
ambiente imediato — no caso, a familia — é fundamental para o desenvolvimento,
especialmente quando essa familia se engaja em advocacia social, pressionando por
politicas publicas mais inclusivas e acessibilidade nos diversos setores sociais.
Entretanto, a realidade enfrentada por muitas familias € marcada por desafios
estruturais, como a escassez de profissionais capacitados para atender criangas com
TEA, particularmente em regides periféricas e rurais, onde 0 acesso a servigos

especializados € ainda mais limitado (Schwartzman, 2011).

Além das barreiras institucionais, o preconceito social permanece como um
obstaculo significativo, influenciando negativamente a integragao social das pessoas
autistas e dificultando a adaptacao das escolas e de outros espacgos publicos. Silva e
Souza (2020) argumentam que a falta de formagéao e sensibilizagao dos profissionais
de educagio e saude contribui para a exclusao e reforga a marginalizacédo dessas
criancas. Portanto, o papel da familia se estende também a conscientizacdo da

sociedade, promovendo uma cultura de respeito e compreensao das diferencas.

Dessa forma, a atuagao familiar vai além do cuidado direto, incorporando um
ativismo necessario para que os direitos das pessoas com TEA sejam valorizados,

respeitados e implementados de forma integral e justa.
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A CONSCIENTIZAGAO E APOIO SOCIAL: O PAPEL DA COMUNIDADE

A conscientizacdo social sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é
essencial para que as familias possam atuar de maneira mais eficaz na defesa dos
direitos de seus filhos. A sociedade precisa estar ciente das particularidades do

autismo e das necessidades especificas de suporte e inclusdo, garantindo que

criangas e adultos autistas tenham acesso a oportunidades equitativas e a um
ambiente que respeite suas singularidades. Vygotsky (1997) ressalta que o
desenvolvimento humano ocorre por meio das interagdes sociais, 0 que evidencia a
necessidade de uma sociedade mais preparada para acolher e integrar individuos
com TEA.

A construcdo de uma rede de apoio solida — que inclua profissionais da
saude, educagdo, assisténcia social, grupos comunitarios e organizagdes nao
governamentais (ONGs) — é fundamental para evitar o isolamento das familias e
proporcionar o suporte necessario para o bem-estar das pessoas autistas (Oliveira &
Souza, 2021). Segundo Schopler (1997), a intervencéo precoce e o suporte continuo
da comunidade sao fatores determinantes para a qualidade de vida das pessoas com
TEA, uma vez que possibilitam o acesso a terapias, estratégias educacionais

adaptadas e interagao social significativa.

O preconceito e a desinformacao ainda sdo desafios a serem superados. Silva
e Souza (2020) apontam que, apesar dos avancgos legislativos, muitas pessoas com
TEA continuam enfrentando barreiras atitudinais em diversos contextos, incluindo
escolas, ambientes de trabalho e espacos publicos. Por isso, campanhas de
sensibilizagdo, formacao de professores e profissionais da saude, além de politicas
publicas de inclusdo, sdao elementos essenciais para a construcao de uma sociedade

mais acessivel e empatica.

A implementagdo de politicas publicas efetivas, como a capacitacdo de
profissionais, a expansao de centros de atendimento especializado e a criacdo de
programas de inclusdo laboral, contribui significativamente para que as pessoas
autistas possam exercer seus direitos plenamente (Mantoan, 2006). O fortalecimento

da rede de apoio também se da por meio da atuagao de coletivos familiares, que, ao
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compartilharem experiéncias e informagdes, tornam-se agentes de transformacgéo

social.

Dessa forma, a conscientizagdo da sociedade e o apoio comunitario nao
beneficiam apenas as pessoas com TEA e suas familias, mas promovem um impacto
positivo para toda a coletividade, contribuindo para a constru¢do de um mundo mais

justo, diverso e inclusivo.

METODOLOGIA

Este estudo adota uma abordagem qualitativa, de carater exploratorio e
descritivo, com o intuito de compreender a atuagao das familias na defesa dos direitos
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), analisando os desafios
enfrentados, suas responsabilidades e o impacto do engajamento familiar na incluséo
social. Para alcangar esse objetivo, serdo utilizadas as seguintes estratégias

metodoldgicas:
REVISAO BIBLIOGRAFICA

Inicialmente, sera realizada uma revisdo da literatura sobre o tema,

contemplando:

o Estudos tedricos sobre o papel da familia na inclusdo de pessoas
com TEA (Vygotsky, 1997; Bronfenbrenner, 1996).

« Discussbes sobre legislagbes e politicas publicas voltadas para os
direitos das pessoas autistas (Lei 12.764/2012 — Politica Nacional
de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA; Lei Brasileira de
Inclusdo — Lei 13.146/2015).

académico
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o Pesquisas sobre os desafios enfrentados pelas familias na busca
por tratamentos, educagao e insergdo social (Schopler, 1997;
Mantoan, 2006).

ANALISE DOCUMENTAL

A pesquisa também analisara documentos e normativas que regulamentam

os direitos das pessoas com TEA, como:

o Legislacbes nacionais e internacionais sobre inclusdo e

acessibilidade.

e Diretrizes educacionais e de saude publica relacionadas ao

atendimento de pessoas com TEA.

« Relatdrios de organizagdes governamentais e ndo governamentais

que atuam na defesa dos direitos da populagao autista.

COLETA DE RELATOS DE EXPERIENCIA FAMILIAR

Para complementar a pesquisa, serdo analisados relatos de familias que
vivenciam a realidade do TEA. A coleta sera feita a partir de:

e Analises de publicagbes em redes sociais, blogs e foruns de apoio
familiar sobre os desafios do dia a dia, dificuldades de acesso a

servigos e conquistas na luta por direitos.

« Estudos de caso ja existentes na literatura sobre a experiéncia das

familias na inclusdo de pessoas autistas.
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ANALISE E INTERPRETAGAO DOS DADOS

Os dados coletados serao organizados e analisados por meio da Analise de
Conteudo, conforme proposta por Bardin (2011), buscando identificar categorias
tematicas que evidenciem os principais desafios, estratégias e impactos do

engajamento familiar na defesa dos direitos das pessoas com TEA.

Dessa forma, a metodologia adotada possibilita uma analise aprofundada da
relacao entre familia, politicas publicas e inclusédo social, fornecendo um panorama
critico sobre a realidade enfrentada pelas pessoas com TEA e seus familiares na luta

por direitos e qualidade de vida.
DISCUSSOES E RESULTADOS

A partir da metodologia adotada, os dados coletados permitiram uma analise
aprofundada sobre o papel da familia na defesa dos direitos das pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Os resultados foram organizados em
categorias tematicas, conforme a Analise de Conteudo proposta por Bardin (2011),
permitindo identificar os principais desafios, estratégias e impactos do engajamento

familiar.
O PAPEL DA FAMILIA NA INCLUSAO SOCIAL

Os resultados confirmam a importancia central da familia como mediadora do
processo de inclusdo da pessoa com TEA. De acordo com os relatos coletados, os
pais e responsaveis desempenham um papel ativo na busca por diagndstico precoce,

tratamentos adequados e insercao escolar. Isso esta em consonancia com os estudos
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de Vygotsky (1997), que destacam a influéncia do meio social no desenvolvimento

humano.

Observou-se que a participagao familiar tem impacto direto no aproveitamento
académico e na socializacdo das criangas com TEA. Entretanto, muitas familias
relataram dificuldades no acesso a servigos especializados, principalmente em

regioes periféricas e rurais, reforcando as desigualdades sociais existentes.

BARREIRAS E DESAFIOS NA BUSCA POR DIREITOS

A analise documental evidenciou que, apesar das legislagdes protetivas,
como a Lei 12.764/2012 e a Lei Brasileira de Inclusao (Lei 13.146/2015), a efetivacao
dos direitos das pessoas com TEA ainda enfrenta obstaculos significativos. Os

principais desafios identificados incluem:

o Desinformacao e burocracia: Muitas familias relataram dificuldades em acessar
informacgdes sobre os dreitos de seus filhos e os procedimentos necessarios

para garantir servigos publicos.

o Escassez de profissionais qualificados: H4 uma deficiéncia na formacao de
educadores, terapeutas e médicos especializados em TEA, dificultando a oferta

de atendimento adequado.

o Preconceito e exclusao social: Mesmo com avangos na legislagao, ainda
existem resisténcias a inclusdo de criancas e adolescentes autistas em

ambientes escolares e comunitarios, reforcando o isolamento social.

hl
Rod. Admar Gonzaga, 440 - Apto 501 | Floriandpolis - SC, CEP: 88034-000
atendimento@ideacademico.com | +55 81 9106-1087 | www.idacademico.com

académico




ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO E MOBILIZAGAO FAMILIAR

Diante dos desafios identificados, as familias tém desenvolvido diversas
estratégias para superar barreiras e garantir os direitos de seus filhos. As principais

iniciativas observadas incluem:

e A formacdo de redes de apoio: Muitas familias se unem em grupos

comunitarios, redes sociais e associagcbes para compartilhar informacgoes,

experiéncias e recursos.

e Atuacéo juridica e politica: Algumas familias recorreram a justiga para garantir
atendimento adequado em escolas e servigos de saude, demonstrando o papel

ativo da familia na cobranca de politicas publicas.

« Capacitacdo continua: Pais e responsaveis buscam constantemente
informagao sobre o TEA, seja por meio de cursos, leituras ou eventos, a fim de

melhor compreender e atender as necessidades dos filhos.
IMPACTO DAS POLITICAS PUBLICAS E SUGESTOES PARA MELHORIAS

A analise das politicas publicas evidenciou que, apesar de avangos
legislativos, ainda existem lacunas na implementacéo e fiscalizagcao dos direitos das

pessoas com TEA. A partir das discussoes levantadas, sugere-se:

e Maior investimento em formacdo de profissionais especializados: A
capacitacao de professores, terapeutas e profissionais da saude deve ser
ampliada para garantir um atendimento adequado.

« Expansdo e descentralizacdo de servicos especializados: E necessaria uma
maior distribuicdo de centros de atendimento para TEA em todo o territério

nacional, especialmente em areas remotas.

académico
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o Fortalecimento das campanhas de conscientizagdo: A sociedade ainda precisa
ser sensibilizada quanto as particularidades do TEA, reduzindo o preconceito e

promovendo uma inclusdo mais efetiva.

Os resultados desta pesquisa evidenciam que a familia desempenha um
papel fundamental na luta pelos direitos das pessoas com TEA, sendo um elo
essencial entre o individuo, as instituicbes e o Estado. No entanto, os desafios

enfrentados sdo numerosos e demandam uma atuagao mais eficaz do poder publico

e da sociedade.

Com base nas discussdes levantadas, € possivel concluir que a inclusao das
pessoas autistas s6 sera plenamente efetivada por meio de agdes conjuntas entre
familia, Estado e comunidade, assegurando o respeito aos direitos e a promogao de

uma sociedade mais equitativa e acessivel a todos.
CONSIDERACOES FINAIS

A atuacdo da familia na defesa dos direitos das pessoas com Transtorno do
Espectro Autista € crucial para garantir uma vida digna e inclusiva. As familias nao
sdo apenas cuidadoras, mas também defensoras ativas dos direitos de seus filhos,
lutando contra o preconceito, a falta de recursos e a escassez de informacgdes. Muitas
vezes, sao elas que impulsionam mudangas significativas na sociedade, exigindo o
cumprimento das leis, a ampliagdo de politicas publicas e o aprimoramento dos

servigos de saude e educacgao.

Além disso, o apoio da sociedade e do poder publico é fundamental para
garantir que as leis e politicas voltadas para a inclusao e os direitos dos autistas sejam
efetivamente implementadas e colocadas em pratica de maneira eficiente. Para que
isso aconteca, € necessario que haja um esforco conjunto entre as familias, as
escolas, os profissionais da saude, os gestores publicos e a comunidade em geral.
Somente por meio de um trabalho colaborativo sera possivel criar ambientes mais
acessiveis e inclusivos, nos quais as pessoas com TEA tenham acesso a

oportunidades justas e adequadas as suas necessidades.
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Dessa forma, a constru¢ado de um futuro mais igualitario para as pessoas com
Transtorno do Espectro Autista depende de um compromisso coletivo, no qual cada
setor da sociedade desempenha um papel essencial. Ao garantir o respeito, a
valorizagao e a protecédo dos direitos dessas pessoas, estaremos promovendo nao
apenas a inclusdo, mas também a constru¢do de uma sociedade mais justa, empatica

e preparada para acolher a diversidade.
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