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RESUMO

Introducao: a Lei Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012) institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
assegurando direitos fundamentais a esse publico. No entanto, a aplicabilidade dessa
legislagao no cotidiano de criangas autistas, s. Objetivo: analisar a Lei Berenice Piana
e sua aplicabilidade na garantia de direitos das criangas com transtorno do espectro
autista sob a perspectiva de seus cuidadores. Método: quali-quantitativo com o intuito
de compreender a experiéncia e percepcao dos cuidadores. A coleta de dados foi
realizada por meio de um questionario online, elaborado no Google Forms, com
perguntas objetivas e escalas variaveis. O instrumento contempla aspectos
relacionados a privacidade e anonimato dos participantes. A amostragem sera do tipo
"bola de neve", com o questionario divulgado voluntariamente em redes sociais e
grupos de apoio a cuidadores de criangas autistas. A pesquisa segue as diretrizes
éticas das Resolugdes CNS n° 466/2012 e n° 510/2016, que regulamentam estudos
com seres humanos. Também observara a LGPD (Lei n° 13.709/2018), garantindo a
protecdo e o uso responsavel dos dados pessoais. A Lei n° 14.874/2024 sera
respeitada quanto a responsabilidade civil no tratamento dessas informacoes.
Resultados: Os resultados desta pesquisa evidenciam uma realidade complexa e
desafiadora vivida pelos cuidadores de pessoas com Transtorno do Espectro Autista,
em especial no que se refere ao acesso aos servicos de saude, educacao e apoio
psicossocial. Os relatos evidenciam a sobrecarga recai, majoritariamente, sobre as
mulheres, que assumem sozinhas o papel de cuidadoras e enfrentam barreiras
estruturais, emocionais e sociais para exercer essa fungao de forma digna. A analise
dos resultados obtidos por meio da pesquisa aplicada revelou aspectos relevantes da
vivéncia de cuidadores de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em
relagao a sua experiéncia cotidiana, ao conhecimento e a efetividade da Lei Berenice
Piana (Lei n°® 12.764/2012), com especial aten¢ao aos desafios enfrentados no ambito
da saude, educacao e inclusao social. Conclusao: Constatou-se que, embora existam
garantias legais para educacgéao inclusiva, saude e atendimento multiprofissional, a
implementagdo € desigual e insuficiente. Entre os principais obstaculos estdo o
acesso limitado a servigos especializados, burocracia, falta de apoio continuo e
desconhecimento dos direitos previstos na legislacdo. Conclui-se que a efetivacédo da
lei enfrenta barreiras estruturais e operacionais, exigindo maior investimento publico,
capacitagao, agilidade nos atendimentos e ampla divulgacdo dos direitos para
promover a inclusao plena das criangas com TEA.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Lei Berenice Piana. Cuidadores.
Politicas Publicas. Direitos.



ABSTRACT

Introduction: The Berenice Piana Law (Law No. 12,764/2012) established the
National Policy for the Protection of the Rights of Persons with Autism Spectrum
Disorder (ASD), ensuring fundamental rights for this population. However, the
implementation of this legislation in the daily lives of autistic children, particularly
regarding access to healthcare, education, and social assistance, still faces significant
challenges. Objective: To analyze the Berenice Piana Law and its applicability in
ensuring the rights of children with autism spectrum disorder from the perspective of
their caregivers. Method: A qualitative-quantitative approach was adopted to
understand the experiences and perceptions of caregivers. Data collection will be
conducted through an online questionnaire created using Google Forms, consisting of
objective questions and variable scales. The instrument includes considerations
related to participant privacy and anonymity. A snowball sampling method will be used,
with the questionnaire voluntarily distributed through social media and support groups
for caregivers of autistic children. The study follows the ethical guidelines established
by Resolutions CNS No. 466/2012 and No. 510/2016, which regulate research
involving human subjects. It will also comply with the General Data Protection Law
(Law No. 13,709/2018), ensuring the protection and responsible use of personal data.
Law No. 14,874/2024 will be observed regarding civil liability in the handling of such
information. Results: The study examined the applicability of Law No. 12,764/2012
(Berenice Piana Law) from the perspective of caregivers of children with Autism
Spectrum Disorder (ASD). The results reveal a complex and challenging reality faced
by caregivers, particularly in accessing healthcare services, education, and
psychosocial support. The findings align with national and international literature,
indicating that the burden of care falls predominantly on women, who often assume
caregiving responsibilities alone and face structural, emotional, and social barriers in
fulfilling this role with dignity. Conclusion: Although legal guarantees exist for inclusive
education, healthcare, and multidisciplinary care, their implementation remains
unequal and insufficient. Key obstacles include limited access to specialized services,
bureaucratic hurdles, lack of continuous support, and limited awareness of the rights
established by law. The study concludes that the law’s effectiveness is hindered by
structural and operational barriers, highlighting the need for greater public investment,
professional training, streamlined services, and broad dissemination of information to
ensure full inclusion of children with ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Berenice Piana Law. Caregivers. Public
Policies. Rights.
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1 INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma condicdo do
neurodesenvolvimento caracterizada por alteragcdes na comunicagéo, comportamento
e interagao social, com manifesta¢des variadas que vao desde dificuldades leves até
compromissos significativos nas atividades da vida diaria (Lord et al. 2000).

O autismo, ou Transtorno do Espectro Autista (TEA), € uma condi¢ao do
neurodesenvolvimento que afeta o desenvolvimento da comunicacédo social e esta
associada a comportamentos restritos e repetitivos. As caracteristicas do autismo
podem variar significativamente entre individuos, refletindo a natureza heterogénea
do espectro autista. Essa diversidade se manifesta em uma ampla gama de
habilidades e desafios que podem afetar individuos com autismo em diferentes graus
(American Psychiatric Association, 2002).

Os principais desafios enfrentados por criancas autistas envolvem areas
fundamentais de seu desenvolvimento e integragdo social. A comunicagéo, que é
frequentemente comprometida em individuos com TEA, representa uma barreira
significativa para a interagdo social e o desenvolvimento académico (American
Psychiatric Association, 2002).

Muitas criangas com autismo podem apresentar atraso ou auséncia de
linguagem verbal, o que dificulta a expressdao de suas necessidades, desejos e
emocgdes. Isso pode resultar em frustracdo e comportamentos desafiadores,
impactando sua capacidade de estabelecer relacdes sociais positivas e participar de
atividades educacionais regulares (Lord et al. 2000).

Os comportamentos repetitivos e os interesses restritos sdo caracteristicas
comuns do autismo que podem interferir no desenvolvimento e na aprendizagem.
Esses comportamentos podem incluir movimentos estereotipados, como balangar as
maos, e fixagdo em interesses especificos, muitas vezes a custa de outras atividades
(American Psychiatric Association, 2002). Isso pode limitar as oportunidades de
aprendizagem e exploragdo do mundo ao seu redor, restringindo o desenvolvimento
de novas habilidades e conhecimentos.

Além disso, muitas criangas com autismo podem ter dificuldade em lidar com
mudangas em sua rotina ou ambiente, o que pode resultar em ansiedade e
comportamentos desafiadores. A rigidez e a necessidade de previsibilidade podem
ser um obstaculo para a participacdo em atividades comunitarias e educacionais, onde

a flexibilidade é frequentemente necessaria (Lord et al. 2000).
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Neste contexto, o ordenamento juridico brasileiro passou a incorporar
legislagdes voltadas especificamente a protecédo de pessoas com TEA, com destaque
para a Lei n° 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana. Essa legislagédo
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, estabelecendo, entre outros pontos, que essas pessoas tém direito
a tratamento multiprofissional, educacgao inclusiva, acesso a saude e ao diagnostico
precoce. Ainda assim, a simples existéncia da norma nao garante, por si sO, a sua
efetiva aplicabilidade. E necessario compreender se, na pratica, os direitos previstos
estdo sendo implementados de forma adequada e como essa realidade é percebida
pelos cuidadores, principais responsaveis pelo acompanhamento diario das criangas
com TEA.

A escolha por estudar a aplicabilidade da Lei Berenice Piana € motivada por
sua relevancia no cenario juridico e social brasileiro, uma vez que o numero de
criangas com TEA tem aumentado significativamente e, com isso, crescem também
as demandas por politicas publicas eficazes e inclusivas. Além disso, a escassez de
estudos voltados a percepg¢ao dos cuidadores sobre os direitos legais das criangas
com autismo torna esta pesquisa relevante para preencher lacunas existentes na
literatura académica e contribuir com dados empiricos que favorecam o
aprimoramento das politicas de atendimento. A compreensdo dos desafios
vivenciados por esses cuidadores pode oferecer subsidios fundamentais para o
aprimoramento da rede de apoio institucional e para a efetividade das ag¢des previstas

em lei.

1.1 JUSTIFICATIVA

A promulgagao da Lei n® 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana,
representou um marco na luta por inclusao, cidadania e respeito a diversidade, ao
reconhecer oficialmente as pessoas com TEA como sujeitos de direitos e destinatarios
de politicas especificas de saude, educacao e assisténcia social. Entretanto, embora
represente um avango importante no ordenamento juridico brasileiro, a mera
existéncia da norma nao garante sua efetividade, sendo essencial investigar sua real
aplicagao no cotidiano das familias e individuos autistas.

A presente pesquisa se justifica, portanto, pela necessidade de avaliar se os
direitos previstos na Lei Berenice Piana estdo sendo efetivamente implementados na

vida das criangas com TEA, especialmente na percepg¢ado dos seus cuidadores —
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individuos que vivenciam diariamente os desafios e as limitagdes impostas pela
auséncia de recursos, de informacdo e de politicas publicas bem estruturadas. E
notério que muitas familias enfrentam dificuldades para acessar servicos de saude
especializados, garantir o atendimento educacional adequado e assegurar o pleno
desenvolvimento de seus filhos, mesmo com os direitos legalmente garantidos.

Justifica-se, portanto, a realizagdo desta pesquisa pela necessidade de avaliar
de forma critica e sistematica como a Lei Berenice Piana tem sido aplicada na pratica,
especialmente sob a perspectiva daqueles que convivem diretamente com as criancas
com TEA. Ao ouvir os cuidadores, € possivel captar experiéncias reais e identificar
possiveis entraves ou avangos na garantia de direitos. Essa abordagem favorece a
construgcao de politicas mais eficazes e sensiveis as reais necessidades dessas
familias, promovendo maior equidade e inclusao social.

Diante disso, formula-se a seguinte problematica de pesquisa: a Lei Berenice
Piana tem sido efetivamente aplicada na garantia dos direitos das criangas com
Transtorno do Espectro Autista, segundo a percepgao dos cuidadores? A partir dessa
indagacgao, busca-se entender a distancia entre o que a legislagédo propde e o que, de
fato, é vivenciado no cotidiano das familias.

Outro ponto que reforga a relevancia da pesquisa € a escassez de estudos que
combinem abordagens qualitativas e quantitativas para avaliar a percepgdo dos
cuidadores sobre a aplicabilidade da Lei Berenice Piana. A maioria dos trabalhos
existentes concentra-se na analise documental da legislagdo ou em estudos de caso
especificos, o que limita a compreensao do problema em uma escala mais ampla. Ao
adotar uma metodologia qualiquantitativa, este estudo busca oferecer uma visdo mais
abrangente e sensivel das condigdes reais enfrentadas pelas familias, permitindo
correlacionar dados estatisticos com relatos vivenciais. Tal abordagem possibilita, por
exemplo, mensurar quantos cuidadores tém conhecimento da lei, quais direitos sao
mais violados ou atendidos, e como isso impacta o cotidiano da crianga com autismo.

Além disso, a pesquisa possui uma importante funcdo social. Ao dar voz aos
cuidadores, promove-se um espacgo de escuta e valorizagcdo da experiéncia de quem
convive diretamente com os desafios do TEA. Esta escuta qualificada pode subsidiar
a elaboracéao de politicas publicas mais proximas da realidade, orientadas por dados
empiricos e sensiveis a complexidade da vivéncia familiar. Trata-se, portanto, de uma
contribuicdo que vai além do campo académico, podendo influenciar praticas

institucionais, decisdes judiciais, formulagdes legislativas e ag¢des de advocacia
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voltadas a causa autista.

Por fim, a justificativa também se sustenta na necessidade de fortalecimento
da cidadania das pessoas com TEA e suas familias. Em um pais marcado por
desigualdades regionais e sociais, € fundamental garantir que a legislagédo voltada as
pessoas com deficiéncia seja amplamente conhecida, debatida e fiscalizada. Avaliar
a aplicabilidade da Lei Berenice Piana contribui para a construgdo de uma sociedade
mais inclusiva e consciente de seu papel na promog¢ao da dignidade humana,
sobretudo daqueles que, historicamente, estiveram a margem das politicas publicas.
Dessa forma, o estudo propde-se como uma ponte entre o direito previsto e o direito
vivenciado, com vistas a assegurar que os principios da equidade e da justiga social

possam se concretizar também para as criangas com transtorno do espectro autista.
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2 REFERENCIAL TEORICO

O TEA é uma condig¢ao neurobiolégica complexa que afeta o desenvolvimento
e 0 comportamento social, comunicativo, entre outros déficits (Khoury, 2014).

De acordo com Khoury et al. (2014), as manifestagcbes comportamentais do
TEA abrangem uma ampla gama de peculiaridades. Dentre elas, destacam-se
dificuldades na interacao social e no desenvolvimento de habilidades de comunicacéao.
Individuos com TEA podem apresentar padrées de comportamento repetitivos e
interesses restritos, o que pode afetar significativamente sua participacdo em
atividades sociais convencionais (Khoury et al., 2014).

Ressalta-se que as peculiaridades sociais do TEA nao séo uniformes, variando
em intensidade e expressao individual. Wiliams e Wright (2008) enfatizam a
importancia de reconhecer essa diversidade para uma abordagem personalizada e
eficaz na convivéncia com pessoas diagnosticadas com TEA.

Os desafios na comunicacédo representam uma faceta significativa do TEA.
Ropoli (2010) destaca que muitos individuos afetados podem apresentar atrasos no
desenvolvimento da linguagem, dificuldades na compreensdo de sutilezas
comunicativas e uma preferéncia por formas nao verbais de expressao. Silva (2012)
ressalta a importancia de estratégias especificas para o desenvolvimento da
comunicagao e da linguagem, visando facilitar a interagédo e a expressao dessas
pessoas.

As sensibilidades sensoriais, como hipersensibilidade ou hipossensibilidade a
estimulos sensoriais, sao caracteristicas frequentes no TEA. Severino (2002) observa
que individuos diagnosticados podem reagir de maneira atipica a estimulos visuais,
auditivos, tateis ou olfativos, o que pode impactar seu conforto e participacdo em
ambientes diversos.

O TEA é uma condigao complexa que tem sido objeto de estudo e debate ao
longo da histéria. Desde as primeiras descrigdes feitas por Kanner (1943), até as
recentes classificagdes do DSM-5 (APA, 2013), o autismo tem sido objeto de interesse
e pesquisa por profissionais das mais diversas areas. Segundo Cunha (2014), as
primeiras observagdes clinicas de criangas com TEA destacavam principalmente
dificuldades na comunicacdo e interacdo social, além de padrdes repetitivos de
comportamento.

Ao longo das décadas, diversas abordagens terapéuticas foram propostas para

lidar com o TEA. Hewitt (2006) destaca a importancia de estratégias para alunos com
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autismo em escolas regulares, buscando promover a inclusdo e oferecer suporte
adequado para o desenvolvimento desses individuos. Khoury et al. (2014) também
enfatizam a relevancia do manejo comportamental, fornecendo orientagdes
especificas para professores lidarem com criangcas com TEA em ambientes escolares
inclusivos.

A compreensao do comportamento autista tem sido aprimorada ao longo do
tempo. Meyer (2003) discute a analise funcional do comportamento, uma ferramenta
importante para compreender as variaveis que influenciam o comportamento autista
e desenvolver intervengdes eficazes. Além disso, Lear (2004) destaca a importancia
do treinamento em Applied Behavior Analysis (ABA), uma abordagem baseada em
evidéncias que tem sido amplamente utilizada no tratamento do autismo.

Diante da evolucdo das abordagens terapéuticas e da crescente
conscientizagao sobre o autismo, torna-se evidente a importancia de uma abordagem
multidisciplinar e inclusiva para atender as necessidades das pessoas com TEA.

No contexto da educacao inclusiva, a identificacdo precoce e as intervencoes
antecipadas desempenham um papel crucial. Rabelo e Smeha (2018) ressaltam a
importancia de identificar sinais de risco para o TEA o mais cedo possivel, permitindo
a implementacao de intervengdes adequadas para promover o desenvolvimento da
crianga. Ropoli (2010) destaca a necessidade de uma abordagem inclusiva na
educacao especial, visando criar ambientes escolares que acolham e atendam as

necessidades de todos os alunos, incluindo aqueles com TEA.

A histéria do TEA reflete nao apenas avangos no entendimento cientifico da
condi¢cdo, mas também mudancgas na forma como a sociedade percebe e aborda o
autismo. Severino (2002) destaca a importancia da pesquisa cientifica na construgéo
do conhecimento sobre o TEA, evidenciando a necessidade continua de estudos
interdisciplinares que contribuam para uma compreensao mais abrangente e inclusiva
dessa condigao.

A integracao de diferentes areas do conhecimento, como psicologia, educagao,
medicina e terapia ocupacional, € fundamental para desenvolver estratégias eficazes
de intervengdo que promovam o desenvolvimento cognitivo, social e emocional
desses individuos.

O TEA é uma condigao neurobiolégica que se manifesta por meio de padroes

peculiares de comportamento, dificuldades na comunicagao e interagao social, além
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de interesses restritos e repetitivos (Bentata, 2014). Essa condigdo é caracterizada
por uma ampla diversidade de sintomas e severidade, o que confere a designagao de
"espectro" ao transtorno, englobando desde formas mais leves até casos mais graves
(Varela & Machado, 2017).

Além disso, a criagdo de ambientes inclusivos nas escolas e na sociedade em
geral é essencial para garantir que as pessoas com TEA tenham acesso a
oportunidades de aprendizagem, desenvolvimento pessoal e participagdo plena na
comunidade.

Um dos aspectos centrais do TEA ¢é a dificuldade na interacéo social, que pode
ser observada desde idades precoces, como baixo contato visual, a dificuldade em
entender e expressar emogoes e a falta de reciprocidade nas interagdes sociais
(Bialer, 2014). Além disso, individuos com TEA podem apresentar dificuldades na
compreensao de linguagem nao verbal, como gestos e expressdes faciais, o que
contribui para os desafios na comunicagao interpessoal (Bernardino, 2015).

Outra caracteristica marcante do TEA sao os padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades. Isso pode se manifestar por meio de rotinas
rigidas e resisténcia a mudangas, fixacdo em temas especificos e movimentos
repetitivos, como balangar o corpo ou torcer as maos (Varela & Machado, 2017).
Esses comportamentos podem ser uma fonte de conforto para individuos com TEA,
proporcionando uma sensagao de previsibilidade em um mundo percebido como
cadtico (Bentata, 2014).

Além das dificuldades na interagdo social e nos padrdées de comportamento,
individuos com TEA podem apresentar sensibilidades sensoriais atipicas, ou seja,
uma resposta incomum a estimulos sensoriais como luz, som, textura e cheiro
(Fernandes, 2016). Essas sensibilidades podem variar amplamente de pessoa para
pessoa, podendo resultar em hipersensibilidade ou hipossensibilidade a estimulos
sensoriais, afetando significativamente a experiéncia do individuo no mundo ao seu
redor (Bialer, 2014).

E importante destacar que o diagndstico precoce e a intervencéo adequada s&o
fundamentais no transtorno do espectro autista e para o desenvolvimento das
habilidades sociais, comunicativas e adaptativas dos individuos afetados (Bentata,
2014). A abordagem multidisciplinar, que envolve profissionais como psicologos,
terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos e pediatras, entre outros profissionais, é

fundamental para proporcionar suporte abrangente as pessoas com TEA e as suas
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familias (Bernardino, 2015).

Segundo o DSM-5TR (Almeida, 2023), este transtorno é categorizado em trés
niveis, cada um refletindo o grau de suporte necessario para o individuo:

Individuos com TEA que era chamado de nivel 1 apresentam dificuldades na
comunicagao social, interacido social, flexibilidade comportamental e funcionamento
simbdlico, manifestando-se, muitas vezes, através de sintomas sutis. Embora possam
possuir habilidades linguisticas funcionais, podem enfrentar dificuldades em contextos
sociais e na adaptagao a mudancas. Essas caracteristicas podem afetar a capacidade
do individuo de participar plenamente das atividades diarias e interagdes sociais
(American PsychiatricAssociation, 2013).

O autismo moderado que era descrito outrora ou nivel 2 do TEA é caracterizado
por um prejuizo mais significativo na comunicagcdo social, interagdo social e
comportamentos repetitivos, exigindo um suporte substancial para acomodar essas
dificuldades. Individuos neste nivel podem apresentar uma comunicagao verbal e néo
verbal limitada, dificuldades em iniciar ou responder a interagdes sociais e
comportamentos repetitivos que interferem no funcionamento diario. Eles podem
necessitar de intervencdes mais intensivas e apoio direcionado para desenvolver
habilidades sociais e de comunicagao (American Psychiatric Association, 2013).

O nivel do TEA é o mais grave e demanda um suporte muito substancial para
acomodar as necessidades do individuo. Estes individuos enfrentam desafios
significativos na comunicagao social, interagéo social e comportamentos repetitivos,
com sintomas que afetam profundamente seu funcionamento diario. Podem ter uma
comunicagao extremamente limitada ou ausente, comportamentos estereotipados
intensos e dificuldades em se adaptar a mudancgas ou transicées. Requerem um alto
nivel de apoio e intervengao especializada para realizar atividades basicas do dia a
dia e para participar efetivamente em interagbes sociais (American
PsychiatricAssociation, 2013).

Ressalta-se que as peculiaridades sociais do TEA nao sao uniformes, variando
em intensidade e expressao individual. Wiliams e Wright (2008) enfatizam a
importancia de reconhecer essa diversidade para uma abordagem personalizada e
eficaz para avaliagdo individualizada, intervencdo adaptada, incorporacido da
perspectiva do individuo, na convivéncia com pessoas diagnosticadas com TEA.

Desde sintomas sutis até desafios mais significativos na comunicagéo,

interacao social e comportamentos repetitivos, cada nivel demanda estratégias de
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suporte e intervencdo adaptadas. Além disso, as particularidades sensoriais, como
hipersensibilidade e hipossensibilidade, representam desafios adicionais que devem
ser considerados na criagao de ambientes educacionais inclusivos. A nogao de niveis
de suporte ndo tém sido utilizadas nas novas atualizagdes médicas embora ainda
sejam popularmente utilizadas.

Os desafios na comunicacédo representam uma faceta significativa do TEA.
Ropoli (2010) destaca que muitos individuos afetados podem apresentar atrasos no
desenvolvimento da linguagem, dificuldades na compreensdo de sutilezas
comunicativas e uma preferéncia por formas nao verbais de expressao. Silva (2012)
ressalta a importancia de estratégias especificas como comunicagao visual,
comunicagao aumentativa e alternativa (CAA), comunicacgao direta e clara, repeticao
e refor¢co positivo, rotinas e estruturacdo, apoio a compreensdao de emocgdes e
intencbes, adaptacdo do ambiente, para o desenvolvimento da comunicagdo e da
linguagem, visando facilitar a interagao e a expressao dessas pessoas.

As sensibilidades sensoriais, como hipersensibilidade ou hipossensibilidade a
estimulos sensoriais, sao caracteristicas frequentes no TEA. Severino (2002) observa
que individuos diagnosticados podem reagir de maneira atipica a estimulos visuais,
auditivos, tateis ou olfativos, o que pode impactar seu conforto e participagdo em
ambientes diversos.

Marina Bialer (2014) destaca a importancia de reconhecer as particularidades
sensoriais de criangcas com TEA para promover um ambiente educacional mais
inclusivo e eficaz. Ana Rita Teixeira Fernandes (2016) enfatiza o papel das praticas
corporais na regulacao sensorial e no desenvolvimento global de criangas com TEA,
evidenciando a necessidade de considerar as sensibilidades sensoriais no
planejamento de intervengdes educacionais.

A hipersensibilidade sensorial, caracterizada por uma reagao intensa e aversiva
a estimulos sensoriais comuns, € uma das manifestagdes frequentes no espectro
autista (Varela & Machado, 2017). Criangas autistas hipersensiveis podem apresentar
aversao a sons, luzes, texturas e cheiros, o que pode gerar desconforto e interferir em
seu engajamento e aprendizado na sala de aula (Bialer, 2014). Além disso, a
hipersensibilidade sensorial pode levar a comportamentos desafiadores, como recusa
em participar de atividades ou crises de ansiedade (Fernandes, 2016).

Por outro lado, a hipossensibilidade sensorial, caracterizada pela busca por

estimulos sensoriais intensos ou pela falta de resposta a estimulos sensoriais,
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também é comum em criangas autistas (Varela & Machado, 2017). Essas criangas
podem mostrar pouca sensibilidade a dor, temperatura ou mesmo a percepcao do
préprio corpo, o que pode dificultar a compreensao de limites fisicos e sociais e afetar
sua seguranca e interagdo com o ambiente escolar (Bialer, 2014).

Diante dessas sensibilidades sensoriais distintas, € essencial adotar uma
abordagem individualizada e sensivel as necessidades de cada crianga autista
(Almeida, 2023). Estratégias de ensino baseadas na metodologia ativa da sala de aula
invertida podem ser adaptadas para considerar as sensibilidades sensoriais,
oferecendo flexibilidade, escolha e controle sobre o ambiente de aprendizagem
(Fernandes, 2016). Por exemplo, fornece opgdes de materiais sensoriais e adaptar a
iluminacdo e o ruido do ambiente podem ajudar a reduzir o estresse sensorial e
promover a participagdo ativa das criangas autistas no processo de aprendizagem
(Bialer, 2014).

Portanto, ao implementar a metodologia ativa da sala de aula invertida no
ensino de criancas autistas, € fundamental considerar as sensibilidades sensoriais
individuais de cada aluno e adaptar as atividades e o ambiente de aprendizagem de
acordo com suas necessidades especificas. Ao fazer isso, os educadores podem criar
um ambiente mais inclusivo e estimulante, que promova o0 engajamento e o
desenvolvimento pleno das criangas autistas no contexto escolar (Varela & Machado,
2017).

Além disso, comportamentos estereotipados, como movimentos repetitivos,
sdo comuns no TEA e podem servir como uma forma de autorregulagdo em face de
estimulos sensoriais desafiadores (Williams & Wright, 2008).

A compreensdo das caracteristicas principais do TEA €& essencial para
promover estratégias de inclusdo adequadas, especialmente no ambiente escolar. As
particularidades comportamentais, sociais, de comunicagdo e as sensibilidades
sensoriais devem ser consideradas de maneira individualizada para proporcionar um
ambiente inclusivo e facilitar o desenvolvimento pleno desses individuos.

A adocgdo de estratégias como a metodologia da sala de aula invertida,
adaptadas as sensibilidades individuais, pode contribuir para um ambiente de
aprendizagem mais acolhedor e eficaz para criangas autistas. A compreensao dessas
caracteristicas essenciais do TEA é fundamental para promover a inclusdo e o
desenvolvimento positivo desses individuos na sociedade.

O diagnostico do TEA é um processo complexo que envolve a avaliagao clinica
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de multiplos aspectos do desenvolvimento da crianga. Segundo Cunha (2014), essa
avaliacao geralmente é realizada por uma equipe multidisciplinar, composta por
profissionais como psicélogos, psiquiatras, pediatras, fonoaudidlogos e terapeutas
ocupacionais, entre outros. Esses profissionais utilizam diferentes instrumentos e
critérios para chegar a um diagndstico preciso, levando em consideragéo os sintomas

apresentados pela crianca e seu historico de desenvolvimento.

2.1 Diagnéstico do TEA

O principal referencial utilizado para o diagnéstico do TEA é o Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5-TR), conforme destacado
por Rabelo e Smeha (2018). O DSM-5-TR é considerado o mais atual e abrangente
manual de classificacdo de transtornos mentais, sendo amplamente utilizado por
profissionais de saude mental em todo o mundo. Nesse manual, o TEA é descrito
como um transtorno do neurodesenvolvimento que se manifesta por déficits
persistentes na comunicagao social e na interagao social, além de padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.

De acordo com Fernandes (2016), o DSM-5-TR estabelece critérios especificos
para o diagnostico do TEA, incluindo a presenca de sintomas nas areas de
comunicagao social, interacdo social e comportamentos restritos e repetitivos. Para
ser diagnosticada com TEA, a crianga deve apresentar sintomas dessas areas desde
a infancia, mesmo que eles possam se manifestar de maneira diferente ao longo do
tempo e variar em intensidade.

Hewitt (2006) ressalta que, além dos critérios estabelecidos pelo DSM-5-TR, o
diagnostico do TEA também pode levar em consideracdo a avaliagdo do
desenvolvimento da linguagem, das habilidades cognitivas e adaptativas, bem como
a observacao do comportamento da crianga em diferentes contextos, como em casa,
na escola e em atividades sociais.

Segundo Khoury et al. (2014), € importante que o diagndstico do TEA seja feito
0 mais precocemente possivel, para que intervengdes adequadas possam ser
iniciadas precocemente, maximizando o desenvolvimento da crianga e melhorando
sua qualidade de vida. Portanto, os profissionais de saude devem estar atentos aos
sinais precoces do TEA e encaminhar as criangcas para avaliacido especializada
sempre que necessario.

O diagndstico do TEA é um processo que envolve a observacao da crianga,
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seus marcos de desenvolvimento e a colaboragao entre pais, escola e profissionais
de saude. Como destacado por Menezes (2012), uma abordagem multidisciplinar e
uma compreensao abrangente das caracteristicas do TEA sdo essenciais para
garantir uma avaliagao precisa e um plano de intervengao eficaz para criangas com
esse transtorno.

Diante da complexidade do processo de diagnodstico do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) e da importancia de intervencdes precoces, € fundamental que haja uma
constante atualizacdo dos profissionais de saude e educadores sobre os critérios
diagnosticos mais recentes, como os estabelecidos no DSM-5-TR. Além disso, é
necessario promover uma maior conscientizagdo na sociedade em geral sobre os
sinais precoces do TEA, a fim de facilitar a identificacdo e encaminhamento das
criangas para avaliagcédo especializada. A discussao sobre o diagnéstico do TEA nao
se limita apenas aos aspectos clinicos, mas também envolve questdes relacionadas
a inclusédo escolar, acesso a servigos de saude e suporte familiar, destacando a
importancia de uma abordagem holistica e colaborativa para o manejo desse

transtorno.

2.2 Detalhamento dos niveis de TEA

O DSM- 5TR (Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 52
edicdo) publicado em 2022, manteve critérios diagndsticos fundamentais para o
Transtorno do Espectro Autista (TEA), mas introduziu ajustes importantes para a
compreensao do diagnostico enfatizando a importédncia de se especificar se ha
comprometimento na linguagem funcional e se estd associado a deficiéncia
intelectual.

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é uma condigdo neurobiolégica
complexa que afeta o desenvolvimento e o comportamento social, comunicativo e
cognitivo de individuos. A compreensao das caracteristicas fundamentais do TEA é
crucial para o manejo eficaz e a inclusdo adequada dessas pessoas na sociedade,
especialmente no contexto escolar (Varela, 2017).

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é caracterizado por uma variedade
de sintomas que afetam a comunicacdo, interacdo social e comportamentos
repetitivos. Segundo o DSM-5TR (Almeida, 2023),

Individuos com TEA no nivel 1 apresentam dificuldades notaveis na

comunicagao social, interacdo social, flexibilidade comportamental e funcionamento
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simbdlico, manifestando-se, muitas vezes, através de sintomas sutis. Embora possam
possuir habilidades linguisticas funcionais, podem enfrentar dificuldades em contextos
sociais e na adaptagao a mudancas. Essas caracteristicas podem afetar a capacidade
do individuo de participar plenamente das atividades diarias e interagdes sociais
(American Psychiatric Association, 2013).

O nivel 2 do TEA é caracterizado por um prejuizo mais significativo na
comunicagao social, interacdo social e comportamentos repetitivos, exigindo um
suporte substancial para acomodar essas dificuldades. Individuos neste nivel podem
apresentar uma comunicagao verbal e ndo verbal limitada, dificuldades em iniciar ou
responder a interagcbes sociais e comportamentos repetitivos que interferem no
funcionamento diario. Eles podem necessitar de intervengdes mais intensivas e apoio
direcionado para desenvolver habilidades sociais e de comunicacdo (American
Psychiatric Association, 2013).

O nivel 3 do TEA é o mais grave e demanda um suporte muito substancial para
acomodar as necessidades do individuo. Estes individuos enfrentam desafios
significativos na comunicagao social, interagdo social e comportamentos repetitivos,
com sintomas que afetam profundamente seu funcionamento diario. Podem ter uma
comunicagao extremamente limitada ou ausente, comportamentos estereotipados
intensos e dificuldades em se adaptar a mudancas ou transigcdes. Requerem um alto
nivel de apoio e intervengao especializada para realizar atividades basicas do dia a
dia e para participar efetivamente em interagbes sociais (American Psychiatric
Association, 2013).

De acordo com Khoury et al. (2014), as manifestagdes comportamentais do
TEA abrangem uma ampla gama de peculiaridades. Dentre elas, destacam-se
dificuldades na interagao social e no desenvolvimento de habilidades de comunicagao.
Individuos com TEA podem apresentar padrées de comportamento repetitivos e
interesses restritos, o que pode afetar significativamente sua participacdo em
atividades sociais convencionais (Gomes, 2015).

Ressalta-se que as peculiaridades sociais do TEA nao sao uniformes, variando
em intensidade e expressao individual. Wiliams e Wright (2008) enfatizam a
importancia de reconhecer essa diversidade para uma abordagem personalizada e
eficaz para avaliagdo individualizada, intervengcdo adaptada, incorporacdo da
perspectiva do individuo,na convivéncia com pessoas diagnosticadas com TEA.

Os desafios na comunicacado representam uma faceta significativa do TEA.
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Ropoli (2010) destaca que muitos individuos afetados podem apresentar atrasos no
desenvolvimento da linguagem, dificuldades na compreensdo de sutilezas
comunicativas e uma preferéncia por formas nao verbais de expressao. Silva (2012)
ressalta a importancia de estratégias especificas como comunicagdo visual,
comunicagao aumentativa e alternativa (CAA), comunicagao direta e clara, repeticao
e reforgo positivo, rotinas e estruturacdo, apoio a compreensao de emogdes e
intencbes, adaptacdo do ambiente, para o desenvolvimento da comunicagao e da
linguagem, visando facilitar a interagao e a expressao dessas pessoas.

As sensibilidades sensoriais, como hipersensibilidade ou hipossensibilidade a
estimulos sensoriais, sao caracteristicas frequentes no TEA. Severino (2002) observa
que individuos diagnosticados podem reagir de maneira atipica a estimulos visuais,
auditivos, tateis ou olfativos, o que pode impactar seu conforto e participacdo em
ambientes diversos.

Marina Bialer (2014) destaca a importancia de reconhecer as particularidades
sensoriais de criangcas com TEA para promover um ambiente educacional mais
inclusivo e eficaz. Ana Rita Teixeira Fernandes (2016) enfatiza o papel das praticas
corporais na regulagao sensorial e no desenvolvimento global de criangas com TEA,
evidenciando a necessidade de considerar as sensibilidades sensoriais no
planejamento de interveng¢des educacionais.

A hipersensibilidade sensorial, caracterizada por uma reacgao intensa e aversiva
a estimulos sensoriais comuns, € uma das manifestagdes frequentes no espectro
autista (Varela & Machado, 2017). Criangas autistas hipersensiveis podem apresentar
aversao a sons, luzes, texturas e cheiros, o que pode gerar desconforto e interferir em
seu engajamento e aprendizado na sala de aula (Bialer, 2014). Além disso, a
hipersensibilidade sensorial pode levar a comportamentos desafiadores, como recusa
em participar de atividades ou crises de ansiedade (Fernandes, 2016).

Por outro lado, a hipossensibilidade sensorial, caracterizada pela busca por
estimulos sensoriais intensos ou pela falta de resposta a estimulos sensoriais,
também é comum em criangas autistas (Varela & Machado, 2017). Essas criangas
podem mostrar pouca sensibilidade a dor, temperatura ou mesmo a percepgao do
préprio corpo, o que pode dificultar a compreensao de limites fisicos e sociais e afetar
sua seguranca e interagcdo com o ambiente escolar (Bialer, 2014).

Diante dessas sensibilidades sensoriais distintas, € essencial adotar uma

abordagem individualizada e sensivel as necessidades de cada crianga autista
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(Almeida, 2023). Estratégias de ensino baseadas na metodologia ativa da sala de aula
invertida podem ser adaptadas para considerar as sensibilidades sensoriais,
oferecendo flexibilidade, escolha e controle sobre o ambiente de aprendizagem
(Fernandes, 2016). Por exemplo, fornecer opgdes de materiais sensoriais e adaptar a
iluminagdo e o ruido do ambiente podem ajudar a reduzir o estresse sensorial e
promover a participagdo ativa das criangas autistas no processo de aprendizagem
(Bialer, 2014).

Portanto, ao implementar a metodologia ativa da sala de aula invertida no
ensino de criangas autistas, é fundamental considerar as sensibilidades sensoriais
individuais de cada aluno e adaptar as atividades e o ambiente de aprendizagem de
acordo com suas necessidades especificas. Ao fazer isso, os educadores podem criar
um ambiente mais inclusivo e estimulante, que promova o engajamento e o
desenvolvimento pleno das criangas autistas no contexto escolar (Varela & Machado,
2017).

Além disso, comportamentos estereotipados, como movimentos repetitivos,
sdo comuns no TEA e podem servir como uma forma de autorregulagdo em face de
estimulos sensoriais desafiadores (Williams & Wright, 2008).

A compreensdo das caracteristicas principais do TEA é essencial para
promover estratégias de inclusdo adequadas, especialmente no ambiente escolar. As
particularidades comportamentais, sociais, de comunicagdo e as sensibilidades
sensoriais devem ser consideradas de maneira individualizada para proporcionar um

ambiente inclusivo e facilitar o desenvolvimento pleno desses individuos.

2.2.1 O diagnéstico do transtorno do espectro autista (TEA)

A observagéao direta do comportamento do individuo em diferentes ambientes
€ fundamental para o diagnéstico do TEA. Essa avaliagdo requer a expertise de
profissionais como psicologos comportamentais, psiquiatras ou neuropediatras e
direciona-se a diversos aspectos. Entre eles, estdo as habilidades de comunicagao
social, que envolvem o contato visual, expresséo facial, gestos, linguagem verbal e
nao verbal, bem como a capacidade de iniciar e manter conversas, além da
interpretacao de pistas sociais.

Também € essencial observar os comportamentos repetitivos e restritos, como

estereotipias, interesses restritos e fixos, rotinas inflexiveis e o apego excessivo a
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objetos. Além disso, as habilidades de brincar e interagir com outras criangas séo
aspectos relevantes, abarcando a capacidade de brincar de forma imaginativa e
cooperativa, o interesse em fazer amigos e a disposicao para compartilhar interesses
e atividades. Esses elementos, quando avaliados em conjunto, proporcionam uma
compreensao mais abrangente e precisa do quadro do TEA, contribuindo para um
diagndstico mais eficaz e direcionamento adequado das intervengdes necessarias
(Severino, 2002).

As entrevistas com pais e cuidadores fornecem informagdes valiosas sobre o
histérico de desenvolvimento do individuo, incluindo marcos de desenvolvimento,
comportamentos precoces e mudangas no comportamento ao longo do tempo
(Bernardino, 2015). As entrevistas também podem abordar aspectos da vida familiar
e social do individuo, como suas dificuldades e desafios na interacdo com outras
pessoas.

Diversos instrumentos de avaliagdo podem ser utilizados para auxiliar no
diagnodstico do TEA. Entre eles, destacam-se as escalas de observagao, como a
ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule - 2nd Edition) e a CARS (Child
hood Autism Rating Scale), que avaliam os comportamentos relacionados ao TEA em
diferentes ambientes. Testes de desenvolvimento, como o0 ADOS-2 e o ADI-R (Autism
Diagnostic Interview - Revised), sdo empregados para avaliar as habilidades
cognitivas e de linguagem do individuo. Além disso, questionarios para pais e
cuidadores, como o ABC (Autism Behavior Checklist) e o SCQ (Screening
Questionnaire for Autism in Young Children), sdo uteis na identificacdo da presenca
de sintomas de TEA. Estes instrumentos oferecem uma abordagem abrangente para
o diagndstico e compreensdo do TEA, permitindo uma intervengdo precoce e
direcionada para melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas.

O diagndstico do TEA deve diferenciar o transtorno de outras condi¢gbées que
podem apresentar sintomas semelhantes, como deficiéncia intelectual, transtorno de
linguagem, transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH) e transtornos
distimicos do desenvolvimento (American Psychiatric Association, 2013).

O diagnéstico precoce do TEA é fundamental para que o individuo tenha
acesso a intervengdes e acompanhamento adequados, o que pode melhorar

significativamente sua qualidade de vida e desenvolvimento (Ropoli, 2010).
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2.3 As praticas atuais de inclusao escolar de criangas com Transtorno do
Espectro Autista

A educacado inclusiva representa um avango significativo na abordagem
pedagogica, buscando proporcionar oportunidades iguais para todos os alunos,
independentemente de suas habilidades ou caracteristicas. Este topico explora os
beneficios especificos da educacgao inclusiva para criangas diagnosticadas com TEA),
destacando a importancia desse enfoque inovador.

A implementagdo da educagao inclusiva traz consigo a necessidade de
adaptacdes no ambiente escolar para atender as demandas especificas das criancas
com TEA. Carvalho (2019) ressaltam a importancia de estratégias flexiveis e recursos
que promovam a participagao ativa desses alunos. Além disso, a interagcdo social,
muitas vezes desafiadora para criangas autistas, encontra terreno fértil na educacao
inclusiva. Khoury et al. (2014) destacam que a presenga em ambientes mistos
proporciona oportunidades regulares para a pratica de habilidades sociais, essenciais
para o desenvolvimento interpessoal ao longo da vida.

Tabela 1: Praticas atuais de inclusdo escolar de criangas com (TEA)

Pratica de Inclusao Descricao
Escolar
Avaliagao Realizacao de avaliagbes especificas para entender as
Individualizada necessidades e habilidades de cada crianga com TEA.
Programas de Implementacao de programas de intervengao
Intervencéo personalizados, incluindo terapia comportamental e
educacional.
Suporte para Oferecimento de suporte adicional, como assisténcia
Aprendizagem individualizada, materiais adaptados e tecnologias
assistivas.
Capacitacao de Formacao continua para professores e equipe escolar sobre
Professores estratégias de ensino inclusivas e adaptagdes curriculares.

Parceria com Familias | Estabelecimento de uma comunicacao aberta e colaborativa
com as familias para entender melhor as necessidades da
criancga e fornecer apoio em casa € na escola.

Ambiente Inclusivo Adocao de praticas que promovam um ambiente escolar
acolhedor e inclusivo, como sensibilizagao para a
diversidade e promog¢ao da aceitagcio entre os alunos.

Apoio de Profissionais | Colaboragao com profissionais de saude, como psicélogos,
de Saude terapeutas ocupacionais e fonoaudiélogos, para garantir
uma abordagem holistica no suporte as criangas com TEA.

Fonte: adaptado de (Volkmar & Wiesner, 2019).
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A abordagem inclusiva permite a personalizagao do ensino de acordo com as
necessidades individuais, o que & particularmente crucial no caso de criancas com
TEA. Ropoli et al. (2010) enfatizam que a flexibilidade curricular proporcionada pela
inclusdo facilita a adaptacdo dos métodos de ensino para melhor atender as
habilidades e desafios especificos desses alunos. Essa abordagem personalizada,
conforme Silva (2012), é fundamental para o estimulo ao potencial cognitivo,
favorecendo um ambiente que reconhece e valoriza a diversidade de habilidades e
talentos presentes em cada crianga.

A eficacia da educacado inclusiva para criancas com TEA também esta
vinculada a colaboragdao estreita entre professores e profissionais de apoio
especializado. Khoury et al. (2014) destacam a importancia de uma equipe
multidisciplinar que trabalhe em conjunto para desenvolver estratégias eficazes de
ensino e apoio emocional. Essa sinergia, como ressalta Severino (2002), ndo apenas
fortalece o suporte a crianga com TEA, mas também enriquece a experiéncia
educacional de todos os alunos, promovendo uma cultura de inclusdo e respeito

mutuo.

2.4 Como as escolas podem adaptar curriculos para atender as necessidades
de alunos com Transtorno do Espectro Autista

A inclusdo de alunos com TEA nas escolas comuns tem se tornado uma pauta
relevante na area educacional, demandando adaptag¢des nos curriculos para atender
as necessidades especificas desses estudantes. De acordo com Carvalho (2019),
compreender as nuances do autismo é essencial para proporcionar uma educagao
mais inclusiva. Nesse contexto, Khoury et al. (2014) destacam a importancia do
manejo comportamental no ambiente escolar, oferecendo um guia para orientar
professores no atendimento a criangas com TEA em situagdes de inclusao.

A adaptacao do curriculo € um ponto crucial para garantir o desenvolvimento
pleno dos alunos com TEA. Ropoli (2010) destaca que a Educagao Especial na
perspectiva da inclus&o escolar requer uma abordagem que considere a singularidade
de cada estudante. A flexibilidade curricular € uma estratégia fundamental, permitindo
ajustes que atendam as necessidades especificas de aprendizagem de cada aluno
autista.

No ambito metodoldgico, Severino (2002) ressalta a importancia da pesquisa

cientifica como base para a tomada de decisdes na educacao. No contexto da inclusao
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de alunos com TEA, a pesquisa contribui para o desenvolvimento de estratégias
pedagogicas eficazes. Ao adaptar os curriculos, € necessario considerar as diferentes
formas de aprendizagem presentes no espectro autista, proporcionando abordagens
variadas para aquisicdo de conhecimento.

A compreensao do autismo é um elemento central na formulagao de estratégias
pedagdgicas inclusivas. Mundo Singular (Carvalho, 2019) destaca que a abordagem
pedagogica deve considerar as caracteristicas especificas do TEA, como a
preferéncia por rotinas e a sensibilidade sensorial. Dessa forma, a adaptacao
curricular ndo se restringe apenas a oferta de materiais diferenciados, mas envolve
uma compreensao profunda das necessidades individuais de cada aluno.

Khoury et al. (2014) ressaltam que o manejo comportamental € uma ferramenta
fundamental para criar um ambiente educacional acolhedor. Professores devem estar
preparados para lidar com comportamentos desafiadores, promovendo estratégias
que favorecam a participacao efetiva dos alunos com TEA. A formagao continuada
dos educadores €, portanto, um investimento crucial para garantir praticas inclusivas
e adequadas.

A perspectiva da inclusdo, conforme preconizada por Ropoli (2010), vai além
da adaptacao curricular; implica na promog¢ao de uma cultura escolar inclusiva, onde
a diversidade é valorizada. A construgdo de uma comunidade educacional que acolhe
a singularidade de cada aluno com TEA é um processo continuo, demandando o
engajamento de toda a equipe escolar.

A adaptacgao de curriculos para atender as necessidades de alunos com TEA é
um desafio que requer uma abordagem multidimensional. A compreensdo das
caracteristicas do autismo, aliada a estratégias pedagogicas flexiveis e ao manejo
comportamental, € fundamental para promover uma educacéao inclusiva e equitativa.
A pesquisa cientifica e a formagao continuada dos professores sao elementos-chave
nesse processo, contribuindo para o desenvolvimento de praticas pedagdgicas que

respeitem e valorizem a diversidade presente no ambiente escolar.
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2.4.1 Diretrizes governamentais sobre o Transtorno do Espectro Autista

O TEA é uma condicdo neurodesenvolvimental que afeta a comunicacéao, o
comportamento social e a interagéo social das pessoas diagnosticadas com essa
condicdo (American Psychiatric Association, 2013). O TEA é uma preocupacéo de
saude publica, e governos em todo o mundo tém implementado diretrizes e politicas
para lidar com os desafios relacionados a essa condigao.

Uma das principais diretrizes governamentais relacionadas ao TEA € o estimulo
ao diagnostico precoce e intervengdo. Segundo a American Academy of Pediatrics
(2018), o diagndstico precoce do TEA € fundamental para garantir que as criangas
afetadas tenham acesso a intervengbes e terapias especificas. Governos tém
investido em programas de triagem e capacitacdo de profissionais de saude para
identificar os sinais precoces do TEA (Filipek et al., 2000).

Garantir o acesso a servicos de saude e educacao € outra prioridade nas
diretrizes governamentais. O governo deve garantir que as familias tenham acesso a
servicos de saude de qualidade, incluindo terapias comportamentais e de fala
(Dawson et al., 2010). Além disso, a inclus&o das criangas com TEA nas escolas
regulares € um objetivo importante, e politicas de inclusdo devem ser implementadas
e monitoradas (Zablotsky et al., 2017).

As familias de individuos com TEA frequentemente enfrentam desafios
significativos. Portanto, as diretrizes governamentais também devem incluir medidas
de apoio as familias. Isso pode envolver 0 acesso a grupos de apoio, servigos e
orientagao sobre como lidar com os desafios do TEA (Brooks et al., 2019).

O governo também desempenha um papel importante no financiamento e no
incentivo & pesquisa sobre o TEA. E crucial entender melhor a causa do TEA e
desenvolver politicas baseadas em evidéncias cientificas (Baio et al., 2018). Além
disso, a monitorizagao constante das politicas existentes € essencial para garantir que
elas atendam as necessidades em constante evolugdo das pessoas com TEA
(Mandell et al., 2012).

A conscientizagao publica sobre o TEA e a reducédo do estigma associado a
essa condicdo também sdo metas importantes das diretrizes governamentais.
Campanhas de conscientizagdo podem ajudar a promover a aceitacdo e a
compreensao do TEA na sociedade em geral (Autism Speaks, 2021).

Em suma, as diretrizes governamentais sobre o TEA desempenham um papel

fundamental na melhoria da qualidade de vida das pessoas afetadas por essa
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condicao. O diagndstico precoce, o acesso a servigos de saude e educagao, o apoio
as familias, a pesquisa continua e a conscientizacdo sdo componentes essenciais
dessas diretrizes. O compromisso continuo dos governos em atender as
necessidades das pessoas com TEA é essencial para promover a inclusdo e o bem-

estar desses individuos na sociedade.

2.4.2 As principais estratégias pedagoégicas para atender os alunos com
Transtorno do Espectro Autista

O TEA é um conjunto de condi¢gdes neuropsiquiatricas que afetam o
desenvolvimento da comunicagao, interagcéo social e comportamento. O diagndstico
de TEA é cada vez mais comum, e, consequentemente, a necessidade de estratégias
pedagogicas eficazes para atender as necessidades desses alunos tornou-se uma
prioridade na educacao inclusiva. Neste contexto, este texto abordara as principais
estratégias pedagdgicas para atender alunos com TEA, destacando a importancia de
uma abordagem individualizada e inclusiva.

Uma das estratégias pedagdgicas fundamentais para atender alunos com TEA
€ a comunicacgao alternativa e aumentativa (CAA). Segundo Franco (2018), a CAA
engloba métodos e recursos que auxiliam a comunicagao de individuos que tém
dificuldades na fala ou na linguagem. Para alunos com TEA, a CAA pode ser uma
ferramenta crucial para expressar necessidades, emocgdes e pensamentos. A
utilizacdo de sistemas de comunicagao visual, como quadros de comunicacao,
pictogramas e aplicativos de comunicagao, tem se mostrado eficaz na promogao da
comunicagao efetiva para esses alunos (Gomes, 2019).

Outra estratégia relevante é a analise do comportamento aplicada (ABA), que
€ um modelo de intervencdo com base em evidéncias cientificas (Smith, 2017). A ABA
envolve a aplicagado de técnicas de ensino, analise funcional do comportamento e
reforcamento positivo para promover o aprendizado e a redugdo de comportamentos
problematicos. Para alunos com TEA, a ABA pode ser adaptada de acordo com suas
necessidades individuais, focando no desenvolvimento de habilidades sociais,
académicas e de vida.

A intervencao precoce também é crucial no atendimento a alunos com TEA.
Segundo Dawson e Burner (2018), a identificacdo e intervengédo precoces podem
melhorar significativamente os resultados a longo prazo para criangas com TEA.

Programas de intervengao precoce, como o Modelo Denver de Intervengao Precoce,
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concentram-se no desenvolvimento de habilidades sociais, emocionais e cognitivas
em um ambiente estruturado e de apoio.

Além disso, é importante destacar a relevancia da sensibilizagao e capacitagao
dos professores no atendimento aos alunos com TEA (Ribeiro, 2019). Os professores
desempenham um papel fundamental na implementagao de estratégias pedagogicas
eficazes. Portanto, é essencial que eles recebam formagao adequada sobre o TEA,
suas caracteristicas e estratégias de ensino inclusivas. A formagéao continua e o apoio
da equipe escolar sdo componentes-chave para o sucesso da inclusdo de alunos com

TEA no ambiente escolar.

2.4.3 Abordagens educacionais na perspectiva inclusiva

A inclusdo de alunos com necessidades educacionais especiais has escolas
regulares tem sido um desafio constante para o sistema educacional. Nesse contexto,
diferentes abordagens educacionais tém sido desenvolvidas e implementadas com o
objetivo de promover a inclusao efetiva desses alunos. .

Uma das abordagens mais amplamente reconhecidas na perspectiva inclusiva
€ a Abordagem Centrada na Pessoa. Essa abordagem se baseia na premissa de que
cada aluno € uUnico e possui suas proprias necessidades, habilidades e
potencialidades (Ferreira, 2018). Portanto, o foco principal dessa abordagem é o
desenvolvimento individualizado, levando em consideragao as caracteristicas de cada
aluno. A Abordagem Centrada na Pessoa valoriza a diversidade e busca adaptar o
ensino para atender as necessidades especificas de cada aluno, promovendo, assim,
a incluséo plena (Ribeiro, 2019).

Outra abordagem relevante na perspectiva inclusiva € a Abordagem
Socioconstrutivista. Essa abordagem, fundamentada nas teorias de Vygotsky,
destaca a importancia das interagdes sociais e do contexto cultural na aprendizagem
(Silva, 2017). Na perspectiva inclusiva, a Abordagem Socioconstrutivista valoriza a
colaboracao entre alunos com e sem necessidades especiais, promovendo a troca de
experiéncias e o desenvolvimento de competéncias sociais (Gomes, 2021). Através
dessa abordagem, os alunos sao incentivados a aprenderem juntos, respeitando suas
diferencas e contribuindo para um ambiente escolar mais inclusivo.

Além das abordagens centradas no aluno, a Abordagem Universal Design for

Learning (UDL) também desempenha um papel significativo na promogao da inclusao
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educacional (Almeida, 2018). A UDL parte do pressuposto de que as estratégias de
ensino devem ser flexiveis e adaptaveis para atender as diversas necessidades dos
alunos (Martins, 2019). Essa abordagem propde a disponibilizacdo de multiplas
formas de representacdo, expressdo e engajamento, permitindo que cada aluno
escolha a maneira mais adequada de aprender (Fonseca, 2020). Assim, a UDL
contribui para a eliminagao de barreiras no processo de ensino-aprendizagem e para
a construgdo de um ambiente inclusivo.

Outro enfoque importante é a Abordagem da Educacéo Inclusiva como Direito
Humano. Essa abordagem enfatiza que a inclusdo na educagao nao € apenas uma
questao pedagdgica, mas também um direito fundamental de todos os alunos (Lima,
2018). Ela se baseia em principios de igualdade, nao discriminagao e participacao
ativa (Carvalho, 2019). Ao adotar essa perspectiva, as escolas sdo desafiadas a
garantir o acesso e a participagéo plena de todos os alunos, independentemente de
suas caracteristicas individuais (Oliveira, 2021). A Abordagem da Educacgao Inclusiva
como Direito Humano fortalece a importancia da inclusdo como um imperativo moral
e legal.

Em suma, as abordagens educacionais na perspectiva inclusiva desempenham
um papel fundamental na promog¢ao de uma educagao mais igualitaria e inclusiva. A
Abordagem Centrada na Pessoa valoriza a individualidade dos alunos, a Abordagem
Socioconstrutivista enfatiza a colaboragcao e as interacdes sociais, a UDL busca a
flexibilidade e a adaptabilidade, e a Abordagem da Educacgao Inclusiva como Direito
Humano destaca a importancia de garantir a inclusdo como um direito fundamental.
Essas abordagens, quando implementadas de forma integrada e adequada, podem
contribuir significativamente para a construgdo de uma sociedade mais inclusiva e
igualitaria, onde todos os alunos tenham a oportunidade de aprender e se desenvolver

plenamente.

2.5 Métodos de colaboragcao no contexto do atendimento aos alunos com
Transtorno do Espectro Autista

No contexto do atendimento aos alunos com TEA, a colaboragdo entre
profissionais, familiares e a comunidade escolar desempenha um papel crucial para o
desenvolvimento e a inclusdo desses estudantes. Neste sentido, é essencial
compreender e aplicar métodos de colaboracao eficazes que promovam a adaptacao

do ambiente educacional e atendam as necessidades especificas desses alunos.
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A colaboracao interprofissional € fundamental para a promocédo do sucesso
educacional de alunos com TEA. Conforme destacado por Farias (2019), a atuacao
conjunta de diferentes profissionais, como psicologos, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos e professores, permite uma abordagem holistica no atendimento a
esses alunos. Essa colaboracdo envolve a troca de informacdes, a definicdo de
estratégias de intervencdo e o acompanhamento constante do progresso do aluno.
Além disso, a participagdo ativa dos pais ou responsaveis nesse processo €
fundamental para garantir uma abordagem integrada e centrada no aluno (Gongalves,
2018).

No que diz respeito a colaboragao entre professores e profissionais de apoio,
Silva (2021) destaca a importancia de reunides regulares de equipe, nas quais sao
discutidos os planos de ensino individualizados e estratégias de inclusdo. Essas
reunides permitem que os professores compartilhem suas experiéncias e desafios em
sala de aula, enquanto os profissionais de apoio contribuem com sua expertise
técnica. Essa colaboragcdo colabora para a adaptagdo do curriculo e das praticas
pedagogicas, garantindo que o aluno com TEA tenha acesso a um ensino de
qualidade.

A colaboracdo com a comunidade escolar também desempenha um papel
significativo no atendimento aos alunos com TEA. Santos (2017) ressalta que é
essencial envolver diretores, coordenadores, funcionarios da escola e colegas de
classe nesse processo. A sensibilizacdo da comunidade escolar para as necessidades
especificas dos alunos com TEA pode contribuir para a criagdo de um ambiente
inclusivo e acolhedor. Além disso, a promoc¢ao de atividades que envolvam todos os
alunos, como projetos de sensibilizagdo e conscientizagdo, pode fortalecer a
aceitacdo e a compreensao das diferencas.

No que tange a colaboragdo com a comunidade externa, como clinicas de
reabilitagdo e organizagdes sociais, Oliveira (2019) argumenta que parcerias
estratégicas podem enriquecer o atendimento aos alunos com TEA. Por meio dessas
parcerias, a escola pode acessar recursos adicionais, como terapias especializadas e
programas de treinamento para professores. Essa colaboragdo amplia as
possibilidades de oferecer um suporte abrangente aos alunos com TEA, considerando
suas necessidades individuais.

A colaboracao no contexto do atendimento aos alunos com TEA é um processo

continuo e dinamico. E importante que todos os envolvidos estejam dispostos a
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aprender e a se adaptar, a medida que novas informagdes e estratégias surgem
(Fernandes, 2020). A colaboracédo eficaz exige comunicagdo aberta, empatia e
flexibilidade por parte de todos os participantes, com o objetivo de proporcionar aos
alunos com TEA as melhores oportunidades de aprendizado e desenvolvimento.

A colaboragdo no contexto do atendimento aos alunos com TEA desempenha
um papel central na promogao de uma educacao inclusiva e de qualidade. Através da
colaboracao interprofissional, envolvimento dos pais, interagdo com a comunidade
escolar e parcerias externas, € possivel criar um ambiente educacional adaptado as
necessidades individuais dos alunos com TEA. Essa abordagem colaborativa contribui
significativamente para o sucesso e a inclusdo desses alunos no ambiente escolar
(Martins, 2022).

2.6 Principais desafios enfrentados pelos educadores, familias e criangas com
Transtorno do Espectro Autista no contexto escolar

No contexto escolar, a inclusdo de criangas com TEA apresenta uma série de
desafios para educadores, familias e, principalmente, para as proprias criangas. Como
ressaltado por Alves (2005), a inclusdo € um processo complexo que envolve diversos
atores e requer adaptagdes continuas. Um dos principais desafios enfrentados pelos
educadores ¢ a falta de formacao especifica para lidar com as necessidades desses
alunos (Santos & Mafra, 2017).

A falta de preparo dos educadores pode gerar dificuldades na implementagao
de estratégias pedagdgicas adequadas, bem como na identificacdo e manejo de
comportamentos caracteristicos do TEA (Volkmar & Wiesner, 2019). Além disso, a
sobrecarga de trabalho e a falta de recursos materiais e humanos também sé&o
desafios enfrentados pelos profissionais da educagéao (Cabral & Marin, 2017).

Por outro lado, as familias das criancas com TEA enfrentam desafios
significativos no processo de inclusdo escolar. Muitas vezes, de acordo com Cunha
(2017), essas familias se veem isoladas e desamparadas, sem suporte adequado por
parte da escola e da comunidade. A falta de compreensao e aceitacao por parte de
outros pais e até mesmo de familiares pode aumentar o estresse e a ansiedade dos
pais de criangas com TEA (Falcao, 2023).

Ademais, a busca por escolas inclusivas e a garantia de uma educacéo de
qualidade sao constantes preocupacdes das familias de criangas com TEA (Santos &

Mafra, 2017). A necessidade de adaptacdo do ambiente escolar e a implementacgao
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de estratégias de ensino individualizadas sdo demandas frequentes das familias
desses alunos (Volkmar & Wiesner, 2019).

Por fim, as proprias criangas com TEA enfrentam desafios significativos no
contexto escolar. Para muitas delas, a sala de aula pode ser um ambiente estressante
e aversivo devido a estimulos sensoriais intensos e dificuldades na comunicacao e
interacéo social (Cabral & Marin, 2017). A falta de compreensao por parte dos colegas
de classe e a auséncia de apoio para o desenvolvimento de habilidades sociais
também s&o desafios enfrentados por essas criangas (Cunha, 2017).

A inclusdo de criangas com TEA no contexto escolar apresenta desafios
complexos para educadores, familias e criangas. A falta de formagéo dos educadores,
o isolamento das familias e as dificuldades enfrentadas pelas proprias criancas séo
apenas alguns dos obstaculos a serem superados nesse processo. E essencial que
haja um esforgo conjunto de toda a comunidade escolar para garantir uma educagao
inclusiva e de qualidade para todas as criangas, independentemente de suas

diferencas.

2.7 As percepcoes e experiéncias de todas as partes envolvidas na inclusao
escolar de criangas com Transtorno do Espectro Autista

A inclusdo escolar de criangas com TEA é um processo complexo que envolve
nao apenas a crianga, mas também sua familia, professores e demais profissionais
da escola. Brito (2013) destaca que, ao analisar o processo de inclusdo de uma
crianga autista em uma escola da rede publica, € possivel observar diferentes
percepcdes e experiéncias que influenciam diretamente o sucesso dessa inclusao.

Khoury et al. (2014) ressaltam a importancia do manejo comportamental no
contexto da inclusdo escolar de criangas com TEA. Professores e equipe escolar
necessitam de orientacdes especificas para lidar com os desafios comportamentais
que podem surgir, promovendo um ambiente inclusivo e acolhedor para o
desenvolvimento da crianga.

Menezes (2012), em sua dissertacdo de mestrado, investiga quem ensina e
quem aprende no contexto da inclusdo escolar de alunos com autismo. Destaca-se a
necessidade de uma abordagem pedagogica que considere as caracteristicas
individuais de cada crianga, promovendo aprendizado significativo e respeitando suas
particularidades.

Santos e Mafra (2017) exploram os desafios, expectativas e possibilidades
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enfrentadas pela familia e pelos professores no processo de inclusao escolar de
criancas com TEA. Essas partes envolvidas desempenham papéis fundamentais no
apoio e na promoc¢ao do desenvolvimento da crianga, enfrentando juntas os desafios
que surgem ao longo do caminho.

Volkmar e Wiesner (2019) oferecem um guia essencial para compreensao e
tratamento do autismo, destacando a importancia da educacgao inclusiva e do apoio
multidisciplinar para o sucesso da inclusdo escolar. Essa abordagem holistica é
fundamental para garantir que as necessidades da crianga sejam atendidas de
maneira adequada.

Cabral e Marin (2017) realizaram uma revisao sistematica da literatura sobre a
incluséo escolar de criangas com TEA, evidenciando a diversidade de praticas e
abordagens utilizadas nesse contexto. A analise desses estudos contribui para a
construcao de estratégias mais eficazes e inclusivas no ambiente escolar.

Cunha (2017) destaca a importancia da Psicopedagogia e de praticas
educativas na escola e na familia para promover a inclusao de criangas com autismo.
A colaboragao entre profissionais da educacao, familia e equipe multidisciplinar &
essencial para garantir o pleno desenvolvimento da crianga dentro e fora do ambiente
escolar.

Falcao (2023) enfatiza o uso de recursos pedagodgicos como mediadores no
ensino e aprendizagem de criangas com TEA no contexto da inclusdo escolar.
Estratégias adaptativas e individualizadas sdo fundamentais para atender as
necessidades especificas dessas criangas, promovendo sua participagcdo ativa no
processo educacional.

Percebe-se, portanto, que a inclusao escolar de criangas com TEA envolve uma
rede complexa de atores e processos, que demandam uma abordagem
multidisciplinar e colaborativa para garantir o pleno desenvolvimento e aprendizado

da criancga.

2.8 Recomendacgobes para promover uma inclusao escolar mais eficaz e
significativa para criangas com Transtorno do Espectro Autista

A inclusdo de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no ambiente
escolar demanda uma preparagcao adequada por parte dos professores. Como
ressaltam Alves (2005) e Santos e Mafra (2017), a formagéo docente deve abranger

nao apenas aspectos teodricos sobre o TEA, mas também praticas pedagdgicas
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inclusivas. A compreensdo das necessidades especificas dessas criancas e 0
desenvolvimento de estratégias de ensino adaptadas sdo fundamentais para
promover um ambiente escolar acolhedor e eficaz.

Tabela 2: Propostas para promover uma inclusao escolar mais eficaz e significativa

para criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)

Proposta Descricao
Formacao de professores Oferecer treinamento especializado em TEA para
professores, auxiliares e equipe escolar.
Adaptacao do curriculo Adaptar o curriculo para atender as necessidades
individuais e estilos de aprendizagem.
Ambientes inclusivos Criar ambientes escolares acolhedores e inclusivos,
COM recursos sensoriais adequados.
Estratégias de Implementar estratégias de comunicacao visual e
comunicacéo alternativa para criangas nao verbais.
Suporte individualizado Oferecer suporte individualizado, como

acompanhamento de terapeutas ocupacionais ou
fonoaudidlogos.

Programas de intervencédo | Implementar programas de intervengao precoce para

precoce identificar e intervir precocemente.
Parceria com familias Estabelecer uma parceria colaborativa com as familias
para entender e apoiar as necessidades da crianga.
Promocéao da aceitacao e Promover atividades que incentivem a aceitacao,
empatia empatia e compreensao entre os alunos.
Sensibilizacao e Realizar campanhas de sensibilizacao e
conscientizac&o conscientizagcédo sobre o TEA na comunidade escolar.
Avaliagao continua e Realizar avaliagdes regulares do progresso da crianga
ajustes necessarios e ajustar as estratégias conforme necessario.

Fonte: adaptado de (Falcao, 2023).

Cabral e Marin (2017) enfatizam a importancia da realizacdo de adaptacdes
curriculares e pedagogicas para atender as necessidades individuais das criangas
com TEA. Essas adaptagdes podem incluir a utilizagdo de recursos visuais, a
simplificagdo de instrugdes, a organizagdo do ambiente escolar e a flexibilizagdo de
atividades. Ao personalizar o ensino de acordo com as caracteristicas de cada aluno,
€ possivel proporcionar uma aprendizagem mais significativa e acessivel.

A interacao social € um aspecto crucial do desenvolvimento das criangas com
TEA. Volkmar e Wiesner (2019) destacam a importancia de criar oportunidades para
que essas criangas interajam com seus colegas de classe de forma positiva e
inclusiva. Atividades estruturadas, como jogos cooperativos e projetos em grupo,
podem facilitar a integracdo social e promover o desenvolvimento de habilidades

sociais e emocionais.
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A parceria entre escola e familia desempenha um papel fundamental no
processo de inclusdo escolar de criangas com TEA. Segundo Cunha (2017), é
essencial envolver os pais no planejamento e na execugdo das estratégias
educacionais, respeitando suas experiéncias e conhecimentos sobre o filho. O dialogo
constante entre professores e familiares permite uma colaboragdo efetiva para
garantir o bem-estar e o sucesso académico da crianga.

Falcao (2023) ressalta a importancia de garantir o acesso a recursos e suportes
especializados para criangas com TEA, como profissionais de apoio, terapeutas e
tecnologias assistivas. Esses recursos podem oferecer suporte adicional as
necessidades especificas de aprendizagem e contribuir para a promog¢ao de uma
inclusdo mais eficaz e significativa no contexto escolar.

Para promover uma inclus&o escolar mais eficaz e significativa para criangas
com TEA, é necessario cultivar uma cultura inclusiva em toda a comunidade escolar.
Isso envolve a conscientizagao e o respeito a diversidade, a promogao da empatia e
da aceitagcao das diferencas. Conforme destacado por Cabral e Marin (2017), uma
cultura inclusiva valoriza e celebra as contribuicdes de todos os alunos, criando um
ambiente onde cada crianga se sinta respeitada, valorizada e capaz de alcangar seu
pleno potencial académico e social.

Por fim, é fundamental realizar uma avaliagdo continua do processo de inclusdo
escolar de criangas com TEA, monitorando seu progresso académico, social e
emocional e ajustando as estratégias conforme necessario. A avaliacdo deve ser
realizada de forma colaborativa, envolvendo professores, pais, profissionais de apoio
e a prépria crianga, garantindo que suas necessidades e interesses sejam

considerados em todas as etapas do processo educacional (Falcao, 2023).

2.9 Aplicabilidade da lei berenice piana para criangas com Transtorno Do
Espectro Autista

O diagnéstico precoce € porta de entrada para a intervengao precoce, para que
acontecam é necessario que os profissionais que se encontram em contato com
criangas pequenas saibam identificar sinais do transtorno nos primeiros anos de vida
possibilitando maior agilidade diagnostica.

O TEA é caracterizado por dificuldades de comunicacéo e interacédo social e
pela presenca de comportamentos e/ou interesses repetitivos e ou restritos, esta € a

definicdo geral apresentada no Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
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ou Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais DSM IV (2002), manual
que auxilia nos diagnésticos de transtornos mentais.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (2017), € importante a
intervencdo ocorrer na primeira infancia visando promover o desenvolvimento
esperado e o bem-estar destas pessoas.

Nao ha cura, entretanto, os cuidados e intervengbes psicossociais podem
reduzir dificuldades nas areas de reciprocidade social e comunicagdo. Segundo
Rabionovich (1991), amplo componente da acepg¢ao das experiéncias € dado através
de trocas com outro ser humano.

Para que a saude se sobreponha a doenga, € preciso mudar profundamente
o comportamento cotidiano, os modelos de vida, a producdo e o consumo, as
formas de participacdo na atividade comunitaria, a diregdo politica do governo e
das administracdes locais. E necessaria uma revolucdo profunda, que envolva todos
os partidos e atravesse a existéncia cotidiana de cada um (BERLINGUER, 1988, p.
03).

Vale lembrar que, a principio, a OMS classificou o transtorno como doenga em
1993. Hoje, sabemos que o autismo ndo € uma doenga, por isso nao tem cura. Mas
foi apenas em 2013 que o TEA passou a constar na nova Classificagao Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude, a CID (ICD na sigla
em inglés para International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems).

De acordo com a OMS, estima-se que dentre 200 milhées de habitantes, cerca
de 2 milhdes de autistas, mas essas informacdes estao desatualizadas. Dessa forma,
como a populagéo total no pais é de 200 milhées de habitantes, significa que 1% da
populacéo estaria no espectro.

O termo autismo comecgou a ser utilizado em 1911 pela primeira vez para se
referir a perda de contato com realidade e impossibilidade ou dificuldade de
comunicagdo. Em 1943 foi descrito por Leo Kanner como isolamento extremo, a
tendéncia a mesmice, ecolalias e estereotipias, em 1956 o mesmo salientou que
exames laboratoriais e clinicos eram incapazes de mostrar dados consistentes.
(Assumpcéo; Kuczynski, 2018, p.19)

As criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista ndo procuram
tanta interagao social como as outras criangas, desta forma reduzem as oportunidades

de aprendizagem que se somam aos atrasos sociocomunicativos no seu
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desenvolvimento. E possivel aumentar as oportunidades de aprendizagem a partir de
brincadeiras que sejam motivadoras e agradaveis para essas criangas. (Rogers;
Dawson, 2012, pg. 87).

A partir dos marcos do desenvolvimento podemos avaliar e rastrear possiveis
sinais de risco em bebés com um grau de confiabilidade alto, averiguando o que é
esperado para cada crianga em cada idade. A capacidade de rapida aprendizagem
nas criangas sugere que a primeira infancia € um periodo de grande plasticidade e
mudanc¢a tornando a intervengdo precoce de suma importancia. As criangas
aprendem ativamente, estao interessadas em desenvolver e testar hipoteses sobre o
mundo. (Rogers; Dawson, 2014, p.3).

Nao restrita ao setor da saude a integralidade, ainda que nao alcangada em
sua plenitude, diz sobre a totalidade do individuo. A importancia na articulacdo saude
e educacéao dos individuos com transtorno do espectro autista se faz urgente com os
ultimos dados estatisticos do Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
aponta para um caso do transtorno a cada 36 criangas.

Os primeiros sinais podem ser identificados ainda em bebés por avaliagao
multidisciplinar sendo imprescindivel que pediatras e professores sejam capazes de
perceber sinais.

A intervengcdo precoce em individuos com TEA apontam para uma ldgica
dindmica de reducdo de danos futuros que impactam ndo sé o individuo como sua
familia, sociedade e escola com possibilidade de acumulo de prejuizos no
neurodesenvolvimento que podem ser minimizados com a intervengao nos primeiros
anos de vida exercitando uma pratica educativa capaz de provocar mudangas.

O déficit na reciprocidade social € uma das caracteristicas mais presentes no
transtorno e que seus sinais e sintomas podem ser identificados ainda na primeira
infancia, onde o meio para desenvolvimento das trocas reciprocas se produzem
através do brincar podendo se tornar dificil a interagcdo com pares da mesma idade
em ambientes comunitarios e escolares.

De acordo com o manual de orientagdo da sociedade brasileira de pediatria
(2017) o diagnodstico de TEA pode ser detectado até os 2 anos com confiabilidade,
entretanto a média no pais € que seja realizado por volta dos 6 anos de vida,
acarretando desta forma a perda de um dos maiores fatores de sucesso na
intervencdo que € a precocidade, ocasionado maior morbidade e uso ruim da

plasticidade neuronal tdo importante nos primeiros anos de vida.
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O diagnéstico precoce € a porta de entrada para posterior intervengao precoce,
podendo ser um fator importante para a busca de um tratamento efetivo e intensivo
que acarretara maior qualidade de vida e maiores possibilidades reais de inclusdo dos
individuos com TEA enquanto pessoas com deficiéncia.

A Atencado Compartilhada (AC) se refere a capacidade humana de coordenar a
atencao social (alternancia do olhar e outros sinais comunicativos) com outras
pessoas e/ou objetos/eventos em interagdes sociais (SHEINKOPF et al., 2004). A
observagéo direta da crianga € o melhor método para levantar a suspeita diagndstica,
sendo a MCHAT a melhor escala de rastreamento para sinais precoces do TEA. A
escala MCHAT foi traduzida e adaptada culturalmente para o portugués do Brasil
(Losapio & Pondé, 2008).

A Lei 12.764/12 (Lei Berenice Piana) marca um progresso nas politicas
publicas inclusivas direcionadas as pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Com sua promulgacgao, as pessoas com TEA adquirem os mesmos direitos das
demais pessoas com deficiéncia, conforme determinado pelo § 2°, Art. 1° da lei: “A
pessoa com transtorno do espectro autista € considerada pessoa com deficiéncia,
para todos os efeitos legais” (BRASIL, 2012, p. 1). Esse dispositivo assegura direitos
fundamentais para a vida desses individuos, tais como acesso a educagao, moradia,
mercado de trabalho, previdéncia e assisténcia social.

A partir dessa lei, os individuos com TEA passam a se enquadrar na definicdo
da Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia — CDPD (ONU/2006,
p. 6), que define as pessoas com defici€ncia como “aquelas que tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacao com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas”.

A lei federal de 2017 13.438 § 5° em vigéncia diz sobre a obrigatoriedade de
protocolo ou outro instrumento desta mesma finalidade em consulta pediatrica que
possibilite acompanhamento da criangca e facilite deteccdo de risco em seu
desenvolvimento psiquico.

A lei Berenice Piana de 2012, que constitui um marco na historia dos direitos
dos autistas no Brasil, prevé que para todos os meios legais a pessoa com autismo é
também pessoa com deficiéncia.

Devendo assim ter direito que compde acesso segundo as diretrizes da Politica

Nacional da Pessoa com TEA como a intersetorialidade no desenvolvimento das
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acoes e das politicas e no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista,
assim como prevé a participagcao da comunidade na formulagao de politicas publicas
voltadas para as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da
sua implantagdo, acompanhamento e avaliagao de acordo com a Lei Berenice Piana
a atencéo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro
autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso
a medicamentos e nutrientes.

Apds o diagndstico, o encaminhamento torna-se essencial, pois o cuidado com
o individuo autista necessita de uma abordagem multidisciplinar ndo bastando apenas
o tratamento médico/medicamentoso, e “os programas de intervengao precoce podem
resultar em melhorias significativas e duradouras” (GADIA et al., 2004, p.91). A falta
de diretrizes que orientem e integrem os aspectos assistenciais para o autista pode
levar a situacbes desafiadoras, nas quais o médico, mesmo sendo capaz de
diagnosticar, adia ou evita fornecer o diagndstico, devido a auséncia de recursos para
encaminhar a pessoa com autismo.

Mais do que uma suposicao tedrica, essa questao esta inserida nas pendéncias
das politicas para pessoas com deficiéncia, que precisam ser discutidas e
implementadas de maneira abrangente em todas as localidades, com a participagao
ativa dos principais interessados, 0s usuarios.

Na tabela abaixo, retirada do Boletim do autismo do tribunal de contas do
Espirito Santo demonstrando a espera por especialidades médicas importantes para
o diagnostico e acompanhamento de criangas com Transtorno do Espectro Autista

evidencia uma soma de mais de 16 mil atendimentos em espera.

Tabela 3: Total de consultas autorizadas e aguardando regulagéo para as

especialidades de neurologia pediatrica e psiquiatria pediatrica no Espirito Santo

Situacao de Espera pelas Consultas

Aguardando | Autorizado Total por % de % de (A) % do TE
Regulacao Especialidade | (AR) do do (TE) do total
Especialidade (AR) (A) (TE) (T)
(TE)
Neurologia
Pediatrica 1.313 11.710 13.023 10% 90% 81%
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Psiquiatria
Pediatrica

371 2.766 3.137 12% 88% 19%
TOTAL (T) 1.684 14.476 16.160 10% 90% 100%

Fonte: Dados fornecidos pela SESA, Elaboracdo: NSAUDE/SecexSocial, abril de 2023.

Na impossibilidade de mensurar a espera em total de pessoas com TEA no
Estado, optou-se no boletim do Tribunal de Contas por utilizar-se nesse estudo técnico
os dados da SEDU.

Outras fontes selecionadas como IBGE, secretaria estadual de saude, tribunal
de contas. A escolha destas fontes foi influenciada pelo resultado de um levantamento
de dados que nao apresentou resultados as estatisticas de criancas com TEA, as
pesquisas do SESA também nao demonstraram resultados quanto aos dispositivos
de intervencdo. O tribunal de contas por sua vez demonstra que 81% dos que
buscaram atendimento médico estdo aguardando, os dados utilizados mais confiaveis
sobre quantitativo de pessoas com autismo sao da SEDU com base nos laudos
apresentados nas escolas.

Do Direito a Vida e a Saude segundo Estatuto da crianga e do adolescente:
“Art. 7° A crianca e o adolescente tém direito a protecao a vida e a saude, mediante a
efetivagdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia”.

Segundo dados do site do Ministério da Saude os diagndsticos e tratamentos
de pessoas com deficiéncia de forma interdisciplinar tem os CERs, Centros
Especializados em Reabilitacdo, como pontos de referéncia a Rede de atencao a
saude de pessoas com deficiéncia com equipe multidisciplinar que promovam melhor
qualidade de vida.

Entretanto, em buscas no site da Secretaria de Saude do Espirito Santo, SESA
(2023), ndo informam dados de quantos Centros existem no Estado, ndo sendo
possivel também localizar informagdes que demonstrem assisténcia necessaria para
individuos com TEA.

Com as dificuldades encontradas acerca da atencado a saude, muitas familias
recorrem ao plano de saude buscando proporcionar a seguranga de ter acesso a
assisténcia médica necessaria, seja para consultas, exames, tratamentos, ou outras
emergéncias meédicas. Contudo, ao se tratar da relagdo entre autismo e planos de

saude, o cenario € bem diferente. Pais e responsaveis por individuos com Transtorno
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do Espectro Autista (TEA) relatam diversas dificuldades para obter o tratamento
necessario através de seus planos de saude. Entre as barreiras que relatam encontra-
se caréncias, longas filas de espera, falta de preparo das clinicas, limitacdo de
atendimentos, negativas para cobertura de tratamentos e medicamentos, e recusas
de tratamento de Anélise do Comportamento Aplicada (ABA) por ndo estar incluido
no rol da Agéncia Nacional de Saude (ANS).

A terapia ABA é uma ciéncia que foca em refor¢car comportamentos positivos
em individuos autistas, com interven¢des baseadas em principios comportamentais
que preveem melhorar comportamentos socialmente relevantes. Essa abordagem
ensina habilidades essenciais para a integracdo dos individuos na sociedade,
proporcionando-lhes a capacidade de acessar itens, atividades e ambientes que
promovem o seu bem-estar. A terapia ABA é amplamente utilizada em planos de
intervencgao e orientagao para pessoas com TEA, envolvendo areas como Psicologia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e Fisioterapia. Essa aplicacdo divide
habilidades em passos menores, ensinados com reforgo positivo, e realiza a coleta e
analise de dados relevantes para o processo.

E importante destacar que a intervencdo ABA pode variar em duragdo e
intensidade, conforme as necessidades de cada individuo. Intervencdes focadas, que
visam desenvolver habilidades especificas ou reduzir comportamentos problematicos,
geralmente envolvem de 10 a 25 horas de terapia por semana. Ja tratamentos
abrangentes, que visam melhorar habilidades e comportamentos em diversas areas,
podem exigir de 30 a 40 horas de terapia semanal. Negar o acesso a essa terapia
contraria a principal finalidade do plano de saude, que é garantir a saude do paciente.

O acesso a tratamentos adequados e de qualidade é essencial para o
desenvolvimento do paciente. Dessa forma, os planos de saude ndo devem restringir
terapias e procedimentos necessarios, interferir na escolha das técnicas de tratamento
ou limitar o niumero de sessodes terapéuticas. O médico responsavel pelo tratamento
€ o profissional mais qualificado para determinar a metodologia a ser empregada.

A exclusao social das pessoas com deficiéncia € um fenbmeno historicamente
enraizado no Brasil, remontando aos primérdios da colonizagdo. De acordo com
antropologos e historiadores, os povos indigenas ja praticavam a exclusao de criangas
nascidas com alguma deformidade, considerando-as como portadoras de risco de
maldi¢ao para toda a tribo (FIGUEIRA, 2019).

Planos de saude tém a responsabilidade de prover suporte nos seguintes
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pontos: a operadora do plano de saude ndo pode recusar tratamento quando ha
prescricdo médica; o plano de saude deve cobrir todas as terapias recomendadas pelo
especialista, seja através de sua rede credenciada ou por meio de reembolso,
independentemente da duragdo do tratamento ou numero de sessdes, conforme
consta no Rol de Procedimentos da ANS. Terapias como terapia ocupacional,
fonoaudiologia, musicoterapia, terapia alimentar, psicoterapia, fisioterapia, terapia
com animais e terapia ABA devem ser cobertas pelos convénios, estejam elas
incluidas ou ndo no Rol de Procedimentos da ANS.

Em junho de 2022, a primeira turma do Supremo Tribunal de Justiga (STJ)
decidiu que os planos de saude n&o sao obrigados a cobrir procedimentos que nao
estdo listados pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS). Esta decisao,
baseada no entendimento de que a lista de servigos oferecidos pelas operadoras é
limitada e taxativa, abriu a possibilidade de que os ministros do STJ possam modificar
a lista de procedimentos para incluir algumas exceg¢des. A maioria dos ministros
adotou a tese proposta pelo ministro Villas Boas Cuéva, incorporada ao voto pelo
relator, Luis Felipe Saloméao. (Decis&o STJ 2022)

De acordo com o posicionamento do STJ, o rol da ANS é, geralmente, taxativo;
a operadora nao € obrigada a custear um procedimento se houver uma opgao similar
no rol da ANS; é possivel a contratagao de uma cobertura mais ampla ou a negociagao
de um aditivo contratual; e, na auséncia de um substituto terapéutico, ou apds
esgotados os procedimentos listados pela ANS, pode haver, excepcionalmente,
cobertura do tratamento indicado pelo médico ou dentista assistente.

Para que essa exceg¢ao do quarto topico seja aplicada, é necessario: que a
incorporagao do tratamento desejado a lista da ANS nao tenha sido expressamente
recusada; que haja comprovagao da eficacia do tratamento com base em evidéncias
meédicas; que haja recomendagao de orgaos técnicos de renome nacional, como a
Conitec e a Natjus, bem como 6rgaos estrangeiros; e, quando possivel, que seja
realizado dialogo entre magistrados e especialistas, incluindo a comisséo responsavel
por atualizar a lista da ANS, para tratar da auséncia desse tratamento no rol de
procedimentos. Essa decisdo pode afetar principalmente as familias de menor poder
aquisitivo, que terdo menos acesso ao tratamento, resultando em dificuldades
adicionais para obter as terapias necessarias e, consequentemente, um retrocesso no
tratamento de criancas com TEA.

Entretanto, em abril do presente ano, a terceira turma do STJ rejeitou o recurso
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especial da Amil (Assisténcia Médica Internacional), que questionava a cobertura de
tratamento multidisciplinar, incluindo a musicoterapia, para pessoas com TEA. Foi
também estabelecido que o beneficiario do plano de saude tem direito ao reembolso
integral das despesas realizadas fora da rede credenciada (Decisdo STJ. REsp
2.043.003, 2023). A ANS, reconhecendo a importancia das terapias multidisciplinares
para individuos com transtornos globais de desenvolvimento, publicou a Resolugao
Normativa 539/22, com o objetivo de ampliar as regras de cobertura assistencial para
TEA, estabelecendo que € obrigatorio fornecer cobertura para qualquer método ou
técnica recomendada pelo médico para transtornos globais de desenvolvimento.

Dessa forma, o tratamento do autismo ndo pode ser limitado pelo convénio,
esteja ou nao previsto no Rol da ANS. Mesmo que haja uma clausula contratual
restringindo o numero de sessdes de terapia por ano, essa clausula é considerada
abusiva. Se o plano de saude restringir o atendimento, ele falha em cumprir o objetivo
do contrato, que é garantir a saude de forma segura. Os tratamentos recomendados
pelo médico, incluindo a quantidade e tipo de sessdes com cada profissional, devem
ser determinados independentemente das restricdes impostas pelo plano de saude.
Portanto, os tribunais tém demonstrado empatia e apoio aos individuos com autismo,
garantindo que os tratamentos indicados pelo médico sejam realizados sem
restricoes.

A intervengao precoce pode comecar imediatamente apds o nascimento ou
logo apds o diagnostico, estendendo-se até a primeira infancia. Pires (2011) afirma
que o objetivo & garantir que criangas com disturbios ou atrasos no desenvolvimento
recebam atendimento adequado, minimizando possiveis danos e maximizando as
chances de um melhor progndstico, além de fortalecer a rede de apoio para as
familias.

A Analise Aplicada do Comportamento (ABA, do inglés Applied Behavior
Analysis) € uma abordagem eficaz nesse contexto, conforme evidenciado em
pesquisas globais. Lovaas, em 1987, descreveu a Intervengdo Comportamental
Intensiva Precoce (EIBI, do inglés Early Intensive Behavioral Intervention), que visa
uma melhor adaptacdo do individuo, focando na redugcdo de comportamentos
inadequados e no incremento de comportamentos adaptativos e funcionais para o
desenvolvimento da crianga, com uma carga horaria recomendada de 30 a 40 horas
semanais. Seus estudos comprovaram que comportamentos de criancas com

Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) podem ser alterados através de



48

procedimentos especificos, ampliando o repertorio de habilidades essenciais para o
aprendizado.

Conforme Lear (2004) descreve, o ideal € que a crianca participe de um
programa intensivo e, no contexto da ABA, as instrugdes sdo estruturadas. Muitas
vezes, a terapia ocorre na propor¢cao de um terapeuta para uma crianca. A intervencgao
precoce geralmente comega em casa e beneficia criangas de diversas faixas etarias.
O programa é baseado em um curriculo planejado individualmente, de acordo com o
repertorio inicialmente apresentado na avaliagao, chamada de linha de base. Essa
avaliacdo geralmente abrange habilidades académicas, de linguagem, sociais, de
autocuidado, motoras e de brincadeira. Os progressos e objetivos sdo constantemente
reavaliados e reestruturados, e o autor enfatiza a importancia do envolvimento familiar
durante todo o processo de intervencgéo.

Pires (2011) conduziu uma revisao sistematica sobre a eficacia da EIBI, e seus
resultados indicaram dados significativos, como o aumento do Quociente de
Inteligéncia (Ql), além de melhorias na linguagem e no comportamento adaptativo em
parte dos estudos analisados. Portanto, a terapia com Analise Aplicada do
Comportamento tem se mostrado uma abordagem eficaz e promissora para criangas
com TEA.

Segundo conta o instituto brasileiro de geografia e estatistica foram definidos
17 indicadores brasileiros para desenvolvimento sustentavel adotados em 2015 para
a agenda de 2030. No que diz respeito acerca da redugao das desigualdades, inclusédo
e participacao social a ODS (objetivos de desenvolvimento sustentavel) previstas pela
ONU 3 prevé, saude e bem-estar preveem assegurar saude e promover o bem-estar
para todos, em todas as idades, enquanto a ODS 10 diz sobre a reducédo das
desigualdades indo de encontro diretamente ao cumprimento da Lei Berenice Piana.

Educacdo de qualidade e paz, justica e instituicbes eficazes também sao
previstos na agenda. Em dados coletados entre agosto e outubro de 2022, uma
pesquisa promovida pelo Ministério da Saude apontou que 12% das criangas
brasileiras com até cinco anos tem suspeita de atraso de desenvolvimento nao

apresentando comportamentos e habilidades esperados para sua faixa etaria.
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3 OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GERAL
Analisar a aplicabilidade da Lei Berenice Piana na garantia de direitos das

criancas com transtorno do espectro autista na perspectiva de cuidadores.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Identificar quais politicas estdo sendo aplicadas e seus efeitos na vida dos
autistas.

e Identificar que tipo de garantias sdo oferecidas para atender as necessidades
familiares e do individuo com TEA.

e Identificar a percepcao de cuidadores acerca da aplicabilidade da lei e dos
direitos garantidos e se observam os potenciais prejuizos da nao intervengéo.

e Descrever as politicas e garantia de direitos que preveem a diminuicdo de
atrasos a partir de servigos adequados e necessidades especificas que afetem

seu neurodesenvolvimento.
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4 METODO
4.1 TIPO DE ESTUDO

Foi utilizado Google forms para aplicacdo da metodologia quantitativa a partir
de um questionario elaborado com perguntas objetivas e escalas de respostas
variaveis incluindo questdes que incluem privacidade e anonimato dos participantes,
o link do questionario sera disponibilizado de forma voluntaria para cuidadores em
grupos sobre autismo em redes sociais, grupos de apoio, entre outros. Os cuidadores
preencheram obrigatoriamente todo o questionario. Apds o periodo de coleta os dados
exportados serdo utilizados para analise estatistica sendo interpretados a luz da Lei

Berenice Piana.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

Em cenario digital, por meio de ambientes virtuais que congregam cuidadores
de criangas com TEA, especialmente maes, visto que sdo, em grande parte, as
principais responsaveis pelo cuidado cotidiano e a defesa dos direitos de seus filhos.
O cenario de coleta ocorreu em redes sociais, grupos de apoio, foruns virtuais e
comunidades especificas sobre o autismo, com enfoque em plataformas como
Facebook, WhatsApp e Instagram, onde estdo presentes diversos grupos que
compartilham informagdes, trocam experiéncias e debatem politicas publicas voltadas
as pessoas com TEA.

A escolha desse cenario se justifica tanto pela ampla acessibilidade quanto pela
facilidade de alcance de participantes elegiveis, respeitando os critérios de incluséo
da pesquisa. Além disso, o ambiente virtual oferece uma alternativa eficaz para coleta
de dados em um pais de dimensdes continentais como o Brasil, permitindo o contato
com cuidadores de diferentes regides, realidades socioecondmicas e contextos
culturais, o que enriquece a analise e amplia a representatividade da amostra. Essa
escolha também se alinha a proposta metodolégica do estudo, que utiliza a técnica de
amostragem "bola de neve", possibilitando que os préprios participantes compartilhem
o link da pesquisa com outros cuidadores de seu circulo de confianga. A coleta de
dados através de entrevistas com pais e cuidadores se deu no territério da regiao
Central Sul do Estado do Espirito Santo, na cidade de Cachoeiro do Itapemirim.

Mapa do Espirito Santo


https://br.pinterest.com/pin/7881368087810979/
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4.3 AMOSTRA
4.3.1 Critérios de Inclusao

Cuidadores de criangas diagnosticadas com autismo no Brasil e com acesso a
internet esclarecidos em relacédo a Lei Berenice Piana e outras leis que tratem sobre
a garantia de direitos deste publico no cenario do Brasil garantindo relevancia e
confiabilidade.
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4.3.2 Critérios de exclusao

Cuidadores de criangas com autismo que nao residem no Brasil ou que nao
tém acesso a internet, limitando a analise as realidades locais e o0 acesso digital. Além
disso, serdao excluidos os cuidadores que nao possuem familiaridade ou
esclarecimento sobre a Lei Berenice Piana e outras legisla¢des que tratem da garantia
de direitos para o publico com autismo. Também serdo desconsiderados participantes
que nao estejam inseridos em politicas publicas especificas voltadas para a protegéo
e apoio de pessoas com autismo, visando assegurar maior relevancia e confiabilidade

nos resultados.

4.4 COLETA DE DADOS

Sera realizada em duas etapas principais: quantitativa e qualitativa. A etapa
quantitativa ocorrera por meio da aplicagdo de um questionario estruturado e
autoexplicativo, elaborado no Google Forms, com perguntas fechadas e escalas de
avaliagdo sobre o conhecimento e a percepcdo dos participantes em relacdo a
aplicabilidade da Lei Berenice Piana, especialmente nos aspectos referentes a saude,
educacéo e inclusao social. O link do questionario foi divulgado de forma voluntaria
em grupos de redes sociais e plataformas online voltadas ao publico de cuidadores
de criangas disgnosticados com autismo.

Ja a etapa qualitativa sera composta por entrevistas semiestruturadas com
parte das participantes da pesquisa, a serem realizadas individualmente, com
agendamento prévio e consentimento livre e esclarecido (Gomes, 2015). Essas
entrevistas, realizadas de forma remota (via video ou audio chamadas), permitirdo
compreender em profundidade as experiéncias e sentimentos das maes sobre os
desafios enfrentados na efetivacao dos direitos previstos na Lei n® 12.764/2012.

A interacéo entre os dados quantitativos e qualitativos sera realizada por meio
de uma abordagem integrativa, em que as informacgdes obtidas de ambas as vertentes
serao analisadas de forma complementar.

Essa articulagdo permitiu uma compreensdo mais abrangente e aprofundada
do fenbmeno investigado, especialmente no que se refere a aplicagao da legislacéo e
as possibilidades de seu aprimoramento. A triangulagédo dos dados foi utilizada como

estratégia metodoldgica para aumentar a validade e a confiabilidade dos resultados,
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permitindo a identificacdo de convergéncias, divergéncias e lacunas entre as

diferentes fontes de informacéo.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados na etapa quantitativa analisado por meio de estatisticas
descritivas. Essa etapa visa mensurar o nivel de conhecimento das participantes, bem
como avaliar de forma objetiva a percepcao da aplicabilidade da Lei Berenice Piana
na realidade cotidiana dos cuidadores e seus filhos com TEA.

Ja os dados provenientes das entrevistas qualitativas serdo analisados com
base na técnica de analise de conteudo, que permitira identificar categorias tematicas
emergentes a partir dos relatos das participantes. A analise busca compreender os
sentidos atribuidos pelas méaes as suas vivéncias, os obstaculos enfrentados na busca
por direitos, as experiéncias com servicos publicos e privados, e o impacto da
efetividade (ou auséncia dela) das politicas publicas no desenvolvimento das criangas
com TEA.

A integracdo entre os dados quantitativos e qualitativos fortalecera a
compreensao do fendbmeno estudado, permitindo uma leitura mais ampla e profunda
sobre a aplicacdo da legislagdo e os caminhos para seu aprimoramento. A
triangulagao dos dados contribuira para assegurar maior validade e confiabilidade aos

resultados.

4.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa seguira os principios éticos estabelecidos pelas diretrizes
brasileiras para pesquisas com seres humanos, conforme a Resolugao n° 510/2016
do Conselho Nacional de Saude, a Lai 466/2012 e nova lei para pesquisa com seres
humanos 14.874/2024, bem como a Lei Geral de Prote¢cao de Dados Pessoais (LGPD
— Lei n° 13.709/2018). Sera garantido o anonimato dos participantes e a
confidencialidade das informacdes fornecidas em todas as etapas do estudo.

Antes de iniciar a coleta de dados, sera apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de forma digital, o qual devera ser lido e
aceito pelas participantes. Esse termo explicara os objetivos da pesquisa, os
procedimentos envolvidos, a voluntariedade da participagao e o direito de desisténcia
a qualquer momento, sem prejuizo ou consequéncias para os participantes.

Os dados serao utilizados exclusivamente para fins académicos e cientificos,



54

sem qualquer identificacao individual. A pesquisa sera submetida a apreciacdo de um
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), assegurando o cumprimento dos padrdes
exigidos para a realizagcao de estudos com seres humanos. Todas as medidas serdao
tomadas para garantir a protecdo da dignidade, privacidade e integridade das

participantes envolvidas.
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5 RESULTADOS

A analise dos resultados obtidos por meio da pesquisa aplicada revelou
aspectos relevantes da vivéncia de cuidadores de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) em relacdo a sua experiéncia cotidiana, ao conhecimento e a
efetividade da Lei Berenice Piana (Lei n°® 12.764/2012), com especial atengéo aos
desafios enfrentados no ambito da saude, educacgéo e inclusdo social. A partir dos
relatos coletados, especialmente por meio das entrevistas qualitativas, emergiram
narrativas marcadas por sobrecarga emocional, desgaste fisico e psicolégico, e
dificuldades estruturais enfrentadas por esses cuidadores — em sua maioria, maes —
que acumulam multiplas responsabilidades.

Ao descreverem sua experiéncia como cuidadores, os participantes da
pesquisa relataram rotinas intensas, permeadas por desafios que envolvem desde a
adaptacdo da criangca a situacbes sociais até a busca constante por servigos
especializados. Muitos destacaram a auséncia de rede de apoio, tanto institucional
quanto familiar, o que agrava o sentimento de solidao e vulnerabilidade. A conciliacao
entre a vida profissional e os cuidados com a crianga com TEA foi apontada como
uma das maiores dificuldades, pois, na maioria dos casos, € necessario abrir mao da
carreira para assumir integralmente os cuidados, o que gera implicagdes financeiras
significativas. Além disso, questdes como a falta de profissionais especializados na
rede publica e a escassez de terapias adequadas reforcaram a percepg¢ao de que o
cuidado € um fardo carregado, muitas vezes, de forma solitaria.

Em relacdo ao conhecimento sobre a Lei Berenice Piana, houve uma variacao
significativa entre os participantes. Alguns demonstraram conhecimento razoavel
sobre os principais pontos da legislagdo, compreendendo que ela reconhece o TEA
como uma deficiéncia e garante direitos como atendimento multiprofissional, inclusao
escolar e prioridade no acesso a servigos. No entanto, uma parcela consideravel dos
respondentes demonstrou desconhecimento parcial ou superficial da lei, mesmo
estando diretamente inseridos em contextos nos quais ela deveria estar presente.
Essa constatacao reforga a necessidade de maior divulgagéo e orientagéo as familias,
nao apenas sobre a existéncia da legislacdo, mas sobre os mecanismos para sua
efetivagao.

Quando questionados sobre o acesso real aos direitos garantidos pela Lei
Berenice Piana, os cuidadores relataram uma significativa discrepancia entre o que

esta previsto na norma e o que ocorre na pratica. Muitos afirmaram que, apesar de a
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lei representar um marco importante para a garantia de direitos, sua aplicagao esbarra
em dificuldades como a burocracia excessiva, a falta de preparo de profissionais e a
limitacdo da estrutura publica de saude e educagao. O acesso a laudos diagndsticos,
terapias regulares e acompanhamento especializado foi apontado como precario,
especialmente em cidades do interior e regides mais afastadas dos grandes centros
urbanos. Esse cenario evidencia um descumprimento sistematico dos direitos
assegurados, o que acarreta frustracdo, desgaste emocional e prejuizo ao
desenvolvimento das criangas com TEA.

As praticas educacionais precisam ser adaptadas para garantir o aprendizado
dos alunos com TEA. Estratégias como a Comunicagado Alternativa e Aumentativa
(CAA) tém se mostrado eficazes na mediagao da comunicagcéo com esses estudantes,
favorecendo sua participagdo ativa no ambiente escolar (FRANCO, 2018). Tais
recursos nao apenas ampliam as possibilidades de expressdo, como também
fortalecem os vinculos entre alunos, professores e colegas, contribuindo para uma
cultura escolar mais inclusiva.

A formacéao continuada dos professores € outro ponto crucial nesse processo.
Muitos docentes ainda se sentem despreparados para lidar com as especificidades
do TEA, o que reforgca a necessidade de politicas publicas que valorizem a qualificagcéao
profissional voltada a inclusdo (RIBEIRO, 2019). Para Freire (1992), o ato de ensinar
deve estar comprometido com a escuta, o dialogo e a construgdo coletiva do
conhecimento, principios fundamentais para uma pratica pedagogica
verdadeiramente inclusiva.

Parcerias entre escola, familia e comunidade também s&o essenciais para o
sucesso da inclusdo. A construcdo de redes de apoio permite que 0 processo
educativo ultrapasse os muros da escola e envolva diferentes agentes sociais,
promovendo o desenvolvimento integral dos alunos com TEA (OLIVEIRA, 2019).
Nesse sentido, a atuacao conjunta entre profissionais da educacao e da saude pode
potencializar os resultados das intervengdes educacionais, como demonstrado por
estudos sobre a eficacia da intervencdo comportamental precoce (PIRES, 2011).

A seguir, o Tabela 1 apresenta a distribuicdo da renda familiar dos
participantes, permitindo uma visao sobre o contexto socioeconémico das familias de
criangas com TEA e sua possivel influéncia no acesso a servigos garantidos pela Lei

Berenice Piana.
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Tabela 1 — Pergunta 1.

Faixa de renda familiar Percentual (%)
Até 1 salario minimo 7,3%
De 1 a 3 salarios minimos 9,8%
De 3 a 5 salarios minimos 9,8%
De 5 a 10 salarios minimos nao informado
Entre 1 e 2 salarios minimos 31,7%
Entre 2 e 5 salarios minimos 17,1%
Entre 5 e 10 salarios minimos 9,8%
Acima de 10 salarios minimos nao informado
Abaixo do salario minimo nacional nao informado

Fonte: Autoria propria (2025)

O Grafico 1 mostra a diversidade geografica dos respondentes, revelando a
concentragdo por municipio e estado, fator importante para analisar disparidades

regionais no cumprimento da legislagao.

Grafico1 - Pergunta 2.

2 - Local de residéncia (Cidade e Estado)
39 respostas

N 1]
3 (7.2’0,\‘:) 3 (7A7%)

2 (5.1%) 2(5,1%) 2(5,1%)

Alfredo Chaves Botucatu, SP Guaraparn-ES Itapemirim -Es Piuma Rua joaq...
Anchieta, ES Guarapari ES itapemirim ltapemirim, ES Presidente Kennedy

Fonte: Autoria propria (2025)

O Grafico 2 detalha o nivel de escolaridade dos participantes, o que contribui
para compreender o grau de instrugdo dos cuidadores e como isso pode impactar o

acesso a informagao e aos direitos legais previstos pela Lei Berenice Piana.



Grafico 2 - Pergunta 3.

3 - Grau de escolaridade

40 respostas

Fonte: Autoria prépria (2025)
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@ Ensino fundamental completo

@ Ensino médio incompleto
Ensino médio completo

@ Ensino superior incompleto

@ Ensino superior completo

® Ensino fundamental incompleto

O Tabela 2 evidencia o nivel de conhecimento que os respondentes possuem

sobre a Lei n® 12.764/2012, dado essencial para avaliar a eficacia da divulgacao e

implementacao da referida legislagao.

Tabela 2 - Pergunta 4.

Grau de conhecimento Percentual (%)
N&o conhego 19,5%
Conheco superficialmente 34,1%
Conhe¢o moderadamente 24,4%
Conheco bem 14,6%
Conhego muito bem 7,3%

Fonte: Autoria prépria (2025)

No Grafico 3, observa-se o percentual de cuidadores que afirmam ter tido

acesso, parcial ou total, as informacgdes relacionadas aos direitos assegurados pela

Lei Berenice Piana.
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Grafico 3 - Pergunta 5.

5 - Voce ja teve acesso as informagoes sobre os direitos garantidos pela Lei Berenice Piana?

41 respostas

® sim
® Nao

alguns

Fonte: Autoria propria (2025)

A andlise da questdo 6 evidencia uma percepgao majoritariamente negativa
quanto a adequacgao dos atendimentos prestados pelos servigos publicos de saude as
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Dos 41 respondentes, 92,7%
consideram o atendimento inadequado, enquanto apenas 7,3% o classificam como
parcialmente adequado, e nenhum o considera totalmente adequado. Esses dados
revelam um grave descompasso entre a pratica assistencial e os preceitos
estabelecidos na legislacéo brasileira voltada a inclusao e aos direitos das pessoas
com deficiéncia, como a Lei n° 12.764/2012. Tal percepgao reforca a urgéncia de
investimentos em capacitacao profissional, estrutura adequada e politicas publicas
eficazes para garantir o acesso equitativo e digno aos servigos de saude por parte da
populacao autista.

A analise da questdo 7 evidencia que uma parcela significativa dos cuidadores
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) enfrenta discriminagdo ou
dificuldades no acesso a servigos publicos, com 52,5% dos respondentes relatando
experiéncias negativas nesse sentido. Esse dado revela uma realidade preocupante,
pois demonstra que, mesmo com legislagdes especificas que garantem direitos e
prioridade no atendimento, na pratica essas normas muitas vezes nao sao
efetivamente cumpridas. A existéncia de barreiras como horarios inadequados,
impedimentos burocraticos e despreparo das instituicbes publicas reforca a lacuna
entre 0 que esta previsto em lei e 0 que é vivenciado cotidianamente pelos cuidadores,

comprometendo a inclusao e o pleno exercicio da cidadania dessas familias.
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O Grafico 4 traz a percepgao dos participantes sobre o nivel de inclusdo das
criangas com TEA nas instituigdes de ensino, considerando recursos pedagogicos e
apoio especializado.

Grafico 4 - Pergunta 8.

8 - Como vocé avalia o acesso a educacao inclusiva para autistas? Como exemplo: contetido

didatico adaptado; apoio especializado; sala de recursos; e Plano Educacional Individualizado (PEI)
41 respostas

@ Muito bom

® Bom
Regular

@® Ruim

@ Muito ruim

Fonte: Autoria propria (2025)

A andlise da questdo 9, que investiga se as escolas oferecem o apoio
necessario para a inclusdo de alunos com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
revela uma percepgao majoritariamente negativa por parte dos respondentes. Dos 41
participantes, 68,3% afirmaram que as escolas nao oferecem o suporte adequado,
enquanto 31,7% consideram que esse apoio € oferecido apenas em parte.
Notavelmente, nenhum dos respondentes acredita que o suporte seja oferecido
totalmente, o que evidencia uma lacuna significativa nas politicas e praticas
inclusivas no ambiente escolar. Esses dados indicam a urgéncia de investimentos em
formagdao docente, recursos pedagogicos especificos e estrutura de apoio
multidisciplinar para garantir uma verdadeira inclus&o dos alunos com TEA no sistema
educacional.

O Tabela 3 apresenta a frequéncia e o tipo de acesso a terapias
especializadas, como fonoaudiologia e terapia ocupacional, fundamentais para o

desenvolvimento das criangas com TEA.
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Tabela 3 - Pergunta 10.

Alternativa Percentual (%)
Sim, regularmente 56,1%
Sim, ocasionalmente 12,2%
N&o, gostaria de ter acesso 26,8%
N&o, nao preciso 4,9%

Fonte: Autoria prépria (2025)

O Gréfico 5 detalha quais terapias sao efetivamente acessadas pelas criancas
com TEA, segundo os responsaveis, permitindo verificar se a diversidade de servigos

terapéuticos é garantida na pratica.

Grafico 5 - Pergunta 11.

11 - Se a resposta a pergunta anterior for SIM, quais terapias a crianca pela qual é responsavel tem

acesso?
32 respostas

@ Fonoaudioiogia

@ Psicoterapia

 Terapia Ocupacional

@ Psicopedagogia

@ Terapia ABA

@ Musicoterapia

@ Todas as terapias acima

Fonte: Autoria prépria (2025)

O Gréfico 6 evidencia os meios pelos quais os cuidadores acessam 0s servigos
terapéuticos, via SUS, planos de saude, decisdes judiciais ou instituigdes filantropicas,

indicando as fragilidades e os caminhos de efetivagao da lei.
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Grafico 6 - Pergunta 12.

12 - Em sua experiéncia, de que forma sua crianga com TEA teve acesso a terapias especializadas

realizadas?
38 respostas

@ sus

@ Plano de saide

@ Por meio de ordem judicial
@ Em insttuico fantrdpica
@ Nzo preciso

Fonte: Autoria prépria (2025)

O Grafico 7 revela como os cuidadores classificam o acesso aos servigos de
terapias especializadas, em uma escala de 1 a 5, oferecendo um panorama subjetivo

da qualidade e disponibilidade desses servigos.

Gréfico 7 - Pergunta 13.

13 - Em sua opinido, como classificaria o acesso aos servigos de Terapias Especializadas?
40 respostas

B 40 7 (17.5%)

3 (7.5%)

Fonte: Autoria propria (2025)
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Tabela 4 apresenta a carga horaria semanal das terapias das criangas com
TEA, aspecto relevante para entender a intensidade e continuidade dos tratamentos

recebidos.

Tabela 4 - Pergunta 14.

Alternativa Percentual (%)

Menos de 5 horas semanais 43,6%

Entre 10 e 15 horas semanais | 17,9%

Entre 15 e 20 horas semanais | 33,3%

20 a 30 horas semanais nao informado

30 a 40 horas semanais nao informado

Fonte: Autoria prépria (2025)

O Gréfico 8 traz uma estimativa do tempo total que os cuidadores dedicam
semanalmente aos tratamentos e atividades relacionadas ao cuidado da crianga,

evidenciando o impacto na rotina familiar.

Grafico 8 - Pergunta 15.

15 - Quanto tempo, semanalmente, vocé dedica ao processo de tratamentos da crianga que

cuidao? Considere deslocamento, tempo de espera...os como AEE e atividades diversas como esporte
39 respostas

@ Menos de 5 horas semanais
@ Entre 10 e 15 horas semanais

) Entre 15 e 20 horas semanais

282% & o .
‘ @ Entre 20 e 30 horas semanais
g @ Entre 30 e 40 horas semanais

Fonte: Autoria propria (2025)
O Grafico 9 mostra as repercussdoes profissionais enfrentadas pelos
cuidadores, como a necessidade de se afastar do trabalho ou de abandonar o

emprego, em fungao das demandas relacionadas ao cuidado.
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Grafico 9 - Pergunta 16.

16 - Voceé teve repercussdes com relagdo ao trabalho, teve que sair do emprego para se dedicar aos

cuidado da crianga pelo qual é responsavel?
39 respostas

@ Sim, ndo consigo trabaihar.

@ Nao, consigo continuar trabafhando
normaimente.

@ Algumas vezes preciso sair do trabalho.

Fonte: Autoria prépria (2025)

Por fim, o Grafico 10 analisa a presenca de uma rede de apoio no cotidiano dos
cuidadores, aspecto essencial para compreender a sustentabilidade emocional e
pratica da rotina de cuidado, diante das exigéncias impostas pela condi¢do do TEA.

Grafico 10 - Pergunta 17.

17 - Vocé possui alguma rede de apoio para lhe auxiliar nos cuidados a crianga pelo qual é
responsavel?
40 respostas

@® paiimae

® avos

@ outros cuidadores (babas, cuidador
profissional, acompanhante terapéutico)

@ sem apoio, cuido sozinha (o) do meu f...

A
‘ @ comunidade ( vizinhos, colegas)
@ pai (conjuge)
® pai
&
@ Nao preciso

Fonte: Autoria propria (2025)
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A Méae 1 inicia seu relato destacando a enorme dificuldade em ensinar o filho
autista, mesmo apds muitas repeticdes. Ela compara a experiéncia com sua filha
tipica, cuja aprendizagem é mais rapida, o que acentua ainda mais a percepc¢ao da
diferenca. A mée se sente frustrada e triste com a falta de apoio do Estado,
considerando a luta pelos direitos como desleal. A mesma reforca a sensacao de
exclusao ndao apenas na sociedade, mas dentro da propria familia, que julga suas
decisbes. Ela relata conflitos familiares relacionados a dedicacdo ao tratamento,
inclusive mudancas de cidade e abandono de trabalho. A cobranca da sociedade para
que a crianga autista se adapte reforga um sentimento de injustica, pois, como ela
mesma diz, "ele vai ser sempre autista".

A Mae 2 relata um sofrimento psicologico intenso. Ela se sente muitas vezes
sem controle, com episodios de esgotamento extremo. Afirma que ndo consegue
manter estabilidade emocional e que isso gera pensamentos angustiantes sobre o
futuro do filho sem ela. Destaca a importancia do apoio psicolégico, mas admite nao
buscar esse tipo de atendimento. Relata ainda o impacto da auséncia de rede de
apoio, pois ndo pode contar com ninguém para ajudar nos cuidados com o filho.

Ja a Mae 3 acrescenta que o julgamento social € um dos maiores desafios. Ela
enfatiza que pessoas fora do convivio ndo compreendem o autismo, considerando os
comportamentos como birra ou ma educacao. Segundo ela, a dedicacao e sacrificios
familiares sao invisiveis, o que aumenta o peso emocional. Comenta ainda que
mesmo apos anos de terapia, os sinais de melhora do filho ndo sao reconhecidos, e
qgue a escola e o sistema de saude falham em dar o suporte necessario.

Quando questionadas sobre a Lei Berenice Piana, as maes revelaram
desconhecimento ou pouca familiaridade. A Mae 1, por exemplo, sé teve
conhecimento apds pesquisar por conta prépria. Ela critica duramente a ineficiéncia
da aplicagdo da lei, afirmando que, na pratica, os direitos ndo sao respeitados.
Menciona que o Plano Educacional Individualizado (PEIl) e o auxiliar de sala sao
inexistentes na pratica, e que o plano de saude frequentemente nega tratamentos,
mesmo com liminares judiciais. A burocracia e os critérios socioecondmicos para
acesso ao Beneficio de Prestagcdo Continuada (BPC/LOAS) sdo apontados como
injustos.

A Mae 2 relata uma experiéncia frustrante ao tentar o BPC, sendo negado sob
alegacéo de renda incompativel, embora viva em situagao dificil. Comenta também

que nunca teve acesso a outros direitos. Para ela, ndo ha, de fato, um suporte
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adequado nem por parte do Estado nem por instituicdes privadas. Ja a Mae 3 reforca
a inexisténcia de politicas publicas efetivas, além de criticar a negligéncia e
despreparo dos profissionais da educacgao.

No tema inclusédo escolar, a Mde 4 se mostra mais atuante. Junto ao pai da
crianca, pressiona a escola por adaptagdes e relata pequenas conquistas, como o
reconhecimento da evolugao do filho por meio das terapias. Entretanto, destaca que
as agodes ocorrem apenas quando cobradas pelos pais. Reconhece, inclusive, que o
engajamento de profissionais depende mais do esforgo individual do que de uma
estrutura educacional preparada.

Em relacédo ao acesso a saude, todas relatam experiéncias negativas. A Mae 1
conta que o unico meio de obter tratamento foi por meio de plano de saude, com
resisténcia e entraves burocraticos. Menciona questionamentos por parte de
funcionarios sobre se “valeria a pena” o sacrificio financeiro para cuidar do filho. A
Mae 2 compartilha um caso de trauma do filho com agulhas apés uma aplicagao
incorreta, que gerou panico e dificuldades posteriores em ambientes hospitalares. Ela
menciona que, mesmo explicando a situacio, foi barrada por uma enfermeira, sendo
acolhida apenas ap6s insisténcia e permissdo meédica.

Ja a Mae 4 expressa uma posicdo mais critica sobre a necessidade de se
“expor” o filho para garantir direitos. Apesar disso, reconhece que, ao identificar o
autismo, o comportamento de alguns profissionais muda completamente — geralmente
para melhor. Ela acredita que os pais de autistas ndo querem mais direitos, mas sim
que os existentes sejam respeitados sem a necessidade de identificacdo explicita
constante.

A Mae 3 finaliza esse ponto com a critica a falta de preparacéo de profissionais
para lidar com criangas neurodivergentes. Ela questiona o motivo de se exigir
comportamento padrdo das criangas, enquanto se aceita comportamentos adultos
menos empaticos ou racionais.

No que diz respeito ao impacto na qualidade de vida familiar, os relatos sé&o
marcados por dor, renuncia e sobrecarga. A Mae 2 afirma que ndo pode sair com o
marido ou deixar o filho com qualquer pessoa. Sua mae, idosa, € a unica possivel rede
de apoio. Por isso, precisa de trabalhos com horarios flexiveis e se vé limitada
profissionalmente. A Mae 1 complementa, explicando como a rotina é sufocante,
exigindo abandono de trabalho e uso de medicamentos psiquiatricos para dar conta

da pressao emocional. Ela relata ainda os efeitos sobre os filhos tipicos, que se
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sentem negligenciados, e os impactos conjugais, incluindo a vida sexual do casal.

A Mae 4 diz que, mesmo com o apoio familiar, o cotidiano é exaustivo. Ela e o
companheiro vivem para os filhos, e o tempo para o casal praticamente inexiste. A
rotina gira em torno das terapias, escolas e tratamentos. Ela enfatiza que o impacto é
tdo intenso que o filho tipico passou a imitar o irm&o com TEA, o que confundiu o
diagndstico por um tempo. A falta de lazer e o julgamento de terceiros também séo
mencionados como aspectos que reforgcam o isolamento social da familia.

Por fim, ao serem questionadas sobre melhorias possiveis, a Mae 1 sugere que
mais importante do que criar leis é cumpri-las, com escuta ativa das familias. A Mae
4 critica o uso politico do autismo, apenas para autopromogao de gestores. E a Mae
2 traz uma reflexdo poderosa: o autismo € uma diferenga, ndo uma doenca. Ela
compara com deficiéncias visiveis e reforca que o autista aprende de outras formas,
usando sentidos e capacidades distintas.

Um ponto central nas falas das participantes € o preconceito estrutural e familiar
enfrentado pelas maes. A Mae 1 compartilha que o Unico momento em que sentiu
preconceito direto foi no ambiente familiar, onde ha julgamentos constantes sobre as
atitudes tomadas em relacdo ao filho, como mudancgas de cidade ou renuncia ao
trabalho. A falta de empatia da familia amplia o desgaste psicolégico da mae, que
muitas vezes se sente culpada e pressionada.

A Mae 2 narra um episddio traumatico envolvendo a vacinagao do filho, em que
uma profissional despreparada causou um acidente com a agulha, gerando panico
duradouro na crianga. Em outra ocasiao, a tentativa da mae de garantir um ambiente
seguro para a aplicacdo de uma medicagdo foi barrada por uma enfermeira,
demonstrando despreparo e desrespeito. Ainda que a situagao tenha sido remediada
apos intervencdao meédica, o sentimento de violacdo de direitos e desamparo
permaneceu forte.

Ja a Mae 4 levanta uma discussao delicada sobre o “rétulo” do autismo. Ela
acredita que nao precisa anunciar a condigao do filho para garantir respeito, mas nota
que, ao informar que a crianca € autista, a postura dos profissionais muda
completamente. A fala dela expressa um dilema entre a preservagao da intimidade do
filho e a necessidade de revelar o diagnostico para ser acolhida com respeito. Em
contrapartida, a Mae 3 acredita que a resisténcia dos profissionais em lidar com
criancas neuroatipicas revela uma sociedade despreparada, que impde padrdes em

vez de adaptar-se a diversidade.
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O vinculo terapéutico aparece como tema essencial. A Mae 2 relata um
episoédio em que conseguiu evitar uma intervengao odontolégica mais invasiva em seu
filho, gracas a confianga ja estabelecida com a dentista. Ela destaca que a seguranca
da crianga em ambientes médicos esta diretamente relacionada a familiaridade com
os profissionais. A Mae 1 refor¢ca que esse vinculo é tado importante que até o sistema
judiciario, ao ignora-lo, comete um tipo de violéncia simbdlica.

Ainda nesse sentido, a Mae 1 compartilha a experiéncia de ter que informar, de
maneira preventiva, que o filho € autista em ambientes como clinicas e hospitais, para
evitar julgamentos. A Mae 2 concorda e relata que, em consultas médicas, o preparo
emocional da crianga é essencial. Ambas as méaes mostram que a falta de
sensibilidade e formagao dos profissionais da saude muitas vezes amplia o trauma e
dificulta o acesso aos cuidados basicos.

Outro aspecto muito forte revelado na fala das méaes é o impacto financeiro do
cuidado. A Mae 4 expde que prioriza o tratamento do filho mesmo que isso implique
abrir mao de momentos de lazer com amigos, viagens e vida social. Essa escolha nem
sempre é compreendida por terceiros, o que acentua o isolamento social. Ela afirma:
“minha prioridade hoje sdo meus filhos”. Essa fala representa a realidade de muitas
maes que vivem em fungao das terapias e atendimentos.

O impacto no casamento também é um tema comum entre as entrevistadas. A
Mae 1 revela que, apesar do apoio do parceiro, a vida sexual e afetiva do casal é
extremamente afetada. Ela afirma que, mesmo quando existe vontade, o cansago e o
peso emocional tornam tudo mais dificil. A Mae 4 confirma essa experiéncia, dizendo
que ela e o marido chegam a se ver apenas ha cozinha, em meio a rotina exaustiva.
Eles precisam se policiar para ndo deixar a relagéo girar apenas em torno dos filhos.
Ambas refletem sobre como o diagndstico do autismo transforma a rotina conjugal em
funcao dos cuidados e das demandas ininterruptas.

Apesar disso, a presengca de um parceiro participativo € citada como fator
protetor. A Mae 4 destaca o papel do pai das criancas, como um companheiro
comprometido e atuante. Ela conta que o apoio dele e da sogra foi fundamental para
o diagndstico e inicio dos tratamentos, principalmente porque ele inicialmente negava
o diagnéstico. A fala destaca que a resisténcia paterna ao diagnostico € comum e que
a aceitacdo por parte da familia paterna pode ser decisiva para o avango dos
cuidados.

Para encerrar, as maes apresentam reflexdes sobre o que poderia ser feito para
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melhorar o acesso aos direitos e servicos. A Mae 1 afirma que o problema nao esta
em faltar leis, mas sim em cumpri-las. Ela critica duramente a falta de escuta do setor
publico e a priorizacao de interesses politicos e financeiros em detrimento das reais
necessidades das familias. A Mae 4 complementa essa critica, dizendo que muitos
gestores publicos s6 se interessam por “engajamento” e visibilidade politica, e ndo
pela mudanca real.

A Mae 2 traz uma analogia poderosa ao comparar o autismo a deficiéncias
visiveis. Ela afirma que, embora o autismo seja invisivel, ele exige adaptagdes como
qualquer outra condigao. Essa perspectiva desconstréi o preconceito comum de que
o autismo néao “parece deficiéncia” e reforga que cada pessoa autista compensa suas
dificuldades com habilidades unicas.

Por fim, a Mae 1 finaliza com uma critica a forma como a sociedade trata o
autismo, colocando-o0 em “caixinhas” como se fosse sindnimo de doenga mental
grave. Esse enquadramento estigmatizante impede que as familias e as criangas
sejam vistas com a complexidade e o respeito que merecem.

Na segunda reunido, A Mae 4 relata que, apesar da matricula formal de seu
filho em uma escola regular, enfrentou exclusao disfargada dentro da instituicdo. Ela
menciona a auséncia de preparo pedagodgico dos professores, a falta de profissionais
de apoio e a resisténcia da diregcao escolar em realizar adaptagdes. Conta que, por
vezes, precisou intervir pessoalmente para garantir que o filho n&o fosse isolado das
atividades. Apesar de algumas experiéncias mais positivas em escolas particulares
com recursos proprios, ela afirma que a maioria das vivéncias foi marcada por
frustragao, inseguranca e a sensacao de que o processo de inclusao ainda esta longe
de ser efetivo. Para ela, o impacto disso vai além da crianga, gerando ansiedade e
uma necessidade constante de vigilancia.

Ja a Mae 5 compartilha que a distédncia entre 0 que esta previsto na Lei
Berenice Piana e o que realmente acontece €& enorme. Embora reconhega a
importancia da legislagdo, afirma que o acesso aos direitos depende quase sempre
da iniciativa das familias. Ressalta que muitas vezes precisa recorrer a Justica para
garantir terapias e servigos basicos, e considera injusto que os cuidadores precisem
lutar tanto por algo que deveria ser garantido. Ela acredita que, sem politicas publicas
concretas, capacitacao profissional e uma rede de apoio bem estruturada, os direitos

permanecem apenas no papel.
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A Mae 6, ao responder sobre o acesso a profissionais especializados, relata
uma rotina marcada por frustragdo. Menciona longas filas no SUS, interrupgoes
frequentes por falta de terapeutas e auséncia de continuidade nos tratamentos. Conta
que mora fora de um grande centro urbano, o que agrava ainda mais a situagao.
Diante disso, precisou recorrer a rede privada, mesmo com grande sacrificio
financeiro. Relata ter reorganizado todo o orgamento familiar e, em determinado
momento, contraiu dividas para garantir terapias como ABA e fonoaudiologia. Disse
ainda que s6 conseguiu o atendimento adequado apds processo judicial contra o
plano de saude.

A Mae 7 descreve episddios de discriminagao vivenciados tanto por ela quanto
pelo filho. Lembra de quando a escola alegou nao estar preparada para recebé-lo, e
de situagcdes em que ele foi excluido das atividades por falta de preparo dos
professores. Em servicos de saude, recorda do despreparo dos profissionais diante
das crises comportamentais do filho, o que gerou constrangimento e, em alguns
casos, recusa de atendimento. Ela relata que, muitas vezes, sente-se invisivel diante
da sociedade e do Estado, e que isso gera um sentimento continuo de injustica.

A Mae 8 fala sobre o impacto da fungao de cuidadora na sua vida pessoal e
familiar. Conta que abandonou a carreira profissional para cuidar do filho em tempo
integral. Sente-se frequentemente isolada, afastada de amigos e sobrecarregada. Diz
que o estresse é constante e que ja passou por episédios de depresséo e exaustao.
Apesar de ter amor incondicional pelo filho, revela sentir-se sem forcas em alguns
momentos, principalmente pela auséncia de apoio psicologico. Ela acredita que o
cuidado continuo, sem suporte institucional, compromete a saude mental dos
cuidadores.

Por fim, a Mae 9 apresenta suas sugestdes sobre como melhorar o acesso aos
direitos das pessoas com TEA. Defende a criacdo de centros de referéncia com
atendimento multidisciplinar, capacitagao continua de profissionais e descentralizagcao
dos servigos publicos. Ressalta que € essencial investir na inclusdo escolar, com
profissionais de apoio, curriculo adaptado e infraestrutura acessivel. Propde também
campanhas de conscientizagdo sobre o autismo para reduzir o preconceito e tornar a
sociedade mais acolhedora. Finaliza dizendo que o suporte psicolégico aos
cuidadores é tdo importante quanto o oferecido as criancas, pois o cuidado precisa

alcancar toda a familia para que os direitos sejam, de fato, vivenciados com dignidade.



71

6 DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa evidenciam uma realidade complexa e
desafiadora vivida pelos cuidadores de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), em especial no que se refere ao acesso aos servigos de saude, educacgao e
apoio psicossocial. Os relatos colhidos confirmam o que ja vem sendo apontado por
estudos nacionais e internacionais: a sobrecarga recai, majoritariamente, sobre as
mulheres, que assumem sozinhas o papel de cuidadoras e enfrentam barreiras
estruturais, emocionais e sociais para exercer essa fungédo de forma digna (SILVA,;
COSTA, 2019).

No que se refere a identificar quais politicas estdo sendo aplicadas e seus
efeitos na vida dos autistas, os resultados indicaram que, embora existam diretrizes
nacionais claras sobre educac&o inclusiva, saude integral e atendimento
multiprofissional, sua execugao ainda é desigual e, em muitos casos, ineficaz. Muitos
cuidadores relataram que enfrentam dificuldades na obtencdo de vagas em escolas
inclusivas com apoio especializado, no acesso ao diagnostico precoce e,
principalmente, a continuidade do tratamento com equipe multidisciplinar. Assim,
constata-se que, embora as politicas estejam previstas, sua aplicabilidade depende
fortemente da estrutura oferecida pelos municipios, resultando em disparidades
regionais.

Quanto a identificar que tipo de garantias s&o oferecidas para atender as
necessidades familiares e do individuo com TEA, os dados mostram que ha avangos
legais, mas que ainda faltam mecanismos praticos que deem suporte real as familias.
Beneficios como o BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada) e o direito a educagao
estdo presentes em muitos relatos, mas com processos burocraticos que dificultam
sua efetivagcdo (BRASIL, 2012). Além disso, a auséncia de apoio psicolégico e
financeiro continuo para os cuidadores foi apontada como uma falha importante na
rede de protecéo.

Em relacao a identificar a percep¢ao de cuidadores acerca da aplicabilidade da
lei e dos direitos garantidos, bem como os prejuizos da nao intervengao, a pesquisa
revelou que a maioria dos participantes conhece parcialmente a Lei Berenice Piana,
mas nado compreende a totalidade dos direitos assegurados por ela. A percepgao
predominante € de que a legislagédo ainda n&o é aplicada de forma efetiva e constante.
Cuidadores relataram frustragdo ao perceber que a auséncia de intervencao

adequada compromete o desenvolvimento das criangas, acentuando atrasos
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cognitivos, comportamentais e sociais que poderiam ser minimizados com suporte
precoce e continuo.

Por fim, ao descrever as politicas e garantias de direitos que preveem a
diminuicao de atrasos a partir de servigcos adequados e necessidades especificas que
afetam o neurodesenvolvimento, identificou-se que, apesar de a Lei prever acdes
como O acesso a terapias, educagao adaptada e diagndstico precoce, esses servigos
nao sao plenamente oferecidos na maioria dos contextos analisados. O atendimento
muitas vezes é fragmentado, com longas filas de espera, auséncia de profissionais
especializados e falta de continuidade no acompanhamento. Tais lacunas
comprometem diretamente o potencial de desenvolvimento das criangas com TEA.

O acesso a profissionais especializados, como terapeutas ocupacionais,
psicologos e fonoaudidlogos, mostra-se limitado e desigual, refletindo a precariedade
da rede publica em absorver a demanda crescente por atendimentos voltados ao
publico com TEA. A escassez de profissionais capacitados na rede publica, as longas
filas de espera e a descontinuidade dos servigos agravam o quadro, o que leva muitas
familias a recorrerem a rede privada, mesmo que isso represente um énus financeiro
significativo. Conforme Lovaas (1987), intervengdes comportamentais precoces e
intensivas sdo cruciais para o desenvolvimento de criangas com autismo, e a
indisponibilidade desses servicos compromete de forma substancial o progresso
terapéutico.

Além disso, a auséncia de politicas publicas eficazes que garantam o pleno
acesso aos servigos previstos na Lei n® 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice
Piana, revela uma lacuna entre os direitos legais e a realidade pratica. A legislagao,
apesar de representar um avancgo, ainda é desconhecida por muitos cuidadores, o que
dificulta sua exigibilidade. A falta de orientagao e divulgacéo sobre os direitos legais
evidencia a necessidade de campanhas educativas e ag¢des institucionais que
aproximem a lei da populagao que mais precisa dela (BRASIL, 2012).

A vivéncia de discriminacdo e exclusdo nos servicos publicos e privados
também foi uma constante entre os relatos. Situacdes de preconceito em escolas e
unidades de saude demonstram que o estigma relacionado ao TEA ainda esta
enraizado no cotidiano social. Segundo Amaral e Bosa (2010), a exclusdo educacional
se manifesta n&o apenas pela negativa de matricula, mas também pela negligéncia
no processo pedagdgico, o que leva a exclusado velada. Tais experiéncias minam a

confianca dos cuidadores nas instituicbes e alimentam sentimentos de impoténcia e
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solid&o.

Do ponto de vista da saude mental dos cuidadores, os relatos de desgaste
emocional, sintomas depressivos e isolamento social reforgcam a literatura que aponta
os impactos do cuidado continuo sem suporte adequado. Estudos indicam que o nivel
de estresse entre mées de criangas com TEA é consideravelmente superior ao de
maes de criangas com desenvolvimento tipico, sendo a auséncia de rede de apoio e
a sobrecarga emocional os principais fatores desencadeantes (BARKER et al., 2011).
Assim, torna-se imprescindivel a formulagdo de politicas publicas que contemplem
nao apenas o cuidado da crianga com autismo, mas também a saude mental de seus
cuidadores.

As sugestdes dos participantes apontam para a necessidade de uma
abordagem sistémica e estruturada do poder publico. O fortalecimento da rede de
atencdo a saude, educagdo e assisténcia social é fundamental para garantir a
efetividade dos direitos das pessoas com TEA. A descentralizagdo dos servigos, a
capacitagcado continua dos profissionais e a criagdo de centros de referéncia com
atendimento interdisciplinar sao estratégias que poderiam contribuir para um
atendimento mais equitativo e eficiente (SCHWARTZMAN, 2015). A experiéncia de
centros de intervencgao precoce bem-sucedidos, como o modelo proposto por Lovaas
(1987), demonstra que é possivel obter avancos significativos no desenvolvimento de
criangas com TEA quando ha investimento consistente e acesso regular aos servigos
adequados.

Por fim, cabe ressaltar que o reconhecimento da figura do cuidador e a
valorizagdo de seu papel sdo elementos centrais na construgdo de uma sociedade
mais inclusiva e humanizada. O cuidado ndo pode ser delegado exclusivamente a
familia, sob pena de perpetuar desigualdades sociais e de género. A implementagéo
de politicas publicas de apoio psicoldgico, financeiro e social aos cuidadores deve ser
vista como prioridade, uma vez que o bem-estar da familia € condicdo essencial para
o desenvolvimento saudavel da criangca com TEA (OLIVEIRA; PORTO; NUNES,
2017).
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

revelou que, apesar da existéncia de politicas publicas previstas para garantir
educacdo inclusiva, saude integral e atendimento multiprofissional, sua
implementagéo pratica ainda é deficiente e desigual entre os municipios. Dificuldades
No acesso a escolas com apoio especializado, diagndstico precoce e continuidade no
tratamento sao obstaculos recorrentes enfrentados pelas familias.

Embora haja avancos legais, como o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
e o direito a educagao, os cuidadores apontam a burocracia e a auséncia de apoio
psicolégico e financeiro continuo como entraves significativos. A maioria dos
entrevistados demonstrou conhecer parcialmente a Lei Berenice Piana, mas
desconhece a totalidade dos direitos que ela assegura, percebendo que a aplicagao
da legislacédo é falha e que a falta de intervengcdo compromete gravemente o
desenvolvimento das criangas.

Conclui-se que, apesar da importancia da Lei como marco legal, sua efetivagao
encontra barreiras estruturais, operacionais e informacionais. O estudo reforga a
necessidade de ampliar o investimento em politicas publicas integradas, capacitagéao
profissional, agilidade no atendimento e maior divulgagao dos direitos, a fim de permitir
que as familias exergcam plenamente sua cidadania e garantam a inclusao real das

criancas com TEA.
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EMESCAM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocd estd $endo comvidado(a) como valuntdrk(a) @ participar da pesquisa instulads
APLICABILIDADE DA LE! BERENICE PIANA PARA CRIANCAS COM
TRANSTORNC DO ESPECTRO AUTISTA, scb a responsabilidade da pesquisadora
@ mestranca Kany Cardeso Nunes e onentagdo do professor Dr. Alan Palricio da
Siva.

JUSTIFICATIVA: Esta pesqusa lem o interesse em investgar conhecimenta de
cudadores de pessoas com autismo quanto & Apkcabilidade a Lei Berenice Pana, em
uma pesquisa quantitativa onfine pelo Google Forms em bola de neve & grupo focal
para analisar a apicasiidade de desafios encomrados as politicas publicas previstas
nessa lei, e por fim propor agdes ao poder pdblico.

OBJETIVO(S) DA PESQUISA: Analsar a Le: Berenice Plana e sua aplcabilkiade na
garantia de diretos das crangas com lransomo do espectro autista na perspectiva
de cuidadores a partir dos resultados de pesquisa qualiguanti com questiondro
quantitativo 8 entrovista qualitatva,

PROCEDIMENTOS: Serd utlizado Geogle forms para spicacao ds  metodologs
quantitativa a partir de um questionario efaborado com pergutas objslivas @ escalas
de resposias vanavels Inclundo questoes que Incluem privackiade @ anonimato dos
participantes, © link do questiondng sera  disponibilizado de forma voluntana para
cukdadores em grupos sobre Sulismo em redes SOCiais, grupos de apolo, antre oulros,
Os cukladores preencheram obrigatoramante todo o quastionario. Apds o perogo
de coleta 08 dados exportades serdo utilzados para analise estatistca sendo
inerpretados a luz da Lei Berenice Piana. O consentimento se dara por melo de um
checkbox devendo clicar am “scano’ ou similar para prosseguir

Para & pesquisa quaitslive serd reslizedo

Rubwica do purtivipanteresponsdyel

el
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conduzdo de forma indwvidusiizads enfrevistando um partcipante por vez
respeitando & Lei Geral de Protegdo de Dados Peesoais (LGPD - Le n*13.700, de
14 de agosio de 2018), antes de Inicio da pesquisa sera spresentado 8o participante
termo com autonzacao formal para filmar ¢ wiitzar as gravagdes exclusivamente
para fins de pesquisa académica explcando os objetivos desls pesquiss e como os
dados serdo ulzados As gravacdes sario transcrilas para andlise de dadcs

RISCOS E DESCONFORTOS: Durante essa pesquisa vood podera se sentir cansada
ou constrangido ao responder os questiondrios ou participar dos testes de avalagio,
U Santi-se Nsegure por medo de ser Identiicado. No entanlo, o pesquisador sa
compromete a fomar 0008 06 CLUICANOs para que as55as slluacies aventuals NAO
ocorram Sersa evitadas a descrigio de informacgtes que possam comprometer a sua
confidenciafidade e he causy constrangimento, exposicio dos dados sem
sutorizagho, contudo para minimizar rscos de exposigio de dades @ respettando a
LGPD (LGPD Let n"13.70%, de 14 de’agosio de 2018) a coleta e arquivamento de
Informagdes que possam identificar os participantes do estudo serdo anonimzados.
BENEFICIOS: A pesquisa terd como beneficio a oportunidade de conhecer as lacunas
encontradas no conhedimento dos familiares quanto & proposta de Lei Beranica Plara
para sutistas e sua aplicabilidade Ne Aces50 3 5erVicos. A pesquisa permitira conhacer
dfcukiades de acesso & barmeias na aplicacio da lkel. Conhecer esta realidade
permitira 3 organizagio dos services voltados a este grupo.
ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: £ assegurada a asssiénca durame toda
pesguiss, bem como & garantido ao Sra o wre 8casse a 0das as Informagtes @
esclarecimantos adicionals sobre 0 estudo ¢ suas consequéncias. enfim, tudo o que
a Sra quewra saber antes, durante & depais da sua participagio. Em caso de rscos ou
danos durarie a peasquisa bardo promo alendimento.

GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/IQU RETIRADA DE
CONSENTIMENTO: vocs ndo & obrigado(a) a participar da pesqusa, podendo caixar
de partcipar dela em qualquer momento, sam gue seja peralzado ou que tenha
prajuizos decomrentes de sua recusa. Caso dacds relirar seu consentimanio, vocs nio
serd mais contratado(a) pelos pesquisadores.

Rubrica do participesteivesponsivel ﬁ g‘[.i
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M p{\\;kml. \s ol U ook %

81



GARANTIA DE MANUTENGCAQ DO SIGILO E PRIVACIDADE: Os pesquisadores se
compromelem & resgusrdar sua identidade durande todas as fases da pesquisa,
Inclusive apds finalizada & publicada.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO' Os sanhores ndo terfio custos ou
compensagdo financeim com a participagdo na pesquisa. Na ccoméncia de algum
dano, comprovadamende decorrente da paricipacdo na pesqusa, Pravisios ou nio
neste Termo de Consentimento Livre & Esclarecido (TCLE), sera garantida a
Indanzagdo, conforme determinacdo da legislagio vigents.

GARANTIA DE INDENZAGCAO: Fica garantido ao paricpante o dieilo de
indenizagio diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.
ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS Em caso de dividas sobre 8 pasquisa ou para
relatar algum problema, vook podera contatar a pesquisadora Kiany Cardeso Nunes
no tedefone (28) S9547-5324, ou endereco Rua Dalzza Bemargo Farralra, nimero
115, bairro lkaipava, ltapemirim -~ Espirio Santo. Vool também pode contatar o Comité
de Etica em Pesquisa da Escola de Cléncias da Salde- EMESCAM (CEPEMESCAM)
atraves ¢o telefona (27) 3334-3586, e-mall comile aticaiPemescam br ou corraio. Av
N S da Penha. 2160, Santa Luiza - Vitdna — ES - 29045402, O CEP/ EMESCAM
forn a fungdo de analisar projeios d@ pesquisa visando 3 proteclo dos partiipanies
dentro de padrées &icos nacionsis e internaciaonais. Seu horirio de funcionamento ¢
de segunda 8 quinta-feira das 13.30n &3 17h & sexta-feirs, das 13:30h &s 16h
Declaro que ful verbalmente Indormado e esclaracido solwe o presente documento,
entendendo todos os fermos acima expostas, @ gue voluntariamente acedo participar
deste estudo Também declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento
Livre & Esclarecido, de Qual teor. assinada pelo(a) pesquisador(a) principsl ou eey
rapresantante, rubncada em todas &8 pagnas.
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IV.3 & IV 4 (se pertinente), da Resoluglio CNS 486/12, a qual estabolece diretrizes e
nommas reguiamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Pesquisador




Particpanie da pesquisa/Responsavel legal

Na qualdade de pesquisador responsdvel pela pesquisa "APLICABILIDADE DA LE
BERENICE PIANA PARA CRIANGCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA”, au, Kiany Cardoso Nunes, declaro ter cumprido as exigéncias do(s) item(s)
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APENDICE

Entrevista Qualitativa com Cuidadores de Pessoas com TEA

Apresentacao do entrevistador e explicagdo do objetivo da entrevista.
Consentimento informado: obteng¢ao do consentimento do entrevistado para participar

da entrevista.

1. Como vocé descreve sua experiéncia como cuidador de uma pessoa com TEA.

Quais sao os principais desafios que vocé enfrenta no dia a dia?

2. Vocé esta familiarizado(a) com a Lei Berenice Piana (Lei n° 12.764/2012)? Pode

falar um pouco sobre o que sabe a respeito?

3. Na sua experiéncia, como tem sido o acesso aos direitos garantidos pela Lei

Berenice Piana, tanto para a pessoa com TEA quanto para vocé como cuidador?

4.Como tem sido a experiéncia de inclusao escolar da pessoa com TEA? A escola
oferece 0 apoio necessario para a inclusédo? Quais sdo os principais desafios

encontrados nesse contexto?

5. Vocé tem acesso a profissionais especializados (como terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos, psicélogos) para auxiliar no cuidado da pessoa com TEA e de que

forma é esse acesso?

6. Ja enfrentou situacbes de discriminacao ou dificuldades de acesso a servigcos
publicos ou privados por ser cuidador de uma pessoa com TEA? Pode compartilhar

alguma experiéncia nesse sentido?

7. Como o cuidado de uma pessoa com TEA impacta sua qualidade de vida e a de

sua familia e os maiores desafios?

8. Na sua opinido, o que poderia ser feito para melhorar o acesso aos direitos e

servigos para pessoas com TEA?



Encerramento:
- Agradecimento ao entrevistado pela participacéao.

- Oferecimento de informacdes adicionais ou suporte, se necessario.
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