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A dor invisivel no cotidiano da mie atipica: Visita ao centro de autismo Ji-Parana
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Resumo: O seguinte relato tem como objetivo descrever as experiéncias vivenciadas pelos académicos de
Direito durante a visita ao Centro Municipal de Atendimento Educacional Especializado para o Autismo em Ji-
Parana/RO. Durante a atividade, os estudantes tiveram a oportunidade de dialogar com maes atipicas, que
compartilharam os desafios enfrentados no dia a dia, incluindo a exaustdo fisica e emocional decorrente dos
cuidados com seus filhos, além da frustragdo causada pela falta de acesso a servigos especializados ¢ pela
burocracia envolvida no processo de garantia de direitos.

O objetivo principal da visita consistiu na coleta de informagdes e depoimentos por meio de um questionario,
aplicado durante a interagcdo com as familias e profissionais do Centro. Os dados obtidos serdo encaminhados ao
setor juridico da institui¢do, com o intuito de contribuir para possiveis a¢des judiciais ou politicas publicas que
visem a melhoria no atendimento e na garantia dos direitos das criancas autistas e suas familias.

Além disso, nos académicos pudemos observar a estrutura do local, conhecendo as metodologias de ensino e
terapias oferecidas, como fonoaudiologia, psicologia e terapia ocupacional. A experiéncia permitiu uma maior
compreensdo sobre a importancia da inclusio social e do apoio multidisciplinar no desenvolvimento das criangas.
A visita também reforcou o papel do Direito na defesa de politicas publicas eficientes, destacando a necessidade
de maior investimento em servicos especializados e na formacdo de profissionais capacitados para atender essa
demanda. Por fim, a atividade evidenciou a relevancia da atuagdo juridica na luta por direitos fundamentais, como
educacdo, saude e dignidade, especialmente para familias em situagdo de vulnerabilidade social. A iniciativa
buscou ndo apenas coletar informagdes, mas também fortalecer a parceria entre a universidade e a comunidade,
promovendo uma reflexdo critica sobre o acesso a justica e a efetivagdo de direitos.

Palavras-chaves: Autismo. Politicas publicas. Familia atipica. Inclusdo social.

Abstract: The following report aims to describe the experiences of the law students during their visit to the
Municipal Center for Specialized Educational Care for Autism in Ji-Parana/RO. During the activity, the students
had the opportunity to talk to atypical mothers, who shared the challenges they face on a daily basis, including the
physical and emotional exhaustion caused by caring for their children, as well as the frustration caused by the lack
of access to specialized services and the bureaucracy involved in the process of guaranteeing rights. The main
objective of the visit was to collect information and testimonies by means of a questionnaire, applied during the
interaction with the families and professionals at the Center. The data obtained will be forwarded to the institution's
legal department, with the aim of contributing to possible legal actions or public policies aimed at improving care
and guaranteeing the rights of autistic children and their families. In addition, the students were able to observe
the structure of the place, getting to know the teaching methodologies and therapies offered, such as speech
therapy, psychology and occupational therapy. The experience gave them a greater understanding of the
importance of social inclusion and multidisciplinary support for children's development. The visit also reinforced
the role of law in defending efficient public policies, highlighting the need for greater investment in specialized
services.

Keywords: Autism. Public policies. Atypical Family. Social inclusion.

Introducio

No decorrer da vida universitaria, as interagcdes sociais desempenham um papel
fundamental no desenvolvimento da visdao de mundo e da pratica profissional dos futuros
graduados. E a partir dessas interagdes que emergem os relatos de experiéncia, documentos que
procuram documentar e analisar os conhecimentos adquiridos.
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Este estudo ¢ resultado da matéria Clinica de Direitos Humanos, presente no curriculo
do curso de Direito da Universidade Afya Sao Lucas, Campus Ji-Parana/RO. Através desta
matéria, os alunos tiveram a chance de conhecer o Centro Municipal de Atendimento
Educacional Especializado para o Autismo, situado em Ji-Parana.

Na ocasido, promovemos um bate-papo com parentes de pessoas atipicas, que
compartilharam relatos de exaustdo emocional, sensacdo de abandono e as inumeras
dificuldades praticas encontradas em sua rotina.

Sendo assim, o proposito deste estudo € ponderar sobre tais vivéncias, conectando-as
com os direitos essenciais a satde e ao respeito a pessoa humana, além de criar lagos com os
Direitos Humanos e a importancia do suporte juridico nesse cenario.

Método

No contexto das iniciativas praticas da Clinica de Direitos Humanos, foi organizada uma
visita ao Centro Municipal de Atendimento Educacional Especializado em autismo. A
estudante Janete Ferreira, junto com seus companheiros e as professoras do curso, tomou parte
em um bate-papo com parentes de individuos com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Nesse momento, os parentes expressaram as complicagdes que encontram para
assegurar um tratamento justo e apropriado aos seus familiares. Com base nesses depoimentos,
os estudantes puderam ponderar sobre os problemas reais e didrios enfrentados por essas
familias, tentando entender melhor a situagdo e achar solugdes e recursos que ajudem a vencer
esses obstaculos.

Relato de Experiéncia

A visita dos académicos do curso de Direito ao Centro Municipal de Atendimento
Educacional Especializado para o Autismo, localizado na Rua Sao Luiz, 215, Bairro Nova
Brasilia, no municipio de Ji-Parana/RO, proporcionou uma experiéncia enriquecedora e
sensivel a realidade das familias que convivem com o autismo. O Centro foi implementado em
maio de 2008, a partir da iniciativa de uma mae cujo filho ¢ autista, e hoje oferece uma
variedade de atividades, desde a¢des educacionais até terapias aquaticas, sempre com o foco no
desenvolvimento integral da crianga, muitas vezes envolvendo diretamente suas maes nas
praticas terapéuticas.

Durante a visita, os académicos participaram de uma roda de conversa com as maes das
criancas atendidas, um momento marcado por escuta ativa, sensivel e empatica. O objetivo foi
compreender, a partir dos relatos vivenciados, os principais desafios enfrentados por essas
mulheres no cotidiano, bem como buscar possiveis solu¢des juridicas ou mesmo oferecer o
conforto de serem ouvidas.

Os depoimentos foram profundamente comoventes. Muitas maes expressaram

sentimentos de exaustdo, soliddo e frustragdo diante das dificuldades enfrentadas para obter
consultas especializadas, terapias continuas e diagnosticos precoces. Relataram ainda a falta de
preparo de muitos profissionais de saude, os longos tempos de espera no atendimento pelo SUS
e a caréncia de apoio psicoldgico, tanto para os filhos quanto para elas mesmas como
cuidadoras.
A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima que, no mundo, existam 70 milhdes de
pessoas com o transtorno do espectro autista (TEA) — 2 milhdes s6 no Brasil, segundo dados
de 2010. Bem como, a organizagio da rede do Sistema Unico de Saude (SUS) no que diz
respeito a atencao e cuidado integral dos usuarios dentro do espectro autista segundo Santos,
Melo e Nunes (2021) apesar de apresentar facil acesso a maioria das vezes, a dificuldade de
marcacao de consulta e indisponibilidade de determinados profissionais acaba por prejudicar o
andamento do diagnostico, dizem também que:
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Quando uma crianga é diagnosticada com
autismo, o profissional responsdvel deve
encaminhar a mesma para um tratamento que
inclui uma equipe multidisciplinar, composta por
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
fonoaudiologos, neurologistas, profissionais que
lidam com problemas alimentares e/ou de sono
(20) . No entanto, os resultados da atual pesquisa
mostram a  fragilidade dessa  assisténcia
multiprofissional na amostra estudada, haja vista
os indices de atendimentos com fisioterapeutas e
nutricionistas aquém do ideal. (SANTOS,; MELO;
NUNES, 2021, p. 8)

Diante deste cenario ¢ imprescindivel que se criem politicas publicas eficientes para atender
essas pessoas e garantir um tratamento digno e de facil acesso, no entanto, atualmente o cenario
¢ outro.

A realidade apresentada revela um cendrio de constante vulnerabilidade, agravado pela
morosidade dos atendimentos, pela escassez de profissionais capacitados e pela auséncia de
politicas publicas eficazes voltadas ao cuidado especializado e continuo. Além das dificuldades
materiais, hd um impacto emocional e subjetivo significativo, evidenciado no desgaste fisico e
psiquico, na sensag¢do de impoténcia e na sobrecarga emocional que recai, quase sempre, sobre
as maes.

Essas barreiras violam diretamente principios constitucionais como a dignidade da
pessoa humana (art. 1°, III, da CF) e o direito a igualdade, afetando especialmente as familias
em situagdo de maior vulnerabilidade social. Embora a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°
13.146/2015) assegure o atendimento adequado e acessivel as pessoas com deficiéncia,
observa-se um preocupante descompasso entre o que prevé a norma e a realidade vivenciada
por essas familias.

A experiéncia proporcionada pela Clinica de Direitos Humanos, ao promover a escuta
direta dessas maes, reafirma o papel transformador do Direito e da atuagdo juridica
comprometida com os Direitos Humanos.

Consideracoes Finais

A experiéncia vivenciada durante a visita ao Centro Municipal de Atendimento
Educacional Especializado para autismo de Ji-Parand e a roda de conversa com as maes
permitiu uma reflexdo profunda sobre a realidade de milhares de mulheres que enfrentam,
diariamente, a negligéncia e a ineficiéncia do sistema de satide. Mais do que relatar violagdes,
essas maes revelaram historias de luta, resisténcia e amor, que exigem uma escuta juridica
atenta, sensivel e comprometida com a transformagao social.

Esse relato de experiéncia reafirma a importancia da atuagdo da Clinica Juridica como
espaco de escuta qualificada, promog¢ao dos Direitos Humanos e fortalecimento do acesso a
justica. Dar visibilidade a dor dessas maes ¢ também um ato politico e ético, que busca romper
o siléncio institucional e promover a constru¢do de caminhos mais justos, acolhedores e
humanos para o exercicio do direito a satide e a dignidade.
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