437 Rev. Cientifica Sistematica, Macei6, v. 14, n.7, p. 437-451 novembro, 2024

Esta obra estd sob o direito de
Licenca  Creative =~ Commons
Atribuicao 4.0 Internacional.

>

ANALISE DOS DESAFIOS ENFRENTADOS PELAS FAMILIAS DE CRIANCAS
COM TEA, NO MUNICIPIO DE ILHA DAS FLORES, POVOADO SERRAO

Lorena Caryse Pereira dos Santos’
Hayanne Barbosa Correia Cardoso?
Luana Machado Terto’

RESUMO

Este estudo investiga os desafios legais enfrentados pelas familias de pessoas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) no Povoado Serrdao, municipio de Ilha das Flores, Sergipe. Por meio
de entrevistas com familiares e andlise documental, o estudo identificou as principais
dificuldades enfrentadas no acesso a direitos bdsicos, como educacgdo, inclusio, saide e
assisténcia social. Além desses problemas, a pesquisa revelou a falta de conhecimento das leis
que garantem os direitos das pessoas com TEA, a caréncia de profissionais especializados e a
inadequacdo dos servigos publicos disponiveis. Utilizou-se um modelo de levantamento
bibliografico detalhado, baseado em artigos e publicacOes disponiveis em sites oficiais do
Governo Federal, além de uma andlise in loco dos servicos e politicas implementadas no
municipio. As plataformas consultadas incluiram a Scientific Electronic Library Online (Scielo)
e Google Scholar (Google Académico), com a andlise de publicagdes entre os anos de 2019 e
2024. O objetivo geral foi analisar os desafios legais enfrentados pelas familias de pessoas com
TEA no municipio de Ilha das Flores, Sergipe. Entre os objetivos especificos, a pesquisa visou
identificar os principais desafios legais na garantia de direitos basicos; analisar as dificuldades
encontradas para assegurar uma educacgdo inclusiva e de qualidade para os filhos com TEA; e
avaliar as politicas publicas existentes no municipio, visando identificar possiveis melhorias

para atender de forma adequada as necessidades dessas familias. Os resultados evidenciam a
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necessidade urgente de politicas publicas mais eficazes, um olhar mais humano voltado para as
familias que enfrentam essa dificuldade, e maior conscientizac@o sobre os direitos das pessoas

com TEA.

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; desafios; cuidado; direito a satide; municipio

de ilha das flores.
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista
(TEA) é um distirbio do

neurodesenvolvimento que afeta

significativamente a comunicagdo, a
interacdo social e o comportamento dos
individuos afetados. Pessoas com TEA
frequentemente enfrentam desafios em
dreas como linguagem, comportamento,
interesses e  habilidades
(AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2013; SANDERS et al.,
2020). A complexidade do TEA demanda

sensoriais

uma compreensdo detalhada e um suporte
adequado para garantir a inclusio e a
qualidade de vida dos individuos e suas
familias.

Analisar os  desafios  legais
enfrentados pelas familias de pessoas com
TEA no municipio de Ilha das Flores,
Sergipe, constitui o objetivo geral deste
estudo. A pesquisa foi realizada por meio de
entrevistas com familiares e andlise
documental, com a inten¢do de mapear e
compreender as dificuldades legais
relacionadas ao acesso a direitos basicos,
como educagdo, saude e assisténcia social.
Além disso, a investigacdo visa identificar
as  necessidades  especificas  dessa
comunidade e propor solugdes para

melhorar a protecd@o e o atendimento a essas

familias.

Os objetivos especificos deste
estudo incluem identificar os principais
desafios legais enfrentados pelas familias
de pessoas com TEA em relacdo a garantia
de direitos basicos; analisar as dificuldades
encontradas para assegurar uma educagdo
inclusiva e de qualidade para os filhos com
TEA; e avaliar as politicas publicas
existentes no municipio para sugerir
melhorias que atendam de maneira mais
eficaz as necessidades dessas familias.

A questdo-problema que orienta esta
pesquisa €: Quais sdo os principais desafios
legais enfrentados pelas familias de pessoas
com TEA no municipio de Ilha das Flores e
como as politicas publicas podem ser
aprimoradas para atender melhor essas
familias?

A justificativa para este estudo estd
respaldada pela necessidade de melhorar as
condi¢des de vida e os direitos das familias
de pessoas com TEA. Segundo Silva
(2018), a falta de politicas publicas eficazes
contribui para desigualdades significativas
e limita¢des no acesso a direitos essenciais.
Almeida  (2019) destaca que a
conscientizacdo e a formacdo de
profissionais capacitados sdo cruciais para
enfrentar os desafios impostos pelo TEA e
promover uma inclusdo efetiva.

Espera-se que este estudo contribua
para a conscientizacdo sobre a importancia
de politicas publicas eficazes para a

inclusdo e protecdo das criancas com TEA
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e suas familias, promovendo a igualdade de
direitos e oportunidades para todos os
cidaddos. Além disso, a pesquisa visa
fornecer insights e recomendacdes para
autoridades locais e organizacdes da
sociedade civil sobre formas de superar os
desafios enfrentados em comunidades
semelhantes.

Conclui-se que a conscientizac¢ao, o
acesso a servicos especializados, a
formacdo de profissionais capacitados e o
apoio emocional sdo fundamentais para
garantir o bem-estar e a qualidade de vida
das pessoas com TEA e suas familias. E
essencial que a coletividade se una em prol
da inclusdao e do respeito aos direitos das
pessoas com TEA, garantindo que todas as
familias tenham acesso aos cuidados e
direitos necessdrios para viver de forma

plena e digna.

2. MARCO LEGAL ACERCA DO
TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA- TEA

O Marco Legal do Transtorno do
Espectro Autista (TEA) no Brasil é formado
por um conjunto de normas e leis que visam
garantir a protecao e os direitos das pessoas
com TEA. A Lei n® 12.764, sancionada em
27 de dezembro de 2012, estabelece a
Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos
das Pessoas com Transtorno do Espectro

Autista. Esta lei define diretrizes para

assegurar o acesso ao diagndstico e
acompanhamento especializado, além de
outros direitos fundamentais para as
pessoas com TEA (Brasil, 2012).

Complementando essa legislacdo, o
Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), instituido pela Lei n° 8.069, de 13
de julho de 1990, garante direitos amplos a
todas as criangas e adolescentes, incluindo
aqueles com TEA. A lei assegura direitos
em dreas essenciais como educacdo, saude
e protecdo social, promovendo a inclusdo e
a participacdo social desses individuos
(Brasil, 1990).

Outro pilar importante no Marco
Legal é a Lei Brasileira de Inclusdao da
Pessoa com Deficiéncia (LBI), ou Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015. A LBI
estabelece principios e diretrizes para a
inclusao social das pessoas com deficiéncia,
incluindo aquelas com TEA, garantindo
direitos a educacdo, sadde, emprego,
acessibilidade e participagdo na vida
comunitaria (Brasil, 2015).

Além disso, as Diretrizes Nacionais
para o  Atendimento  Educacional
Especializado (Diretrizes Nacionais n° 202,
de 6 de dezembro de 2012) fornecem
normas para o atendimento de alunos com
TEA nas instituicdes de ensino regular. A
Portaria n°® 2.996, de 26 de novembro de
2013, estabelece diretrizes para a

assisténcia a sadde de individuos com TEA
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no Sistema Unico de Sadde (SUS) (Brasil,
2012; Brasil, 2013).

A Lei n® 13.977, sancionada
em & de janeiro de 2020 e conhecida como
Lei Romeo

Mion, <criou a Carteira de
Identificag¢do da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Ciptea).

Este documento facilita o acesso a
servicos prioritarios e beneficios, como
vagas de estacionamento e atendimento
preferencial (Brasil, 2020). Além disso, a
Lei n°® 8.899, de 24 de fevereiro de 1994,
garante passe livre no transporte coletivo
interestadual para pessoas com deficiéncia,
ealein®8.742, de 7 de dezembro de 1993,
conhecida como Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS), oferece o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
para familias com baixa renda, assegurando
um saldrio minimo mensal para pessoas
com deficiéncia que atendam aos critérios

estabelecidos (Brasil, 1994; Brasil, 1993).

2.1. CONCEPCOES SOBRE O
AUTISMO

O termo "autismo" tem sua origem
no grego "autos", que significa "si mesmo",
e foi inicialmente empregado pelo
psiquiatra suico Eugen Bleuler em 1911
para descrever um conjunto de sintomas
relacionados a esquizofrenia. Atualmente, o

termo € utilizado para descrever o

Transtorno do Espectro Autista (TEA), uma
condic@o neurobioldgica caracterizada por
dificuldades significativas na comunicagdo
e interagdo social, além de padrdes
restritivos e repetitivos de comportamento
(Cunha, 2012).

De acordo com Schmidt (2013), o
conceito de autismo evoluiu ao longo dos
anos. As primeiras descri¢des formais do
autismo foram feitas pelos psiquiatras
infantis Hans Asperger e Leo Kanner, cujas
pesquisas na década de 1940 ajudaram a
estabelecer o entendimento moderno sobre
o TEA. A Lei Federal n° 12.764, de 27 de
dezembro de 2012, define o TEA como um
transtorno  que inclui  dificuldades
persistentes e significativas na
comunicacdo e interag¢do sociais, e padrdes
repetitivos e restritivos de comportamento.
Essa defini¢do reconhece a diversidade no

espectro, que varia de formas leves a mais

graves (Brasil, 2012).

2.2. PRINCIPIOS CONSTITUCIONAIS
APLICAVEIS AO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Os principios constitucionais que
fundamentam os direitos das pessoas com
TEA sdo essenciais para garantir a inclusdao
e a protecdo desses individuos. O principio
da dignidade da pessoa humana, previsto no
artigo 1°, inciso III, da Constitui¢ao Federal

de 1988, € um dos pilares do Estado
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democrético de direito e garante o respeito
e a valorizacdo de todos os cidadaos,
incluindo aqueles com TEA (Brasil, 1988).

Além disso, a Constituicao Federal
assegura, no artigo 5°, a igualdade perante a
lei, sem distingdo de qualquer natureza, o
que inclui a deficiéncia. O direito a vida, a
saude, a educacdo, ao trabalho e a
acessibilidade sao garantidos como direitos
fundamentais para todos, conforme os
artigos 5°, 6°, 205, 7° e 5° VII,
respectivamente (Brasil, 1988).

A Lei Brasileira de Inclusio da
Pessoa com Deficiéncia (LBI) e o Estatuto
da Pessoa com Autismo (Lei n°
12.764/2012) reforcam esses direitos ao
estabelecer diretrizes especificas para a
inclusdo e protecdo das pessoas com TEA.
No entanto, a plena efetivacdo desses
direitos ainda enfrenta desafios, e &
necessario que o Estado e a sociedade civil
atuem conjuntamente para garantir que
todos os individuos com TEA recebam o

suporte e a inclusdo que merecem (Brasil,

2015; Brasil, 2012).

3. METODOLOGIA

A pesquisa foi realizada com 06
(seis) familias que possuem criancas com
TEA e que residem no povoado Serrdo,
municipio de Ilha das Flores Sergipe. As
entrevistas foram realizadas com os pais ou

responsaveis pelas pessoas com TEA.

Foram semiestruturadas e abordaram os
seguintes temas:

Acesso a educacgdo, acesso a saude,
acesso a assisténcia social, conhecimento
sobre os direitos das pessoas com TEA,
acesso a servicos especializados e
adequacdo  dos  servicos  publicos
disponiveis.

Os dados das entrevistas foram
analisados de forma qualitativa. A andlise
documental incluiu a Lei Brasileira de
Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°
13.146/2015), o Plano Nacional de Politicas
Publicas para o Transtorno do Espectro

Autista e outras leis e normas relevantes.

4. RESULTADOS E DISCUSSOES

Propomos analisar os desafios legais
enfrentados pelas familias de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) no
povoado Serrdo, municipio de Ilha das
Flores, Sergipe. Nosso objetivo também foi
identificar as principais dificuldades
enfrentadas por essas familias, as politicas
publicas disponiveis e os obstidculos que
impedem o pleno acesso a esses direitos.

Foram realizadas entrevistas com
seis familias que possuem filhos com TEA.
Os resultados evidenciam a caréncia de
assisténcia adequada em relacdo as leis e
decretos previstos. Abaixo estdo descritos

os resultados da pesquisa, incluindo
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grificos que ilustram as porcentagens

associadas a cada resposta.

Grafico 1: Quais sdo os servigos publicos disponiveis para as familias de pessoas com TEA
no municipio de Ilha das Flores?

® Nenhum Servigo Publico
disponivel

Fonte: esta pesquisa (2024).

A pesquisa revelou que todas as familias entrevistadas (100%) enfrentam a falta total de
servigos publicos especificos para pessoas com TEA no municipio de Ilha das Flores,

obrigando-as a buscar atendimento em outras cidades.
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Grifico 2: De que forma as familias de pessoas com TEA do povoado serrdo estdo

buscando seus direitos

B Assistencia social
B Advogados

Fonte: esta pesquisa (2024).

A maioria das familias (83%) recorre a assisténcia social para buscar seus direitos,

enquanto uma pequena parcela (17%) utiliza advogados para auxiliar nesse processo.
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Grifico 3: Quais sdo as principais dificuldades que as familias de pessoas com TEA no

povoado serrdo enfrentam para acessar seus direitos?

B Falta de informag~es e
conhecimento

B Acesso a servigos de
saude e educagdo

m Dificuldade com
deslocamento

Fonte: esta pesquisa (2024).

As dificuldades principais relatadas incluem a falta de informagdes e conhecimento
sobre os direitos (41%), problemas de acesso aos servicos de saide e educagdo (34%) e

dificuldades relacionadas ao deslocamento para outras cidades (25%).
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Grifico 4: Que medidas podem ser tomadas para garantir que as familias de pessoas com
TEA no povoado serrdo tenham acesso aos seus direitos?

® Melhona dos servigos
publicos

m Educagdo e capacitagdo

» Apoio juridico

Fonte: esta pesquisa (2024).

As principais medidas propostas incluem a melhoria dos servigos publicos (50%), a
educacgdo e capacitacao das familias e profissionais (40%), e o apoio juridico para auxiliar na

defesa de direitos (10%).

Grafico 5: Como a falta de conhecimento sobre o TEA afeta o acesso das familias aos
seus direitos

w Dificuldade no
diagnostico e servigos

m Comportamentos
agressivos e dificuldades
€mocionais

m Falta de aceitagdo e
conhecimento

Fonte: esta pesquisa (2024).
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A falta de conhecimento sobre o
TEA afeta diretamente o acesso das familias
aos servicos e diagndsticos necessarios
(50%). Além disso, metade das familias
relatou que isso leva a comportamentos
agressivos e dificuldades emocionais
(27%), enquanto (18%) mencionaram a
falta de aceitagdo e conhecimento como um
problema significativo.

Os  resultados da  pesquisa
demonstram claramente que as familias de
pessoas com TEA no povoado Serrdo
enfrentam sérios desafios relacionados ao
acesso a direitos e servicos. A auséncia de
servicos publicos especificos e a falta de
informacdo s3o as maiores dificuldades
identificadas. Apesar das leis existentes,
como o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, a implementacdo pratica
dessas leis ainda € insuficiente na regiao.

Observou-se que a falta de
profissionais especializados e a
inadequacdo dos  servigos  publicos
disponiveis contribuem significativamente
para os desafios enfrentados pelas familias.
Além disso, a falta de conhecimento sobre
os direitos e o TEA afeta negativamente a
qualidade de vida das pessoas com TEA e
de suas familias, dificultando a busca por
diagnéstico e tratamento adequados.

E essencial que politicas publicas e
acOes afirmativas sejam implementadas

para melhorar o acesso a servicos e suporte

para pessoas com TEA. A sensibilizacdo da
comunidade e a capacitacio dos
profissionais sdo fundamentais para
garantir uma inclusdo efetiva e a defesa dos
direitos das pessoas com TEA.

A criacio de campanhas de
informacao, 0 investimento em
profissionais especializados e a melhoria
dos servicos publicos sdo passos criticos
para enfrentar os desafios legais
enfrentados por essas familias. A promocgao
da inclusdo social e a defesa coletiva dos
direitos sdo fundamentais para garantir uma
vida digna e plena para todas as pessoas
com TEA e suas familias. Ademais, as
familias de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) enfrentam diversos
desafios legais que podem impactar
diretamente a qualidade de vida do
individuo autista e de seus familiares.
Alguns dos desafios enfrentados pelas
familias do povoado Serrdo, no municipio
de Ilha das Flores, Sergipe, incluem:
Acesso a diagndstico e tratamento: Muitas
familias enfrentam dificuldades para obter
um diagnéstico  preciso e  acessar
tratamentos adequados para o TEA, devido
a falta de profissionais especializados na
regiao.

Educacdo inclusiva: As familias
muitas vezes lutam para garantir que seus
filhos autistas tenham acesso a uma
educacdo de qualidade e inclusiva, de

acordo com suas necessidades especificas.
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A falta de recursos e capacitacdo adequada
para profissionais da educagao pode ser um
obstaculo nesse sentido. Acesso aos
servicos de saude e assisténcia social: A
falta de servicos de saide e assisténcia
social especializados para pessoas com
TEA na regido pode dificultar o acesso a
terapias e suportes necessdrios para o
desenvolvimento e bem-estar do individuo
autista.

Protecdo legal e direitos civis: As
familias podem enfrentar desafios em
garantir a protecdo legal dos direitos civis
de seus entes queridos com TEA, como o
direito a igualdade de oportunidades, o
direito a satude e o direito a acessibilidade.
Estigma e discriminacdo: O estigma e a
discriminacao em rela¢do ao autismo ainda
sdo uma realidade em muitas comunidades,
o que pode dificultar a inclusdo social e a
aceitacdo das pessoas com TEA e suas
familias.

Diante desses desafios, é essencial
que as familias de pessoas com TEA no
povoado Serrdao, no municipio de Ilha das
Flores, Sergipe, tenham acesso a apoio e
orientagdo adequados, além de atuarem de
forma proativa na defesa dos direitos e
necessidades de seus entes queridos. E
importante também que as autoridades
locais e a sociedade em geral se
sensibilizem para as questdes relacionadas

ao autismo e trabalhem para garantir a

inclusdo e o respeito as pessoas com TEA e
suas familias.

Assim, a criagdo de politicas
publicas e acdes afirmativas voltadas para a
promocao dos direitos das pessoas com
autismo sdo fundamentais para superar os
desafios legais enfrentados pelas familias e
garantir uma vida digna e plena para todos
os individuos autistas. Além disso, a
sensibilizac¢do e o apoio da comunidade sdo
fundamentais para que as familias sejam
acolhidas e tenham o suporte necessirio
para enfrentar os desafios do dia a dia. A
troca de experiéncias entre as familias, a
busca por redes de apoio e a defesa coletiva
de direitos podem contribuir
significativamente para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com TEA e
suas familias no povoado Serrdo e em todo

o municipio de Ilha das Flores, Sergipe.

5. CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto, os desafios
legais enfrentados pelas familias de
criancas com TEA no povoado Serrdo,
municipio de Ilha das Flores, Sergipe,
demonstram a necessidade de acdes
urgentes e conjuntas por parte do poder
publico, da sociedade civil e das préprias
familias, nesse sentido, é fundamental que
essas familias tenham acesso a suporte

adequado, estejam informadas sobre seus
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direitos e atuem de forma proativa na defesa
dos direitos das pessoas com TEA.

Através da implementacdo de
politicas publicas eficazes, do
fortalecimento da rede de apoio, da
promocgao da conscientizacao e do combate
ao preconceito, € possivel garantir os
direitos das pessoas com TEA e construir
um futuro mais justo e inclusivo para todos.

Espera-se que, com o apoio e a
conscientizacdo de todos os envolvidos,
seja possivel superar os desafios legais
enfrentados pelas familias de pessoas com
TEA no povoado Serrdo, promovendo a
inclusdo, a igualdade de oportunidades e o
respeito aos direitos das pessoas autistas.

Acredita-se que pesquisas como
essa que foram realizadas no povoado
Serrdo, municipio de Ilha das Flores/Se,
podem contribuir para o desenvolvimento
de acdes mais eficazes na promog¢ao dos
direitos das criancas com TEA e na
constru¢do de uma sociedade mais justa e
inclusiva.

Portanto, e diante de todo o exposto
e levantamento da pesquisa, urgente se faz
levar em consideracdo algumas
recomendacdes para pesquisas futuras, a
saber: Investigar em maior profundidade as
diferentes formas de violacdo dos direitos
das pessoas com TEA e suas familias,
buscando identificar os mecanismos que

perpetuam essas violagdes, como também

analisar a efetividade das politicas publicas

existentes e que sdo voltadas para as
pessoas com TEA e suas familias,
objetivando e propondo medidas para

aprimora-las e torna-las mais acessiveis e

eficientes.
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