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RESUMO: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do desenvolvimento
neurolégico que afeta a comunicacdo, interagcdo social e comportamento, que pode
impactar de forma significativa na vida do individuo e se mostra com uma incidéncia cada
vez maior nos ultimos anos. O presente estudo busca desenvolver sobre quais sdo os
desafios do individuo diagnosticado com TEA no Brasil e o impacto deste diagnostico em
seus responsaveis, visando abordar sobre o estigma social relacionado ao transtorno, a
dificuldade de acesso a tratamentos na rede publica e a falta de conhecimento do individuo
e seus responsaveis referente a seus direitos. Os dados pertinentes ao estudo de ordem
pesquisa bibliografica foram levantados no formato de natureza basica, de objetivos
exploratorios e coletados nas plataformas PEPSIC, SciELO, Redalyc, PubMed e Google
Académico, por meio dos descritores: TEA; Autismo; Autismo e as Dificuldades no Brasil;
Politicas Publicas para Autistas; Direitos dos Autistas. Apesar de alguns ganhos, os desafios
gue esse publico enfrenta ainda sao significativos, ilustrando a necessidade de favorecer
a construcao de estratégias mais efetivas e como a conjuntura encontrada através deste
estudo representa uma oportunidade de aprofundamento destes temas.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do Espectro Autista. Politicas Publicas para Autistas.
Direitos dos Autistas.
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AUTISM SPECTRUM DISORDER AND ITS CURRENT CHALLENGES: POLITICS,
RIGHTS AND THE FAMILY

ABSTRACT: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurological development disorder
that affects communication, social interaction and behavior, which can have a significant
impact on an individual’s life and has shown an increasing incidence in recent years. The
present study seeks to develop about the challenges faced by individuals with ASD in Brazil
and the impact of this diagnosis on their guardians, addressing the social stigma related
to the disorder, the difficulty in accessing treatments in the public network and the lack of
knowledge of the individual and their guardians regarding their rights. The data pertinent
to the bibliographical research study were collected in a basic format, with exploratory
objectives and obtained on the PEPSIC, SciELO, Redalyc, PubMed and Google Scholar
platforms, using the descriptors: TEA; Autism; Autism and Difficulties in Brazil; Public Policies
for Autistic People; Autistic Rights. Despite some gains, the challenges faced by this public
are still significant, illustrating the need to encourage the construction of more effective
strategies and how the situation found through this study represents an opportunity to delve
deeper into these themes.

KEY-WORDS: Autism Spectrum Disorder. Public Policies for Autistic People. Autistic rights.

INTRODUCAO

Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5-TR)
o Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do desenvolvimento neurolégico
diagnosticado através de observacgao clinica que traz impactos na comunicagao, interagao
social e comportamento do individuo. Seus sintomas devem estar presentes no periodo
inicial do desenvolvimento, trazendo prejuizos clinicamente significativos no funcionamento
social, ocupacional, ou em outras areas relevantes na vida do individuo (APA, 2023).

O TEA é caracterizado principalmente por déficits persistentes na interacédo social,
podendo incluir dificuldades em iniciar ou manter dialogos e compartilhamento reduzido de
interesses, emocgdes ou afetos. Além disso, também é possivel ocorrer complicagdes em
comportamentos comunicativos nao verbais, como falta de contato visual e expressbes
faciais, assim como dificuldade na compreenséo de gestos e outras convengdes sociais,
contribuindo para os déficits na manutengdo e desenvolvimento de relacionamentos
interpessoais (APA, 2023).

Outra caracteristica comum ao transtorno é seu impacto nos comportamentos do
individuo, podendo ocorrer movimentos estereotipados ou repetitivos de forma espontanea
e sem funcao aparente, como andar na ponta dos pés, movimentar as maos de alguma
maneira especifica, balangar o corpo, ecolalia, entre outros (De Alcantara Carleial, 2020).
Ademais, individuos com essa condigao tendem a se apegar a padrdes na rotina, geralmente
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acompanhados de interesses altamente especificos e restritos, também podendo possuir
hiper ou hiporreatividade a certos estimulos sensoriais (APA, 2023).

Além disso, € possivel haver comorbidades com outros transtornos psiquiatricos, em
uma pesquisa realizada em 2023 que visava realizar uma revisao sistematica de pesquisas
na area do autismo foi observado uma diversidade consideravel de possiveis comorbidades
associadas ao diagnostico, como transtornos de ansiedade, depressao, TDAH e transtornos
do espectro obsessivo-compulsivos (Dias et al., 2023).

O TEA apresenta graus de intensidade relativo a necessidade de suporte, podendo
ser classificados como Nivel 1, Nivel 2 e Nivel 3, quanto maior o nivel maior a severidade
dos sintomas apresentados e, por consequéncia, maior suporte necessario (APA, 2023).
Destaca-se que, considerando que o TEA é classificado enquanto um espectro, sua
manifestacdo é consideravelmente variada no ambito da apresentacao clinica, gravidade
dos sintomas e no nivel de funcionamento geral, tornando complexo os processos de
diagnostico e tratamento, assim como contextualizando a necessidade de uma avaliagao
adequada (Araujo et al., 2019).

Nesse sentido, a entrevista direta com os pais ou responsaveis durante o processo
de diagnédstico na infancia é fundamental visto que por meio desse levantamento de
dados se é possivel obter informacgdes referentes a aspectos sociais e de comunicagao
do individuo, assim como formas de funcionamento comportamental, sendo esses dados
muito relevantes para influenciar a possibilidade do diagnéstico e a chance de identificar
alguma comorbidade associada se for o caso (De Alcantara Carleial, 2020).

Em um estudo conduzido no Brasil visando abordar as barreiras para a identificagcao
precoce de casos de autismo no pais fora relatado por mées de criangas com o diagnostico
que os primeiros sinais de desenvolvimento atipico apresentados por seus filhos foram:
atrasos na linguagem verbal, falta de respostas quando chamado, falta de contato visual e
agitacao psicomotora, esses sinais se apresentaram em média aos 23,6 meses de idade e
o diagndstico geralmente era estabelecido de forma oficial proximo aos 59,6 meses (Ribeiro
et al., 2017).

Conforme pesquisa levantada com o Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) nos Estados Unidos, o TEA é quatro vezes mais frequente no sexo masculino, sendo
que 1 a cada 54 nascimentos se encontra dentro do espectro (Maenner et al., 2020). A
prevaléncia de TEA na populagao mundial é estimada entre 1% a 2%, ja no Brasil ha certa
auséncia de dados oficiais, porém, ao se considerar a estimativa previamente citada é
esperado que no pais tenha pelo menos dois milhdes de individuos com o diagnostico
(Arauvjo et al., 2019). Além disso, é importante destacar o numero cada vez maior de
incidéncia do diagndstico no pais.

Levando em consideragao os sintomas supracitados e a prevaléncia deste diagndstico
na populacao, espera-se que fique mais evidente as possiveis complexidades originadas
dos sintomas presentes no diagnoéstico uma vez que eles podem trazer dificuldades
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significativas na interagao social e comunicagao, assim como no desenvolvimento motor e
funcionamento executivo, por exemplo. Em virtude disso, fica mais evidente a relevancia de
trabalhar essas tematicas considerando seus possiveis impactos na area da saude.

Dessa forma, a pesquisa foi composta por esta breve contextualizagdo do que é o
autismo, seus sintomas, comorbidades e prevaléncia, na sequéncia sera melhor definido
0 objetivo do estudo e posteriormente a metodologia utilizada para o levantamento de
dados relevantes e atualizados, seguido dos resultados e discussdes oriundos da pesquisa
realizada, concluindo assim com as consideragdes finais, onde sera abordado questbes
gerais que visam realizar uma sintese dos conteudos investigados assim como motivar
futuras pesquisas que busquem desenvolver mais sobre os temas aqui abordados.

OBJETIVO

Considerando a prevaléncia do TEA no Brasil, assim como seus sintomas e
caracteristicas, fica evidente a necessidade de buscar formas adequadas de oferecer
suporte a individuos que se enquadram neste diagnostico. Nesse sentido, compreende-se
gue um levantamento dos desafios mais enfrentados nesse contexto trara uma compreensao
mais elaborada dessas questdes, contribuindo para o desenvolvimento de estratégias de
intervencao coerentes com os problemas apresentados.

Dessa forma, o presente estudo busca desenvolver sobre quais sdo os desafios
do individuo diagnosticado com TEA no Brasil e o impacto deste diagndstico em seus
responsaveis, visando abordar sobre o estigma social relacionado ao transtorno, a dificuldade
de acesso a tratamentos na rede publica e a falta de conhecimento do individuo e seus
responsaveis referente a seus direitos, buscando que esse levantamento contribua para
uma maior compreensao dos desafios e favoregam a construcao de estratégias efetivas
para trabalhar tais desafios.

METODOLOGIA

Os dados pertinentes ao estudo de ordem pesquisa bibliografica foram coletados
nas plataformas PEPSIC, SciELO, Redalyc, PubMed e Google Académico, por meio dos
descritores: TEA; Autismo; Autismo e as dificuldades no Brasil; Politicas publicas para
autistas; Direitos dos autistas. Sendo levantados no formato de natureza basica, de objetivos
exploratérios e através de procedimentos em base a pesquisa bibliografica. Os artigos
selecionados e analisados datam dos ultimos cinco anos (2019-2024). Apos as escolhas
dos artigos finais para a argumentagao deste estudo, os selecionados foram analisados
minuciosamente pela leitura centralizada de cada resumo, e logo apos a interpretacéo geral
do conteudo e a relagdo com a tematica, a fim de responder a pergunta norteadora da
pesquisa.
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RESULTADOS E DISCUSSAO
O esteredtipo e a rotulagao social

A partirdo momento em que um individuo recebe o diagndstico, ali se instala um rétulo
— rotulo esse que a sociedade impde — que pode vir a ocorrer por parte dos profissionais
da saude e educacéao, e até mesmo das pessoas mais proximas socialmente. Sujeitos
estes despreparados para conviverem com o novo, com uma pessoa diferente e ao mesmo
tempo tdo auténtica em suas caracteristicas e personalidade.

Em 27 de dezembro de 2012 foi sancionada a Lei 12.764, que garante a politica
de protecao dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro Autista, evidenciado que
“A pessoa com transtorno do espectro autista € considerada pessoa com deficiéncia,
para todos os efeitos legais [...] nem sofrera discriminagdo por motivo da deficiéncia. ”
(Brasil, 2012). Direitos esses que devem ser respeitados pela sociedade em geral nao
sendo aceitavel a rotulagao pré-conceitual, porque antes do diagndstico caracteriza-se uma
pessoa composta de caracteristicas fisicas, mentais, sociais e espirituais.

Segundo Andrade (2022), pessoas com autismo sofrem com seus esteredtipos, pela
grande dificuldade da sociedade de lidar com o diferente, que ele descreveu como:

As atitudes de quem exclui por preconceito sdo baseadas em visdes sociais distorcidas
gue enquadram e reduzem o entendimento sobre o autismo, fazendo com que as pessoas
categorizem os autistas, muitas vezes, como isolados socialmente, alheios, agressivos,
entre outros esteredtipos. Verifica-se que os esteredtipos em relagéo ao TEA estao ligados
a visdes negativas sobre os comportamentos apresentados por esses sujeitos (Andrade,
2022).

Visbesdistorcidas dasociedade, justamente pelo comportamento atipicode umautista,
evidenciam o despreparo das pessoas para lidar com esses individuos. Sobrecarregando
muita das vezes os pais que assistem a pessoa com autismo, eles precisam aprender
como desenvolver seu filho(a) e junto ensinar outros profissionais a como devem trabalhar
com o autista. Necessitando equilibrar o contexto social e o ambiente familiar, a inclusdo e
muitas vezes o escolar (Santos, 2020). Contudo é claro e evidente que a rotulagéo existe e
em muitos contextos é velada socialmente, para que a sociedade nao seja exposta como
preconceituosa e injusta.

A caréncia de politicas publicas especificas

Cada estado pode desenvolver politicas publicas que atendam o grupo, que facilite
0 acesso e oferega suporte no tratamento, um exemplo importante como ressaltado e
publicado pelo Distrito Federal (2011) na Lei n®4.568 de 16 de Maio de 2011, foi apresentado
que “Institui a obrigatoriedade de o Poder Executivo proporcionar tratamento especializado,
educacao e assisténcia especificas a todos os autistas, independentemente de idade, no
ambito do Distrito Federal”. A Lei acima em destaque prevé também varias informacgdes de
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responsabilidade do Estado, tanto em atendimento aos autistas quanto em treinamento dos
profissionais que atuam com os individuos (Distrito Federal, 2011).

A falta de uma politica publica que tenha como foco o diagnéstico precoce do
transtorno dificulta a busca por ajuda, o Brasil se enquadra nos critérios de diagndésticos
tardios na média de cinco a sete anos de idade, ao comparado com os Estados Unidos que
buscam o reconhecimento dentre a faixa etaria das criangas com pelo menos até trés anos
de idade (Moraes Et al., 2022).

Segundo Moraes Et al. (2022), existe um grande déficit atencional para com a
sociedade autista, o tratamento deve acontecer de forma imediata para que o individuo tenha
uma melhora em sua qualidade de vida. Deixando clarificado a importancia do diagndstico
precoce para as intervengdes corretas, sendo possivel um melhor progndstico, efetivando o
atendimento multiprofissional. Moraes Et al. (2022) evidenciou que “O tratamento deve ter o
objetivo de um cuidado qualificado, por meio de orientagdes aos familiares sobre o autismo
e criagao de planos terapéuticos que visem a singularidade de cada crianga ou paciente.”

Botelho (2023) e Moraes Et al. (2022), trouxe recentemente em suas pesquisas que
nao ha uma politica publica ou uma Lei especifica que atenda todo o territério Brasileiro
em direitos dos autistas, mas sim um contexto genérico de atuagao onde cada estado cria
suas diretrizes. Deixando claro que se faz necessario a estimulagdo da mudanca cultural
e responsabilidades sociais compartilhadas que venham atender aos individuos de forma
holistica.

A familia e os direitos legais

Para além das questdes mencionadas anteriormente alusivos ao estigma social
vivenciado e os desafios relacionados as politicas publicas, vale também elencar o
desconhecimento acerca dos direitos de pessoas diagnosticadas com Transtorno do
Espectro Autista. Para compreender de que forma a lei os ampara € preciso visitar alguns
avancos historicos dos ultimos anos no que concerne aos direitos da pessoa com deficiéncia
(Brasil, 2015).

Segundo Castro e Serrano (2023), a luta constante travada socialmente pelo marco
legislativo referente ao estatuto da Pessoa com Deficiéncia buscou garantir a esses
individuos uma participagdo plena da vida em sociedade, prevendo também politicas
de saude especificas que resguardavam o acesso a servigos de qualidade, incluindo a
prevengao, tratamento, reabilitagcdo e ainclusdo educacional, garantindo o direito a educagao
inclusiva e em todos os niveis de ensino, visando assegurar as adapta¢cdes necessarias
(Brasil, 2015).

E preciso evidenciar que, a consolidacéo dos direitos da pessoa com deficiéncia
ocorreu através da lei n°® 12.764 que instituiu a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e que, em seu artigo 1°, paragrafo 2°, considera
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que para os efeitos legais a pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa
com deficiéncia. Esta lei reconhece a necessidade de politicas publicas especificas para
essa populagao e também determina o acesso prioritario em servigos de saude, educagéao e
assisténcia social, buscando assegurar o acesso igualitario a esses servigos (Brasil, 2012).

Oliveira (2015), analisando o alcance das politicas publicas para o autismo revisando
a minuta do decreto da referida lei, conhecida popularmente como “lei do autista”,
colacionando aos debates sobre as competéncias atribuidas ao SUS, foram evidenciadas
demandas latentes no servigo de saude. Estudando familias de pais-ativistas identificaram
diferentes perspectivas em relagdo ao direito ao tratamento, principalmente no que diz
respeito a capacitacado dos profissionais e a adequacao das instalacdes fisicas, refletindo a
complexidade do tema e da execuc¢ao plena das politicas publicas.

Mais recentemente a lei 13.977 de 2020, que institui a Carteira de Identificagao da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), teve por objetivo facilitar o acesso
das pessoas com TEA aos servigos publicos e privados, assegurando seus direitos e
promovendo uma experiéncia mais inclusiva e acessivel, além de gerar informagdes que
possibilitam quantificar e qualificar a vida das pessoas com TEA (Brasil, 2020).

A falta de conhecimento de tais determinacdes e, até mesmo, a descompreensao
sobre sua aplicagao e validade representam um importante empecilho para o exercicio
da cidadania de pessoas com autismo. Para os pais e responsaveis, que encontram-se
vulnerabilizados pelas nuances do diagndstico e as perspectivas de progndstico, ter o
amparo juridico para a promogao da protecao de direitos e acesso aos recursos e servigos
disponiveis é primordial.

Afamiliapode seronucleo através do qual se promove a generalizagdo das habilidades
aprendidas e o empoderamento e confianca em si mesmo. E através das informacdes e
servigos disponiveis que se desenvolve uma rede de apoio necessaria a pessoa com TEA.
Bueno, Couto e Rodriguez (2020, p. 52) reforgam que “além de refletir no cuidado, quanto
maior o conhecimento da familia sobre o autismo, sobre a crianga, maior a possibilidade
de exigir os seus direitos, buscar atendimentos e proporcionar o melhor desenvolvimento
possivel para o seu filho(a)”.

Um estudo realizado por Castro e Serrano (2023), promove uma reflexao sobre o
direito a informacao, em face do conhecimento e da conscientizacao social, identificando
que a falta de conhecimento permanece um obstaculo significativo para familiares de
pessoas com TEA, sendo evidente que a divulgacao, especialmente dos aspectos juridicos
que garantem o direito de todos, € crucial para alcangar os objetivos de inclusao social.

E, muitas vezes, através da familia que o tratamento ultrapassa as instituicdes
de saude. Nas aquisi¢gdes de novas habilidades, na replicacdo do que é aprendido e no
constante incentivo ao esforco, o tratamento acontece, fazendo dos familiares motivadores
e medidores de eficacia. E através da rede de apoio que a crianga autista é inserida em
um mundo, até entdo, desconhecido e, muitas vezes, despreparado para recebé-la. Dai a
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primazia do engajamento da familia em todo o processo, desde o diagndstico, os desafios
e o tratamento, mas, essencialmente, no conhecimento dos seus direitos, para que eles
sejam efetivamente exercidos.

CONSIDERAGOES FINAIS

Vé-se no decorrer da pesquisa avancgos significativos em relagédo a qualidade do
diagndstico, uma vez que os critérios e 0 processo de investigagdo do transtorno é bem
estruturado, e da ampliacdo no acesso ao tratamento, assim como a evolucéo da protecao
juridica e das politicas publicas para pessoas com TEA. O envolvimento cada vez maior de
familiares na elaboracao e, principalmente, para fazer cumprir os direitos das pessoas com
TEA abrem espaco para pesquisas e discussdes relevantes desse contexto.

Através da participacao ativa darede de apoio das pessoascom TEA, do conhecimento
sobre o amparo legal e da qualidade cientifica no tratamento, se constréi um olhar mais
criterioso sobre os servicos de saude publica e sobre a qualificacdo profissional daqueles
que recebem, diagnosticam e elaboram o plano de tratamento, servindo essa rede como
um termdmetro para acompanhar a efetividade da intervencgéo.

Apesar da evolucgao na divulgacao cientifica sobre o transtorno para a desconstrugao
do estigma social e a popularizacédo das leis que sustentam a dignidade de pessoas com
TEA, existem ainda importantes gargalos na saude publica que demandam ateng¢ao para
a entrega de um servigo de qualidade e que esteja preparado para néo se limitar ao
diagnostico. A conjuntura encontrada através deste estudo representa uma oportunidade de
aprofundamento no tema, ja que traz perspectivas relacionadas a politicas publicas que estao
em constante constru¢cdo a medida que os estudos sobre o transtorno, consideravelmente
recentes, vao acontecendo, sendo uma possibilidade para gerar novas produgdes.
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