PS4

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
CENTRO DAS HUMANIDADES - CH

UNIDADE ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIAIS
LICENCIATURA EM CIENCIAS SOCIAIS

MARIA EDILZA FERNANDES ARAUJO

AS EXPERIENCIAS E OS SENTIMENTOS DO SER MAE ATIPICA: UM ESTUDO
SOBRE AS VIVENCIAS NA CIDADE DE CAMPINA GRANDE

CAMPINA GRANDE - PB
MAIO/2024



MARIA EDILZA FERNANDES ARAUJO

AS EXPERIENCIAS E OS SENTIMENTOS DO SER MAE ATIPICA: UM ESTUDO
SOBRE AS VIVENCIAS NA CIDADE DE CAMPINA GRANDE

Trabalho apresentado como requisito para a
conclusao do Curso da Unidade Académica de
Ciéncias Sociais, com énfase em Sociologia, da
Licenciatura em Ciéncias Sociais.

Orientadora:

PROF. DR*. MARIA DE ASSUNCAO LIMA DE PAULO

CAMPINA GRANDE - PB
MAIO/2024



A663e

Aratjo, Maria Edilza Fernandes.

As experiéncias e os sentimentos do ser mae atipica : um estudo sobre
as vivéncias na cidade de Campina Grande / Maria Edilza Fernandes
Aradjo. — Campina Grande, 2024.

84 f. : color.

Monografia (Licenciatura em Ciéncias Sociais) — Universidade Federal
de Campina Grande, Centro de Humanidades, 2024.

"Orientagdo: Profa. Dra. Maria de Assuncdo Lima de Paulo."

Referéncias.

1. Transtorno do Espectro Autista (TEA). 2. Maternidade - Desafios.
3. Maternidade - Afetos. 4. Perspectiva socioldgica. I. Paulo, Maria de
Assuncdo Lima de. II. Titulo.

CDU 616.896(043)

FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA PELA BIBLIOTECARIA MEIRE EMANUEL
MELO CRB-15/568

DA SILVA



. B
T

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
UNIDADE ACADEMICA DE CIENCIAS SOCIAIS - CH
Rua Aprigio Veloso, 882, - Bairro Universitario, Campina Grande/PB, CEP 58429-
900
Telefone: (83) 2101-1200
Site: http://ch.ufcg.edu.br - E-mail: assadm@ch.ufcg.edu.br

REGISTRO DE PRESENGA E ASSINATURAS

ATA DE DEFESA DO TRABALHO DE CONCLUSAO DE CURSO, NO DOMINIO
DA LICENCIATURA EM CIENCIAS SOCIAIS, REALIZADA EM 07 DE
JUNHO DE 2024.

Ata da Sessdo Publica de Defesa de Trabalho de Conclusdo de Curso
da discente, Maria Edilza Fernandes Araujo, matricula 115231483, do Curso de
Licenciatura em Ciéncias Sociais, Centro de Humanidades, Campus
Central da Universidade Federal de Campina Grande. Aos sete dias do més de
junho, em uma sexta-feira, do ano de dois mil e vinte e quatro, as 15:00 horas da
tarde, na Sala Professor Fabio Freitas (antiga sala 15), reuniu-se a Banca
Examinadora, composta pelos seguintes membros: Profa. Dra. Maria de Assuncao
Lima de Paulo (Orientadora) - UACS/CH/UFCG; Profa. Dra. Roseli de Fatima
Corteletti (Examinadora Interna) - UACS/CH/UFCG e o Prof. Dr. Valdonilson
Barbosa dos Santos (Examinador Interno) - UFCG. Apés a apresentacao da Banca
Examinadora e das consideracbes iniciais, a discente Maria Edilza Fernandes
Araujo iniciou a apresentacao do seu trabalho, intitulado: "As Experiencias e os
sentimentos do ser mae atipica: Um Estudo sobre as Vivéncias na Cidade de
Campina Grande.", em seguida a aluna foi arguida oralmente pelos membros da
Comissdao Examinadora, tendo demonstrado suficiéncia de conhecimento e
capacidade de sistematizacdo no tema de sua monografia, obtendo
nota 10,0 (dez) e conceito Aprovada em seu Trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC). Face a aprovacgao, declara a orientadora, achar-se a examinada, legalmente
habilitada a receber o Grau de Licenciada em Ciéncias Sociais, cabendo
a Universidade Federal de Campina Grande, como de direito, providenciar a
expedicao do Diploma, a que a mesma faz jus. Nao havendo mais nada a declarar,
na forma regulamentar, foi lavrada a presente Ata, que é assinada por mim, Glauber
Raniere de Medeiros Pereira, Secretario da Coordenacdo de Graduacao
em Ciéncias Sociais, CH, a discente e os respectivos membros da Comissao
Examinadora. Campina Grande, PB, 07 de junho de 2024.



Profa. Dra. Maria de Assunc¢éo Lima de Paulo
Orientadora - UACS/CH/UFCG

Profa. Dra. Roseli de Fatima Corteletti
Examinadora Interna - UACS/CH/UFCG

Prof. Dr. Valdonilson Barbosa dos Santos
Examinador Interno - UFCG

Maria Edilza Fernandes Araujo
Discente

Glauber Raniere de Medeiros Pereira
Secretario da Coordenacgao do Curso de Graduacao em Ciéncias Sociais

APROVACAO

Segue a presente Ata de Defesa do Trabalho de Conclusdo de Curso da discente
Maria Edilza Fernandes Araujo, assinada eletronicamente pela comisséo
examinadora acima identificada.

No caso de examinadores externos que ndo possuam credenciamento de usuario
externo ativo no SEI, para igual assinatura eletrénica, os examinadores internos
signatarios certificam que os examinadores externos acima identificados
participaram da defesa da tese e tomaram conhecimento do teor deste documento.

Documento assinado eletronicamente por MARIA DE ASSUNCAO
LIMA DE PAULO, PROFESSOR 3 GRAU, em 07/06/2024, as 21:01,
conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no art. 82, caput,
da Portaria SEI n® 002, de 25 de outubro de 2018.

il
S€I o
Ass IHE“ I_J! &
eletrbnica



https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0

Documento assinado eletronicamente por ROSELI DE FATIMA
CORTELETTI, PROFESSOR(A) DO MAGISTERIO SUPERIOR, em
07/06/2024, as 21:08, conforme horario oficial de Brasilia, com
fundamento no art. 82, caput, da Portaria SE| n® 002, de 25 de outubro
de 2018.

i
Sel o
aszinatura
eletrbnica

Documento assinado eletronicamente por GLAUBER RANIERE DE
MEDEIROS PEREIRA, ASSISTENTE DE ADMINISTRACAO, em
09/06/2024, as 12:30, conforme horario oficial de Brasilia, com
fundamento no art. 8%, caput, da Portaria SEI n® 002, de 25 de outubro
de 2018.

i
SEl A
assinatura
eletrfinica

Documento assinado eletronicamente por Maria Edilza Fernandes
Araujo, Usuario Externo, em 10/06/2024, as 09:56, conforme horario
oficial de Brasilia, com fundamento no art. 82, caput, da Portaria SE| n°
002, de 25 de outubro de 2018.

i
Sel o
aszinatura
eletrbnica

Documento assinado eletronicamente por VALDONILSON BARBOSA
DOS SANTOS, PROFESSOR(A) DO MAGISTERIO SUPERIOR, em
10/06/2024, as 10:11, conforme horario oficial de Brasilia, com
fundamento no art. 8%, caput, da Portaria SEI n® 002, de 25 de outubro
de 2018.

i
Sel o
assinatura
eletrbnica

._i.lfr"ﬂj'l- A autenticidade deste documento pode ser conferida no

‘42_'5 I site https://sei.ufcg.edu.br/autenticidade, informando o codigo



https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/publicacoes/controlador_publicacoes.php?acao=publicacao_visualizar&id_documento=181846&id_orgao_publicacao=0
https://sei.ufcg.edu.br/sei/controlador_externo.php?acao=documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0

AGRADECIMENTOS

Agradego em primeiro lugar & maior fonte de inspiragdo para este trabalho: meu amado
filho ftalo, cuja jornada no Espectro Autista despertou em mim a necessidade e o desejo de
explorar mais profundamente este tema. Cada desafio enfrentado ao seu lado me incentivou a
buscar conhecimento e compreensdo, € ¢ gracas a ele que hoje este trabalho ganha vida e
significado. Este trabalho ¢ uma homenagem a sua incrivel jornada e ao amor incondicional que
compartilhamos.

Ao meu companheiro Daniel, expresso minha profunda gratiddo por sua presenca
constante e seu apoio inabaldvel. Em meio as demandas do curso e a intensa jornada de escrita,
sua paciéncia e dedicagio em cuidar de Italo foram fundamentais para que eu pudesse me
concentrar e avangar neste trabalho.

A minha familia, em especial a0 meu irmio José Enilson e a4 minha querida cunhada
Angela Barbosa, sou profundamente grata pelo incentivo incansavel e pelo apoio incondicional
ao longo de toda a minha jornada académica. Vocés foram verdadeiros pilares de forga e
inspiragdo, e sua dedicagdo inabalavel foi o combustivel que me impulsionou nos momentos de
davida e desanimo. Sem a presencga e o suporte maravilhosos de ambos, esta conquista ndo teria
sido possivel. E com imensa alegria e gratiddo que compartilho este momento de realizagio
com VOcCeEs.

A minha orientadora, Professora Maria de Assungio Lima de Paulo, nio tenho palavras
suficientes para expressar minha gratiddo. Sua paciéncia, apoio e dedicagdo em acolher e
orientar foram fundamentais para que eu pudesse superar cada desafio e alcangar este objetivo.
Suas orientacdes e insights foram como faro6is iluminando o caminho, especialmente nas altas
horas da noite, quando suas palavras de sabedoria e encorajamento se tornaram ainda mais
valiosas. Sou profundamente grata por sua presenga constante ao meu lado, mesmo nos
momentos mais dificeis, e por nunca ter desistido de mim, mesmo quando eu mesma duvidava.
Sua confianca e orientagao foram essenciais para minha trajetoria.

Aos meus amigos Pedro e Elisangela, minha eterna gratiddo. Vocés, que sdao meus
melhores amigos, foram verdadeiros pilares durante todo este processo. Seu apoio
incondicional, carinho e forca me sustentaram nos momentos mais desafiadores. Cada palavra
de incentivo e cada gesto de solidariedade foram fundamentais para me fortalecer e me

impulsionar a seguir em frente. E com imensa alegria e profunda gratidio que compartilho este



momento de conquista com voces, sabendo que essa vitoria também ¢ fruto da amizade e do
apoio de voces.

Gostaria de expressar minha sincera gratidao as maes que participaram das entrevistas
para este trabalho. Mesmo diante das dificuldades apresentadas, voc€s abriram seus coragdes €
compartilharam suas experiéncias de maneira genuina e corajosa. Suas historias sdo preciosas
e fundamentais para a compreensdo mais profunda do tema abordado neste estudo. Agradego
pela confianca, pela disposicao em compartilhar suas vivéncias e pela contribuigdo inestimavel
para este trabalho. Suas vozes sdo essenciais e tém o poder de inspirar e impactar positivamente
ndo apenas este estudo, mas também a comunidade em geral. Obrigado por sua generosidade e
por darem luz a uma questdo tdo importante.

Por fim, agradeco a todos os meus queridos professores e professoras que, de uma forma
ou de outra, contribuiram para minha formag¢ao e enriqueceram minha jornada académica. Cada
ensinamento, cada feedback e cada momento compartilhado com vocés foi valioso e deixou

uma marca indelével em minha trajetoria.



RESUMO

Este estudo investiga os desafios enfrentados e os afetos experimentados por maes de
criancas no Espectro Autista na cidade de Campina Grande. A pesquisa se concentra nas
vivéncias dessas maes, buscando compreender suas experiéncias cotidianas, suas estratégias de
enfrentamento e os vinculos afetivos estabelecidos com seus filhos. Utilizando uma abordagem
qualitativa, foram conduzidas entrevistas semiestruturadas com quatro maes selecionadas por
meio de amostragem intencional. Os dados foram analisados por meio da andlise de contetdo,
permitindo uma compreensdo mais profunda das narrativas maternas. Os resultados revelam
uma gama de desafios enfrentados pelas maes, desde dificuldades de acesso a servicos de saude
e educacdo até estigmatizagdo social e sobrecarga emocional. Ao mesmo tempo, as narrativas
também evidenciam os lagos de amor, resiliéncia e dedicagdo que as maes estabelecem com
seus filhos no Espectro Autista. Esta pesquisa contribui para uma maior compreensao das
complexidades envolvidas na maternidade de criangas com autismo, destacando a importancia

do apoio institucional e comunitario para o bem-estar dessas familias.

Palavras-chave: Espectro Autista, maternidade, desafios, afetos, perspectiva sociologica.



ABSTRACT

This study investigates the challenges faced and the emotions experienced by mothers of
children on the Autism Spectrum in the city of Campina Grande. The research focuses on these
mothers' experiences, aiming to understand their daily lives, coping strategies, and the
emotional bonds established with their children. Using a qualitative approach, semi-structured
interviews were conducted with four mothers selected through intentional sampling. The data
were analyzed using content analysis, allowing for a deeper understanding of the maternal
narratives. The results reveal a range of challenges faced by the mothers, from difficulties in
accessing healthcare and education services to social stigmatization and emotional overload. At
the same time, the narratives also highlight the bonds of love, resilience, and dedication that
mothers establish with their children on the Autism Spectrum. This research contributes to a
greater understanding of the complexities involved in mothering children with autism,
emphasizing the importance of institutional and community support for the well-being of these

families.

Keywords: Autism spectrum, motherhood, challenges, affections, sociological perspective.
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INTRODUCAO

Este trabalho ndo pretende falar do Espectro Autista em si, mas das experiéncias,
sentimentos e sensibilidades de ser mae atipica. Inspirada por C. Wright Mills, fiz o exercicio
de transformar minha biografia em um objeto sociolégico. Compartilho aqui minha jornada
como mae de uma crianca no Espectro Autista, uma trajetoria marcada por desafios, medos,
caréncias, mas também por uma resiliéncia poderosa e uma profunda transformacao pessoal.

Minha jornada como mae comecgou aos 21 anos, quando dei a luz meu filho, que hoje
tem 11 anos de idade. Durante o primeiro ano e seis meses de sua vida, comecei a perceber
sinais de que ele poderia estar no Espectro Autista. Esse periodo coincidiu com um momento
de extrema vulnerabilidade em minha vida. Eu era vitima de violéncia doméstica e, ao decidir
me separar do pai do meu filho, assumi o papel de mae solo, enfrentando desafios emocionais
e praticos inimagindveis.

Curiosamente, meu primeiro contato com o tema do Espectro Autista ocorreu por meio
da novela "Amor a Vida", exibida em 2013, o mesmo ano do nascimento do meu filho. A
personagem Linda, interpretada pela atriz Bruna Linzmeyer, despertou meu interesse pelo tema.
Na época, minha falta de conhecimento e preconceito me levaram a julgar a trama,
questionando se uma pessoa com a capacidade cognitiva "comprometida" poderia ou ndo amar.
Nao tinha no¢do dos diferentes niveis de suporte e comprometimento que poderiam existir. A
novela terminou em 2014, e um ano depois, recebi o diagndstico do meu filho.

Quando comecei a suspeitar que meu filho poderia estar dentro do Espectro Autista,
meus sentimentos eram um turbilhdo de confusdo e incerteza. Nao compreendia os niveis de
suporte que isso implicava e, tendo visto apenas a personagem Linda na novela, que desenvolvia
atividades cotidianas com relativa facilidade, acreditava que seria mais "fécil". A rede televisiva
muitas vezes mostra apenas o lado romantico sobre a tematica, ndo trazendo a tona todas as
complexidades e desafios enfrentados pelas familias e as pessoas com Espectro Autista Nivel
3 de suporte, isso perpetua o desconhecimento e a falta de compreensao, deixando as pessoas
desinformadas e fazendo com que a realidade de muitas familias como a minha seja
invisibilizada.

Foi neste periodo, marcado pela violéncia doméstica e pela maternidade de uma crianca
no Espectro Autista, diante de tantos desafios e desespero, que surgiu em minha vida a
oportunidade de acessar a politica publica do Minha Casa, Minha Vida. Entregue em
04/09/2015 pelas maos da entdo Presidenta da Republica, Dilma Rousseff, o programa tinha

como prioridade atender familias com esse perfil. Fui contemplada por essa iniciativa e, nesse
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momento, a esperanca de ter uma casa propria trouxe um novo significado e estabilidade para
minha vida e a de meu filho.

A busca pelo diagnéstico de meu filho foi drdua. Encontrei resisténcia e descrédito,
sendo desencorajada por familiares e até mesmo pelo genitor de meu filho, que rejeitou minhas
preocupacdes, me taxando como louca e neurdtica. Somente aos 3 anos de idade, ap6s uma
professora da creche municipal alertar sobre a importancia da investigagdo, obtivemos o
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA). Contudo, a falta de acesso a profissionais
especializados, tanto na rede publica quanto na privada, e as dificuldades financeiras me
impediram de garantir o acompanhamento necessdrio para meu filho por um tempo
considerdvel. Além disso, a dificuldade em ser beneficiada pelo Auxilio do governo BPC -
Beneficio de Prestagdo Continuada', no valor de um saldrio-minimo, acrescentou mais um
obstaculo significativo. Na ocasido, meu pedido foi negado, apesar de trabalhar e ganhar um
saldrio-minimo, o que nao cobria os custos adicionais de cuidar de uma crianca com Espectro
Autista. Tive que recorrer ao judicidrio para obter o direito ao beneficio, o que foi uma batalha
adicional em meio as minhas responsabilidades como mae.

Além das dificuldades financeiras, a inclusao de meu filho no ambiente escolar tem sido
um desafio continuo. Em 05 de abril de 2023, realizei um pronunciamento na Camara Municipal
de Campina Grande, tratando do processo de inclusdo educacional e denunciando a falta de
acompanhantes educacionais em ambiente escolar. Antes disso, apresentel a denuncia ao
Ministério Publico, mas pela falta de agilidade, recorri ao sistema judicial para assegurar seus
direitos. Essas batalhas legais tém sido exaustivas, tanto fisica quanto emocionalmente.

O equilibrio entre o cuidado com meu filho e minhas responsabilidades pessoais e
profissionais tem sido uma luta constante. Apds o divércio com o genitor do meu filho, tive
medo de ser mae solo, especialmente devido ao preconceito social. O medo ndo era apenas da
soliddo, mas também da incerteza sobre encontrar alguém que me amasse e também amasse
meu filho. A preocupacao de sermos rejeitados como uma unidade familiar adicionava um peso
emocional significativo as minhas responsabilidades didrias.

Enfrentei dificuldades para conciliar o trabalho e os estudos, trancando o curso em duas

ocasides para me dedicar integralmente a maternidade. Em momentos criticos, minha rede de

! BPC - Beneficio de Prestagio Continuada, segundo o Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social,
Familia e Combate a Fome, previsto na Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS, ¢ a garantia de um salario-
minimo por més ao idoso com idade igual ou superior a 65 anos ou a pessoa com deficiéncia de qualquer idade.
No caso da pessoa com deficiéncia, esta condi¢ao tem de ser capaz de lhe causar impedimentos de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial de longo prazo (com efeitos por pelo menos 2 anos), que a impossibilite de
participar de forma plena e efetiva na sociedade, em igualdade de condi¢des com as demais pessoas. (Brasil, 2024).
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apoio familiar ndo estava presente, o0 que aumentou minha carga de estresse € angustia. Um
momento particularmente dificil foi quando houve uma mudanca na grade curricular do Curso
de Ciéncias Sociais. Estava com 48% do curso integralizado e tive que migrar para a nova
grade. Apesar de reconhecer a importancia da mudanca, a burocracia prejudicou pessoas como
eu, maes atipicas, obrigando-me a permanecer mais tempo no curso, gerando estresse e
angustia, pois precisava cuidar do meu filho e sustentar nossa familia.

Além dessas adversidades, as demandas do cuidado de um filho no Espectro Autista de
nivel 3 acrescentam camadas significativas de desafios ao meu dia a dia. Meu filho requer um
suporte intensivo, dado que foge a capacidade cognitiva, ndo € verbal e ainda utiliza fraldas aos
11 anos de idade. Isso implica em custos substanciais com a compra de fraldas para uma crianga
maior, além do estresse para encontrar fraldas adequadas ao seu tamanho. Ademais, sua saude
delicada, com intolerancia ao leite, gera preocupacdes adicionais com sua alimentagao.

Atualmente, compartilho a maternidade com meu atual companheiro, o que trouxe um
alivio significativo. Essa parceria proporciona um suporte pratico essencial, aliviando parte do
peso que carreguei sozinha por tanto tempo.

No entanto, minha maior dor é a preocupacdo com o futuro do meu filho. Minha familia
é relativamente pequena, € o medo de morrer e ndo ter um curador para cuidar dele é constante.
Nao posso ser egoista e ter outro filho j4 com a inten¢do de que ele venha a cuidar do irmao.
Além disso, hd um agravante: apesar de haver poucos estudos relacionados ao Autismo, alguns
sugerem uma predisposi¢do genética. No meu caso, minha mae bioldgica, ja falecida, tinha
Esquizofrenia, o que aumenta minha preocupacgdo com a hereditariedade.

Adicionando a essa preocupacdo, o genitor do meu filho faleceu devido a COVID-19.
Mesmo em vida, ele era ausente e nem mesmo o pagamento da pensdo alimenticia significava
que ele cuidaria do nosso filho. Essa auséncia de suporte tanto em vida quanto apds sua morte
amplifica minhas preocupacdes sobre o futuro do meu filho.

A jornada de pesquisa para o meu TCC, intitulado "As Experiéncias e os sentimentos
do ser mae atipica: Um estudo sobre as vivéncias na cidade de Campina Grande", é permeada
por experiéncias profundas e complexas, tanto académicas quanto pessoais. Como pesquisadora
e mae de uma crianga no Espectro Autista, estou imersa nao apenas nas complexidades tedricas
do tema, mas também nas nuances emocionais da minha prépria trajetéria. Cada desafio
enfrentado, cada vitdria conquistada, acrescenta uma camada de entendimento e empatia ao
meu estudo, transformando a dor em poténcia e a dificuldade em uma jornada de aprendizado

e crescimento.
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Diante das experiéncias multifacetadas de uma maternidade atipica, escolhi este tema
para meu TCC com o objetivo de transformar os desafios sociais enfrentados por mim e por
outras maes em questdes de pesquisa socioldgica. Assim, busco responder as seguintes
perguntas: Como outras maes vivenciam a experiéncia de cuidar de uma crianca no Espectro
Autista em um pais como o nosso? Quais direitos as pessoas com TEA adquiriram e como esses
direitos afetam a vida dessas maes? Quais as pressoes enfrentadas por essas mulheres em uma
sociedade patriarcal na qual o cuidado ¢ tradicionalmente atribuido as mulheres? Como essas
mulheres organizam seu cotidiano entre os cuidados com seus filhos e suas vidas pessoais e
profissionais? Mais especificamente, em Campina Grande, quais sdo as politicas publicas
disponiveis e como elas auxiliam na vida dessas maes? Essas sdo questdes fundamentais que
norteiam minha pesquisa € que espero contribuir para um entendimento mais profundo e
empatico das experiéncias dessas maes.

O objetivo geral deste trabalho ¢ investigar os desafios enfrentados e os afetos
experimentados por maes nos cuidados de criangas no Espectro Autista na cidade de Campina
Grande, sob a perspectiva socioldgica. Este estudo se propde a analisar detalhadamente, por
meio de entrevistas, os obstaculos que essas maes enfrentam, os recursos disponiveis para elas
e 0s aspectos emocionais e afetivos relacionados ao cuidado de seus filhos.

Os objetivos especificos deste trabalho sdo: Investigar a Historia Familiar das Maes
Entrevistadas; Avaliar a Rede de Apoio Social e os Recursos Disponiveis e Identificar os
Principais Desafios Enfrentados pelas Maes.

Neste aspecto especifico, busca-se compreender a jornada das maes desde a descoberta
do Espectro Autista em seus filhos até a dindmica familiar em relacdo ao cuidado e apoio.
Através de perguntas cuidadosamente elaboradas, exploraremos os momentos cruciais que
marcaram essa trajetoria, investigando as primeiras reagdes € sentimentos das maes diante do
diagnostico de seus filhos, bem como a forma como suas familias e comunidades reagiram e
ofereceram suporte. Este objetivo visa fornecer uma compreensdo mais profunda do contexto
familiar das maes participantes e de como esse contexto influenciou suas experiéncias como
cuidadoras de criangas no Espectro Autista.

Neste ponto, buscaremos identificar a rede de apoio social das maes entrevistadas,
incluindo familia, amigos e comunidade. Exploraremos o papel desempenhado por essa rede
no suporte as maes no cuidado de seus filhos no Espectro Autista, investigando se esse apoio ¢
remunerado, em que consiste € como funciona. Além disso, analisaremos os recursos
disponiveis em Campina Grande para familias com criangas no Espectro Autista, incluindo

politicas publicas e servigos privados. Este objetivo visa fornecer uma visdo abrangente dos



16

recursos e suportes disponiveis para as maes na cidade, destacando sua acessibilidade e eficacia
na promogao do bem-estar emocional e pratico das familias.

Nesta etapa, concentraremos nossos esfor¢os em explorar os desafios enfrentados pelas
maes no cuidado de seus filhos no Espectro Autista. Investigaremos questdes relacionadas a
saude, educagdo, terapias e distribui¢ao de responsabilidades familiares. Por meio de perguntas
detalhadas, buscaremos compreender as adaptacdes e estratégias adotadas pelas maes para
enfrentar esses desafios, bem como as implicagdes praticas e emocionais dessas experiéncias
em suas vidas cotidianas. Este objetivo visa oferecer uma visdao abrangente das dificuldades
enfrentadas pelas maes na jornada de cuidar de seus filhos no Espectro Autista, contribuindo
para uma compreensao mais profunda de suas realidades e necessidades.

Segundo as pesquisadoras do Instituto de Ensino e Pesquisa do Hospital Israelita Albert
Einstein (HIAE), Karina Griesi-Oliveira e Andréa Laurato Serti¢é Transtorno do Espectro
Autista (TEA) é:

um grupo de distirbios do desenvolvimento neuroldégico de inicio precoce,
caracterizado por comprometimento das habilidades sociais e de comunicacdo, além
de comportamento comportamentos estereotipados. (Griesi - Oliveira & Sertié, 2007,

p.-1).

Segundo a Organizagao Mundial da Satide (OMS), estima-se que cerca:

De 1 em cada 160 criancas em todo o mundo seja diagnosticada com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), destacando a relevancia e a amplitude deste tema na
sociedade contemporanea. A prevaléncia de TEA em muitos paises de baixa e média
renda ¢ até agora desconhecida. Com base em estudos epidemioldgicos realizados nas
ultimas cinco décadas, ha evidéncias de um aparente aumento na prevaléncia do
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) em escala global. Este aumento pode ser
atribuido a diversos fatores, como o aumento da conscientizagdo sobre o TEA, a
expansdo dos critérios diagnodsticos, melhorias nas ferramentas de diagnostico e
aprimoramento das informagdes reportadas (OMS, 2024).

O transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ um tema de grande relevancia e
complexidade, permeando diversos aspectos da vida familiar e social. Entender suas nuances,
desafios e afetos ¢ essencial para proporcionar apoio adequado as familias que convivem com
ele, especialmente em contextos urbanos como Campina Grande.

Para compreender plenamente o TEA, € crucial mergulhar nas diferentes manifestagdes
desse espectro. Nao se trata de uma condi¢ao homogénea, mas sim de um espectro que abrange
uma ampla variedade de caracteristicas e intensidades. Desde o nivel mais leve de suporte, em
que a crianga pode ter dificuldades sociais leves e interesses restritos, até o nivel mais grave de
suporte, em que as dificuldades de comunicagdo e comportamento sdo significativamente mais

pronunciadas, as variagdes sdo vastas e requerem abordagens individualizadas.



17

No ambito das politicas publicas, ¢ essencial garantir que todas as criangas, incluindo
aquelas no Espectro Autista, tenham acesso a uma gama abrangente de servigos e apoios. Isso
inclui servicos de satide mental, educacdo especializada, terapias comportamentais e
ocupacionais, entre outros. Além disso, ¢ fundamental que sejam respeitados os direitos dessas
criangas, assegurando-lhes acesso a educagdo inclusiva, atendimento médico adequado e
participacao plena na vida social.

Quanto aos cuidados minimos necessarios, estes variam de acordo com as necessidades
individuais de cada crianga, mas geralmente incluem terapias especializadas, intervengdes
comportamentais, apoio educacional personalizado e suporte familiar a depender do nivel do
espectro de cada individuo.

Em relagdo a cidade de Campina Grande, ¢ importante destacar os recursos ¢ desafios
especificos enfrentados pelas familias que criam filhos no Espectro Autista. Embora a cidade
ofereca uma variedade de servigos, como centros de atendimento especializado, nucleo
diagnostico, placas de acessibilidade, mas ainda ha desafios significativos, a escassez de
profissionais especializados, a falta de um curriculo educacional adaptado, como a falta de
conscientizagdo e aceitacao por parte da sociedade em que esses direitos assistidos.

Em 2023, foi apresentado a Camara Municipal de Campina Grande, o Projeto de Lei
(PL) 158/2023, da autoria da vereadora J6 Oliveira, que estabelece diretrizes para a triagem
Precoce dos Sintomas do Transtorno do Espectro Autista (TEA). O PL estabelece em seu 1°

Art.:

Fica estabelecida a obrigatoriedade de realizacdo de triagem precoce de sintomas da
Transtorno do Espectro Autista (TEA) para criangas de 0 (zero) a 36 (trinta e seis)
meses nascidas em clinicas, maternidades e hospitais publicos ou conveniados ao
Sistema Unico de Satde (SUS) no Municipio de Campina Grande-PB (Oliveira, 2023,

p-D.

A proposta € que todas as criangas de 0 a 36 meses, mais idas em clinicas, maternidades
e hospitais publicos ou conveniados ao SUS, tenham direito a uma triagem precoce para
identificar os sinais de TEA, essa medida tem como objetivo principal, garantir um diagnostico
precoce, permitindo o acompanhamento adequado e eficaz para essas criangas. O projeto de lei
também quer assegurar que as criangas identificadas com alta probabilidade para o TEA, tenha
um encaminhamento para o diagndstico e acompanhamento multidisciplinar, como
profissionais especializados nas areas de: Pediatria, psiquiatria, neurologia, psicologia,
fonoaudiologia, psicopedagoga, terapia ocupacional, fisioterapia, recebendo todo o suporte

necessario para o seu desenvolvimento integral.
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Esta proposta legislativa reforca a relevancia do tema do TCC, que trata dos desafios e
afetos maternos na experiéncia de maes com filhos no Espectro Autista na urbanidade
campinense, pois reconhece a vital importancia de um diagnostico precoce para garantir o
acompanhamento adequado e eficaz das criancas com TEA, alinhando-se intimamente com as
preocupagoes levantadas no meu trabalho. Maes de criangas no Espectro Autista muitas vezes
enfrentam barreiras significativas para obter o diagnostico e o suporte necessarios para seus
filhos. A falta de acesso a servicos especializados e a demora na identificagao dos sinais do TEA
podem prolongar a incerteza ¢ o estresse emocional das maes, impactando diretamente sua
saude mental e qualidade de vida.

A garantia de um encaminhamento para o diagnéstico e acompanhamento
multidisciplinar, conforme proposto no projeto de lei, € essencial para atender as necessidades
complexas das criancas no Espectro Autista e para fornecer o suporte necessario as maes que
desempenham um papel central em seu cuidado. Ao reconhecer e abordar essas dificuldades de
forma legislativa, a proposta nao sé visa melhorar a qualidade de vida das criangas com TEA,
mas também reconhece e valida as experiéncias das maes que enfrentam diariamente os
desafios associados a criacao de filhos no Espectro Autista na urbanidade campinense.

Entretanto, o fato de o projeto ainda nao ter sido aprovado até o momento atual em 2024
ressalta os desafios enfrentados no ambito das politicas publicas e da implementacdo de
medidas concretas para atender as necessidades das criancas no Espectro Autista e suas
familias. Isso também reflete os obstadculos enfrentados pelas maes na busca por apoio e
recursos adequados para cuidar de seus filhos, evidenciando a relevancia e a urgéncia de
pesquisas e agdes que abordem essa teméatica em profundidade, como proposto no TCC.

Ao me deparar com a imersao em uma jornada delicada e complexa, como a pesquisa
para o Trabalho de Conclusao de Curso (TCC) sobre “As Experiéncias e os Sentimentos do Ser
Mae Atipica: Um Estudo Sobre as Vivéncias na Cidade de Campina Grande”, percebo que esta
empreitada transcende os limites académicos, adentrando os territérios emocionais intrinsecos
a minha propria vivéncia. Como pesquisadora e mae de uma crianga no Espectro Autista, vejo-
me confrontada ndo apenas com as nuances tedricas ¢ metodologicas, mas também com as
complexidades emocionais inerentes a essa experiéncia singular.

Ao mergulhar nesse universo sensivel e pessoal, confronto-me com a desafiante tarefa
de manter uma distancia emocional do tema em andlise. Minha condi¢do de mae atipica de uma
crianca com Espectro Autista implica em um profundo envolvimento afetivo, o que por vezes
pode comprometer a objetividade da pesquisa. Afinal, como observou Gilberto Velho (1978),

em sua reflexdo sobre a relatividade da realidade social:
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A realidade (familiar ou exdtica) sempre ¢ filtrada por determinado ponto de vista do
observado. Ela ¢ percebida de maneira diferenciada, evidenciando a necessidade de
reconhecer sua objetividade relativa, mais ou menos ideoldgica e sempre
interpretativa (Velho, 1978, p. 129).

Essa afirmacao de Gilberto Velho (1978) reflete a natureza complexa e multifacetada da
realidade social. Ele destaca que a realidade, seja ela familiar ou exdtica, ¢ percebida e
interpretada de maneira subjetiva e relativa, dependendo do ponto de vista do observador.

Ao enfatizar que a realidade ¢ filtrada por diferentes perspectivas, Velho sugere que nao
existe uma unica forma objetiva de entender os fenomenos sociais. Em vez disso, a
compreensdo da realidade ¢ influenciada por diversos fatores, como valores culturais,
experiéncias pessoais, contextos historicos e ideologias.

Essa abordagem reconhece que ndo podemos separar completamente o observador do
observado. As percepgoes e interpretacdes do pesquisador sao moldadas por sua propria posi¢ao
social, cultural e ideologica. Portanto, ¢ importante reconhecer que qualquer investigagdo social
¢ sempre interpretativa e sujeita a vieses.

Ao mesmo tempo, Velho nao estd sugerindo que devemos abandonar o rigor cientifico
no estudo da sociedade. Pelo contrario, ele estd enfatizando a importancia de reconhecermos a
relatividade e a interpretabilidade da realidade social, incorporando uma postura reflexiva e
critica em nossas analises. Isso nos ajuda a compreender melhor as complexidades e nuances
das relagdes sociais e culturais, e a evitar visdes simplistas ou essencialistas da realidade.

Assim, ao enfrentar os desafios dessa investigacao, € crucial que eu permaneca atenta a
influéncia de minhas proprias experiéncias e perspectivas na analise dos dados coletados. A
reflex@o constante sobre meu papel duplo como pesquisadora e mae ¢ essencial para garantir a
qualidade e a imparcialidade do estudo, a0 mesmo tempo em que respeito e valorizo a riqueza
das vivéncias das maes participantes.

A metodologia empregada neste Trabalho de Conclusao de Curso (TCC) envolveu a
realizagdo de entrevistas semiestruturadas. Optou-se por esse formato de entrevista devido a
sua flexibilidade, permitindo que as participantes expressassem suas vivéncias de forma aberta,
enquanto o pesquisador direcionava a discussao por meio de perguntas abertas e exploratorias.
Essa abordagem resultou em conversas profundas e ricas em detalhes, tornando as entrevistas
extremamente longas, algumas durando varias horas.

Foram selecionadas quatro maes atipicas para participar do estudo, com base em
critérios de diversidade socioecondmica, estado civil e etnia. Essa abordagem visou abranger

uma variedade de realidades maternas diante dos desafios enfrentados por maes de criangas no
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Espectro Autista. Vale ressaltar que o processo de recrutamento das participantes exigiu um
cuidadoso estabelecimento de confianga, dado o tema sensivel e as dificuldades enfrentadas por
elas em suas rotinas diarias.

As entrevistas foram conduzidas individualmente nas residéncias das participantes.
Muitas dessas maes ndo possuem uma rede de apoio solida e enfrentam dificuldades em
encontrar um ambiente tranquilo para compartilhar suas vivéncias. E importante mencionar
que, muitas vezes, as redes de apoio sao compostas por outras mulheres.

Enfrentamos desafios decorrentes das condi¢des especificas das entrevistadas, como a
necessidade de remarcacdo de encontros devido a crises dos filhos no Espectro Autista. Esses
imprevistos exigiram flexibilidade por parte da pesquisadora, que se adaptou as necessidades
das participantes para garantir a continuidade e qualidade das entrevistas.

Durante as entrevistas, cada mae participante foi convidada a escolher uma flor que
simbolizasse sua identificagdo com a maternidade e a compartilhar sua significancia. Essa
escolha proporcionou insights adicionais sobre as percepgdes das participantes em relagdo a sua
experiéncia materna, enriquecendo ainda mais a compreensao dos desafios e afetos envolvidos
na vivéncia com filhos no Espectro Autista.

Segue abaixo a descri¢do das participantes:

Perfil 1: Mae branca, também no Espectro Autista, financeiramente estavel, com rede
de apoio. Escolheu o girassol como codinome, simbolizando a busca por luz e positividade
mesmo diante das adversidades.

Perfil 2: Mae branca, em unido estavel, com filho no Espectro Autista, chefe de familia.
Financeiramente no limite, com rede de apoio parcial. Escolheu o cacto como codinome,
simbolizando sua capacidade de florescer mesmo em ambientes adversos.

Perfil 3: Mae negra, mae solo, desempregada, com dois filhos no Espectro Autista € um
terceiro em processo de investigacdo. Financeiramente instavel e sem rede de apoio. Escolheu
o codinome margarida, mas ndo quis compartilhar a relagao da flor com a maternidade.

Perfil 4: Mae negra, em unido estavel, com filho no Espectro Autista, financeiramente
no limite, com rede de apoio parcial. Escolheu o lirio como codinome, associando sua

delicadeza a complexidade da vida materna.

Esses perfis representam uma diversidade de experiéncias maternas, proporcionando
uma visdo abrangente das realidades enfrentadas por maes de criangas no Espectro Autista na

urbanidade campinense.
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Durante a trajetoria académica, deparei-me com a escassez de pesquisas que abordassem
as experiéncias das maes de criangas no Espectro Autista sob uma perspectiva sociologica. Esse
vacuo na literatura académica despertou meu interesse em preencher essa lacuna, contribuindo
para uma compreensdo mais ampla das complexidades da maternidade de criancas autistas e
evidenciando a importancia de abordagens sociologicas para entender essa realidade.

Espero que este estudo possa nao apenas enriquecer o entendimento académico sobre o
tema, mas também fornecer insights valiosos para futuras pesquisas e politicas publicas que
visem apoiar essas maes e suas familias.

Este trabalho esta estruturado em duas sessdes principais, seguidas por relatos das maes
entrevistadas e andlises conclusivas. A primeira sessdo, intitulada "Autismo: Além de um
Conceito, um Espectro de Diferenga", explora a evolugdo do conceito de Espectro Autista,
apresentando suas definigdes € como elas se desenvolveram ao longo do tempo. Em "O
Conceito do Espectro Autista: Evolu¢ao e Defini¢dao", investigamos as transformagdes nas
defini¢des do autismo. A subse¢do "Trajetoria Histérica do Entendimento do Autismo: Do
Estigma a Revolucdo Materna" analisa a historia do entendimento do autismo, desde os
estigmas iniciais até a transformagdo promovida pelo movimento das maes. Em seguida,
"Contextualizando o Entendimento do Autismo ao Longo do Tempo" contextualiza como a
percep¢ao do autismo mudou ao longo dos anos, influenciada por avangos cientificos e sociais.
Por fim, "Legislacdo e Politicas Publicas: O Caminho para a Inclusdo" discute a legislacdo e as
politicas publicas relacionadas ao autismo, destacando os progressos € os desafios para a
inclusdo.

A segunda sessdo, "Explorando as Complexidades do Género: Fundamentos Teoricos
para Compreender os Desafios Maternais no Espectro Autista", apresenta os relatos das maes
entrevistadas em "As Experiéncias e os sentimentos do ser mae atipica: Um estudo sobre as
vivéncias na cidade de Campina Grande", oferecendo uma visdo aprofundada de suas
experiéncias e sentimentos ao lidar com os desafios diarios e emocionais. Esta parte fornece
uma andlise detalhada dos relatos das maes, destacando os principais temas e padrdes
identificados nas entrevistas.

O trabalho ¢ concluido com as consideragdes finais, onde refletimos sobre os principais
achados da pesquisa e oferecemos recomendagdes para politicas publicas e apoio comunitario.
Esta estrutura permite uma abordagem compreensiva dos multiplos aspectos envolvidos na
maternidade de criangas com autismo, proporcionando uma analise detalhada tanto do contexto

historico e legislativo quanto das experiéncias pessoais das maes.
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SESSAO 1 — AUTISMO: ALEM DE UM CONCEITO, UM ESPECTRO DE
DIFERENCA

Inicio do titulo deste capitulo sugere que o autismo nao ¢ apenas uma condi¢do a ser
definida, mas sim um espectro amplo que abrange uma variedade de caracteristicas e
experiéncias individuais. A palavra "além" indica que ha mais do que apenas uma defini¢ao
rigida para o autismo, e que sua compreensao vai além de simplesmente rotular as pessoas com
essa condicdo. A expressdo "um espectro de diferencas" enfatiza a diversidade dentro do
Espectro Autista, reconhecendo que cada individuo afetado pelo autismo possui suas proprias
caracteristicas, desafios e habilidades Unicas. Essa abordagem destaca a importancia de
compreender e respeitar a diversidade neurodiversa dentro da sociologia e da sociedade em

geral.

1.1. O Conceito do Espectro Autista: Evolucio e Definicao

Segundo a psicologa Luisa Beatriz Pacheco Ferreira, o termo "autismo" foi cunhado por

Eugen Bleuler em 1911, psiquiatra suico, como parte de sua concepcao da esquizoftrenia.

Para Bleuler, o autismo representava uma caracteristica especifica dentro do espectro
dessa condi¢do mental. Ele o definia como uma desconexao da realidade, entendida
como um mecanismo de defesa que surgia como resultado da dissociacdo dos
pensamentos e sentimentos associados a esquizofrenia. Apenas em 1943 com Léo
Kanner, o autismo passa a ndo se constituir mais como um aspecto da esquizofrenia e
se afirma como tipo clinico especifico. O artigo inaugural de 1943 foi redigido a partir
de uma série de observacdes clinicas feitas em onze criancas, diagnosticadas por ele
com sindrome autistica (Ferreira, 2018, p. 112).

De acordo com filésofo e pesquisador Francisco Ortega (2008), em seu artigo
Deficiéncia, Autismo e Neurodiversidade, o termo neurodiversidade foi cunhado pela socidloga
Judy Singer em 1999 num texto com o sugestivo titulo de “Por que vocé€ ndo pode ser normal
uma vez na sua vida?” para a emergéncia de uma nova categoria de diferenca.

Nasce assim, uma nova perspectiva de diferenciar a diversidade de pessoas com foco na
peculiaridade e ndo na doenca. “Trata-se antes de uma diferengca humana que deve ser respeitada
como outras diferencas (sexuais, raciais, entre outras)” (Ortega, 2008, p. 477). O foco nas

diferengas, traz para o centro do debate os critérios de diagnosticos.

O autismo infantil é um distirbio de desenvolvimento grave. E uma condigio rara,
afetando cerca de 4 em cada 10.000 criangas. Os critérios diagndsticos atualmente sdo
comportamentais (American Psychiatric Association, 1980; Kanner, 1943; Ritvo &
Freeman, 1978; Rutter, 1978) e o principal sintoma, que pode ser identificado de
forma confiavel, ¢ o prejuizo na comunicagdo verbal e ndo verbal. Esse prejuizo faz
parte do recurso principal do autismo infantil, ou seja, um distarbio profundo na
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compreensdo e no enfrentamento do ambiente social, independentemente do QI.
Sintomas adicionais podem ocorrer, em particular, retardamento mental, ilhas de
habilidade e "insisténcia na mesmice". No entanto, o sintoma patognomonico ¢ a
incapacidade de desenvolver relacionamentos sociais normais (Cohen, 1985, p. 37).

O trecho acima ¢ datado de 1985 e destaca os critérios de diagndstico do autismo
naquela época, definindo-o como um disturbio de desenvolvimento grave, uma condigdo rara,
enfatizando sua natureza principalmente comportamental e acentuando o prejuizo na
comunicacdo verbal ¢ ndo verbal como sintoma central. No entanto, desde entdo, houve
mudangas significativas na defini¢do do Espectro Autista, bem como os critérios de diagnostico
do autismo. Hoje em dia, os critérios de diagndstico atualizados, conforme estabelecidos no
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5), publicado em 2013, adotam
uma abordagem mais multidimensional e sensivel as diferentes manifestagdes do transtorno,
reconhecendo-o como um espectro que varia em termos de gravidade e caracteristicas
individuais. Além disso, os critérios atuais consideram a presenca de comorbidades e enfatizam
a importancia da avaliacdo continua ao longo do tempo. Essas mudangas refletem uma
compreensdao mais abrangente do autismo e permitem uma identificagdo mais precisa e uma
abordagem mais holistica no diagnoéstico e tratamento dessa condigao.

No DSM-5 (2013) ¢ destacado que o Transtorno do Espectro Autista (TEA)

frequentemente esta associado a deficiéncia intelectual e continua,

sua investigagdo pode ser complicada por déficits sociocomunicacionais e
comportamentais, inerentes ao transtorno do Espectro Autista, que podem interferir
na compreensdo € no engajamento nos procedimentos dos testes. Uma investigacdo
adequada da fungdo intelectual no transtorno do Espectro Autista ¢ fundamental, com
reavaliacdo ao longo do periodo do desenvolvimento, uma vez que escores do QI no
transtorno do Espectro Autista podem ser instaveis, particularmente na primeira
infancia. (DSM-5, 2013, p. 40).

A avaliagdo da funcdo intelectual em individuos com TEA pode ser desafiadora. E
crucial realizar uma investigagao cuidadosa da funcdo intelectual em pessoas com TEA, com
avaliagdes repetidas ao longo do desenvolvimento. O Manual Diagnoéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais ¢ amplamente reconhecido como o principal livro de referéncia para
profissionais da saide mental nos Estados Unidos e em diversos outros paises. (Liberalesso,
2020).

O DSM-5 (2013) apresenta os Niveis de gravidade para o Transtorno do Espectro
Autista (TEA), divididos em trés niveis. O Nivel 1:

Na auséncia de apoio, déficits na comunicacdo social causam prejuizos notaveis.
Dificuldade para iniciar interagdes sociais e exemplos claros de respostas atipicas ou
sem sucesso a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar interesse reduzido
por interagdes sociais. Por exemplo, uma pessoa que consegue falar frases completas
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e envolver-se na comunicacgao, embora apresente falhas na conversagdo com os outros
e cujas tentativas de fazer amizades sdo estranhas e comumente malsucedidas (DSM-
5,2013, p. 52).

No Nivel 1, denominado "Exigindo apoio", os déficits na comunicagdo social sdo
notaveis na auséncia de apoio. Individuos podem ter dificuldade para iniciar interag¢des sociais
e demonstrar respostas atipicas ou sem sucesso a tentativas de interacdo. Além disso, a
inflexibilidade de comportamento causa interferéncia significativa no funcionamento em um
ou mais contextos, incluindo dificuldade em trocar de atividade e problemas de organizacao e
planejamento que afetam a independéncia.

Ja o Nivel 2, chamado pelo referido manual de "Exigindo apoio substancial", ¢

caracterizado pelo:

Déficits graves nas habilidades de comunicagdo social verbal e ndo verbal; prejuizos
sociais aparentes mesmo na presenga de apoio; limitacdo em dar inicio a interagdes
sociais e res- posta reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa que fala frases simples, cuja interagdo se limita a interesses
especiais reduzidos e que apresenta comunicagdo nao verbal acentuadamente estranha
(DSM-5, 2013, p. 52).

Observamos que os déficits nas habilidades de comunicagao social, tanto verbal quanto
nao verbal, sdo graves, mesmo na presenca de apoio. Os individuos podem apresentar
dificuldade em iniciar interagdes sociais e ter respostas reduzidas ou anormais a tentativas de
interagdo. Além disso, a inflexibilidade do comportamento ¢ os comportamentos restritos e
repetitivos interferem no funcionamento em uma variedade de contextos, causando sofrimento
e dificuldade em mudar o foco ou as agdes. No Nivel 3, que recebe o nome de "Exigindo apoio

muito substancial",

Na auséncia de apoio, déficits na comunicagdo social causam prejuizos notaveis.
Dificuldade para iniciar interagdes sociais e exemplos claros de respostas atipicas ou
sem sucesso a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar interesse reduzido
por interagdes sociais. Por exemplo, uma pessoa que consegue falar frases completas
e envolver-se na comunicac¢ao, embora apresente falhas na conversagdo com os outros
e cujas tentativas de fazer amizades sdo estranhas e comumente malsucedidas (DSM-
5,2013, p. 52).

Neste sentido, os déficits nas habilidades de comunicag@o social sdo graves, causando
prejuizos graves no funcionamento. H4 uma grande limitagdo em iniciar interagdes sociais €
uma resposta minima a tentativas de interagcdo. Além disso, a inflexibilidade de comportamento
e 0s comportamentos restritos e repetitivos interferem acentuadamente em todas as esferas de

funcionamento, causando grande sofrimento e dificuldade em mudar o foco ou as acdes.
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De acordo com uma analise do ano de 2023, publicada no Relatério Semanal de
Morbidade e Mortalidade (MMWR) dos Centros de Controle e Prevengdo de Doencas (CDC),
Transtornos do Espectro Autista (TEA) foram identificados em aproximadamente 1 em cada 36
criangas de 8 anos de idade, o que representa uma prevaléncia de 2,8%. Esses nimeros
contrastam com a estimativa anterior de 2018, que indicava uma prevaléncia de 1 em 44
criangas, equivalente a 2,3%. Os dados subjacentes a esses achados foram coletados em 11
comunidades participantes da Rede de Vigilancia do Autismo e Deficiéncias do
Desenvolvimento (ADDM) e ndao devem ser generalizados para toda a populagdo dos Estados
Unidos.

Esses resultados destacam a importancia continua da vigilancia e do monitoramento do
TEA, bem como da necessidade de compreender melhor os fatores subjacentes que podem estar
contribuindo para o aumento da prevaléncia.

Nao hé dados especificos disponiveis no Brasil que fornegcam o quantitativo exato de
pessoas dentro do Espectro Autista (TEA). No entanto, usando o mesmo parametro utilizado
pela Centers for Disease Control and Prevention (CDC)  (2023), podemos chegar a um
numero aproximado de diagndsticos. Segundo o IBGE (2022), a densidade demogréfica do
Brasil ¢ de 203.080.756 pessoas. Utilizando a logica utilizada pela CDC, podemos calcular:

Para calcular o nimero aproximado de criangas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) no Brasil, podemos usar a densidade populacional fornecida pelo IBGE em 2022,
juntamente com a taxa de prevaléncia de TEA entre criancgas de 8 anos de idade e a propor¢ao

de criangas na faixa etaria de 5 a 9 anos.

A formula que podemos utilizar é:

Numero aproximado de criangas com TEA = Populagao total x Proporcdo de criangas
na faixa etaria de 5 a 9 anos / Taxa de prevaléncia de TEA X Taxa de prevaléncia de TEA

Dado que temos a proporcdo de criangas na faixa etdria de 5 a 9 anos como 6,77%
(0,0677) e a taxa de prevaléncia de TEA entre criangas, como 2,8% (0,028), podemos usar esses

valores para fazer o célculo.

e Populagao total =203.080.756 pessoas;
e Proporc¢ao de criangas na faixa etaria de 5 a 9 anos = 6,77% = 0,0677;

e Taxa de prevaléncia de TEA = 2,8% = 0,028.

Substituindo na féormula:

Numero aproximado de criangas com TEA = (203.080.756 X 0.0677 / 0,028) X 0.028.
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Numero aproximado de criangas com TEA = 6.77.251.

Portanto, aproximadamente 6.77.251 criancas no Brasil podem ter Transtorno do
Espectro Autista (TEA), com base na densidade populacional de 2022, a propor¢ao de criancas
na faixa etaria de 5 a 9 anos e a taxa de prevaléncia de TEA entre criangas de 8 anos de idade.

Assim, aproximadamente 11.308 criancas no estado da Paraiba ¢ em 1.749 criangas na
cidade de Campina Grande, ¢ possivel que tenham o Transtorno do Espectro Autista (TEA),
com base na densidade populacional do Estado e da cidade e na taxa de prevaléncia de TEA
entre criangas de 8 anos de idade.

E importante lembrar que esses dados sdo baseados em estudos anteriores e que com

novas atualizagdes esses valores podem sofrer modificagdes.

1.2. Trajetoria Historica do Entendimento do Autismo: Do Estigma a Revolu¢ao Materna

A compreensdo do autismo ao longo da historia foi marcada por uma trajetéria
complexa, na qual a maternidade desempenhou um papel crucial, “de vilas, as maes perceberam
que seu papel seria fundamental para auxiliar o filho a se desenvolver” (Borge & Nogueira,
2018, p. 19), isto ¢, indo desde a estigmatizacao até a revolugdo conceitual. Vila porque entra
em cena alguns nomes que trouxeram para o autismo estigmas e teorias pejorativas, a saber:
Leo Kanner e Bruno Bettelheim. Sobre Kanner, destaca Borge & Nogueira (2018): “Apesar de
ndo compactuar com a psicandlise, Kanner ofereceu aos seus seguidores os argumentos que se
adequavam a teoria psicanalitica: os pais, principalmente a mae, era responsavel pelo autismo
do filho.” (Borge & Nogueira, 2018, p.16), renomado psiquiatra nos Estados Unidos na década

de 1940, Leo Kanner, acaba influenciando outro estudioso Bruno Bettelheim.

Bruno Bettelheim rapidamente se apropriou desta ideia e com a publicagdo de A
fortaleza vazia (1967), popularizou a no¢do de mae-geladeira e deixou em milhares
de familias marcas impossiveis de superar. Bettelheim foi diretor da Clinica
Ortogénica da Universidade de Chicago e indicava psicoterapia para os pais e para as
criangas com autismo. (Borge & Nogueira, 2018, p. 17).

Kanner culpava as maes pelo transtorno de seus filhos, retratando-as como figuras frias
e distantes, responsaveis por "congelar" as emogdes de suas criancas em uma relagao mecénica
e desumana. E essa visdo culpabilizadora das maes ganhou terreno ao longo das décadas
seguintes, sendo refor¢ada por profissionais como Bruno Bettelheim, através de seu livro “A

fortaleza vazia”. “Seduzida pela psicandlise, os Estados Unidos dos anos 1950 transformou o
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livro de Bettelheim em um best-seller e ele em uma celebridade.” (Borge & Nogueira, 2018, p.

18).

Bettelheim teve uma influéncia significativa na disseminagao da ideia de que as maes

eram as responsaveis pelo autismo de seus filhos,

ao se associar e sofisticar a teoria da mae-geladeira, o psicanalista dispunha a
determinados grupos ferramentas para justificarem a suposta pertinéncia da divisdo
sexual do trabalho, num contexto em que as mulheres buscavam romper com a
maternidade compulséria € com o modelo da “dona de casa perfeita™. Se a
propaganda vinculada em revistas, jornais, televisdo, cinema, entre outras midias, ndo
era capaz de convencer as mulheres a dedicarem-se exclusivamente ao lar e aos filhos,
o discurso académico (aqui representado em Bruno Bettelheim), por meio do
instrumento culpa, demonstrava os “maleficios sociais” produzidos por mulheres que,
conscientemente ou ndo, negavam a maternidade (Lopes, 2021, p. 189).

Podemos afirmar que Bettelheim, foi mais longe na defesa sua ideia isso porque,

Kanner emprestou seu prestigio para respaldar um dos principais trabalhos a criticar
a associagdo entre autismo e relagdo mae-filho. Além disso, num congresso realizado
em 1969 nos Estados Unidos, por mées e pais de autistas, além de ironizar o livro de
Bruno Bettelheim, chamando-o de “o livro vazio”, pediu desculpas as maes presentes
na reunido por ter colaborado na construcdo de uma imagem negativa destas. Ja
Bettelheim morreu defendendo sua tese (Lopes, 2021, p. 189).

No entanto, a virada na compreensao do autismo veio em grande parte gragas ao esforgo

e a determinacdo de maes como Lorna Wing.

O nome Lorna Wing estd marcado na Historia da Medicina e ndo poderiamos ignorar
a enorme contribuicdo desta psiquiatra inglesa ao autismo. Mde de uma garota com
autismo, Lorna e seu marido John nada conheciam a respeito do transtorno, até o
nascimento da filha Susie, em 1956. Impulsionada pela necessidade de adquirir
conhecimento a respeito do tema, ela realizou ampla pesquisa cientifica no campo do
desenvolvimento humano socioemocional e, posteriormente, no campo do autismo
propriamente dito (Liberalesso, 2020, p.15).

A experiéncia direta de criar uma filha com autismo levou Wing a questionar as teorias

predominantes e a langar uma nova luz sobre o Espectro Autista.

Se o autismo ¢ hoje considerado um espectro, ¢ principalmente gragas aos esforgos de
uma mae. A psiquiatra inglesa Lorna Wing consolidou o conceito ao longo das
décadas de 1980 ¢ 1990 com o apoio de uma grande comunidade de pais. Apds uma
série de pesquisas, iniciadas em 1972, no pordo de um hospital psiquiatrico, ela
concluiu que o autismo se apresentava com uma flexibilidade e uma variabilidade até
entdo jamais imaginada. Para Wing, o autismo se manifestava em infinitas
intensidades (Fernandes, 2020).

2 Grifos da autora.
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Sua pesquisa pioneira, realizada com o apoio de uma comunidade solidéaria de pais,
revelou a flexibilidade e a variabilidade do autismo, desafiando as concepgdes tradicionais e
consolidando o conceito de Espectro Autista.

Ao revisar seu manual, que originalmente se referia a "Criancas Autistas", para "O
Espectro Autista", Wing ndo apenas mudou o vocabuldrio, mas também transformou
fundamentalmente a forma como o autismo era compreendido e abordado. Sua visdo
revolucionaria abriu caminho para uma compreensdao mais ampla e inclusiva do autismo,
reconhecendo a diversidade de experiéncias e necessidades dentro do espectro.

Assim, a jornada historica do entendimento do autismo, marcada por estigmas e
culpabilizacdo materna, culmina em uma celebracdo das maes como criadoras de conceitos
revolucionarios. Como aponta a médica, responsavel pelo Blog Autismo e Realidade, Fatima
Rodrigues Fernandes (2022): “de ‘maes-geladeira’ a criadoras de conceitos que revolucionaram
o olhar sobre os autistas”. Uma mudanca de paradigma que parte das "maes geladeira" a
visionarias do Espectro Autista, ou seja, essas mulheres desafiaram o status quo, promovendo
uma nova era de compreensao e aceitagdo. Neste sentido, o destaque também a sociologa Judy
Singer.

Judy Singer comegou suas pesquisas sobre autismo para tentar entender o
comportamento da filha. Nao s6 comegou a suspeitar que a menina fosse autista, mas
também passou a compreender a mie, que sempre se comportou de uma maneira que
a incomodava. “Por que ela ndo pode agir normalmente uma vez na vida?”, reclamava
Singer. Nao levou muito tempo, no entanto, para que a pesquisadora entendesse que
ela mesma ¢, também, autista. Os estudos de Singer tiveram grande influéncia do
conceito de espectro desenvolvido por Lorna Wing. Se Wing considerava a
flexibilidade, a variabilidade e as infinitas intensidades de manifesta¢do do autismo,
que impedem que ele seja entendido em uma gradagao linear, Singer propde que toda
e cada uma das variagdes neuroldgicas humanas possam ser entendidas como tinicas
e parte de um conjunto neurodiverso (Fernandes, 2022).

Igualmente aos exemplos citados, em meio aos desafios e afetos maternos na urbanidade
campinense, essas maes continuam a inspirar e guiar, construindo um futuro mais inclusivo e

acolhedor para seus filhos no Espectro Autista.

1.3. Contextualizando o Entendimento do Autismo ao Longo do Tempo

No ano de 1989, em um comercial comovente da Associagdo de Amigos do Autista
(AMA), o renomado ator global Antonio Fagundes interpelou os telespectadores com uma
pergunta impactante sobre o autismo, evidenciando a dificil realidade enfrentada por criancas
com essa condicdo na época. Durante o discurso, o comercial apresentou imagens que

ilustravam as diversas dificuldades enfrentadas por essas criangas, como a cena de uma crianga
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sentada se autoagredindo e demonstrando movimentos estereotipados. A mensagem era clara:
sensibilizar o publico para a causa e destacar a urgente necessidade de apoio financeiro a AMA,
que desempenhava um papel fundamental na assisténcia a essas criancas autistas naquele

periodo. E discurso traz a seguinte narrativa:

“Vocé sabe o que ¢ autismo? Essa crianga sofre desse mal. Ela ¢ prisioneira de seu
proprio mundo, ndo consegue se comunicar com ninguém, nem mesmo com seus pais.
S6 em Sdo Paulo existem mais de 6000 criangas autistas, a maioria sem recursos. A
AMA - Associagdo de Amigos do Autista. Preciso urgentemente de dinheiro para
continuar a sua luta contra esse mal. Ajude a AMA, vocé estard ajudando essas
criancas” (Fagundes, 1989).

Em um recorte histérico situado hd aproximadamente 35 anos, emerge um retrato
perturbador da percepgdo e abordagem do autismo na sociedade. Neste periodo, o autismo era
frequentemente concebido e comunicado de maneira profundamente inadequada e
estigmatizada, como evidenciado na fala acima.

Nessa época, o autismo era rotulado de forma equivocada como uma "doenca", uma
classificagdo que ndo apenas carece de precisdo cientifica, mas também perpetua estigmas
prejudiciais e reducionistas. Os comportamentos autisticos, longe de serem compreendidos
dentro de um contexto de neurodiversidade, eram descritos de maneira pejorativa como
"bizarrices", contribuindo para uma narrativa de estranhamento e marginalizagdo. Mais
preocupante ainda era a crenga difundida de que o autismo necessitava de "conserto" ou "cura",
ignorando completamente a valorizagdo das caracteristicas Unicas e valiosas das pessoas no
Espectro Autista.

O comercial em questdo retratava um menino autista de forma desoladora e desumana.
Reduzido a uma sombra sem rosto, ele era alvo de uma representagdo que desvirtuava e
demonizava seus comportamentos naturais e inofensivos. Em vez de reconhecer sua
individualidade e dignidade, sua existéncia era tratada como algo absurdo e indesejavel,
perpetuando esteredtipos prejudiciais e exacerbando a exclusao social.

Este episddio historico ressalta a urgéncia e a importancia de contextualizar o
entendimento ¢ a abordagem do autismo dentro de uma moldura de respeito, inclusdo e
valorizagdo da diversidade humana. Reconhecer e confrontar os preconceitos e estigmas do
passado ¢ essencial para construir um futuro mais justo e acolhedor para todas as pessoas,
independentemente de sua neurodiversidade.

Este relato historico € crucial para a compreensao do desenvolvimento do entendimento
do autismo ao longo do tempo e destaca a necessidade continua de promover uma abordagem

mais empatica, respeitosa e inclusiva em relag@o as pessoas no Espectro Autista.
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1.4. Legislacao e Politicas Publicas: O Caminho para a Inclusao

Na nossa sociedade, por uma questdo de divisao de papéis de género socialmente
construidos (Hirata, 2015), ¢ comum que as maes sejam as principais cuidadoras dos filhos,
especialmente aqueles que apresentam niveis 2 e 3 de autismo. Isso significa que as maes de
criangas e adultos com necessidades especiais sdo responsdveis por uma ampla gama de
cuidados, desde ajudar com as tarefas didrias até apoiar o desenvolvimento emocional e social.
Essa carga pode ser desafiadora e exigir muito tempo, energia e recursos das maes. O papel das
maes cuidadoras ¢ fundamental para garantir a saude e bem-estar dos seus filhos e para ajuda-
los a atingir o seu potencial maximo. E importante que essas mulheres recebam o apoio € o
reconhecimento.

As criancas com Espectro Autista enfrentam desafios tinicos que afetam sua educagao,
saude e desenvolvimento. Por isso, ¢ importante que haja politicas e programas adequados para
apoia-las e as suas familias.

Em relagdo a educacdo, ¢ crucial que as escolas oferegam um ambiente acolhedor e
inclusivo para as criangas com Espectro Autista. Isso inclui acesso a recursos educacionais
adequados, como tecnologia assistiva e aulas adaptadas para atender as suas necessidades. Além
disso, ¢ importante que haja treinamento para os professores e funcionarios da escola para que
eles possam oferecer o melhor suporte possivel.

No que diz respeito a satide, ¢ importante que as criancas com Espectro Autista tenham
acesso a servicos de atendimento médico e psicologico. Isso inclui exames regulares, tratamento
para outras condi¢gdes de saude e atendimento psicologico para ajudar a lidar com questdes
emocionais € comportamentais.

As terapias sdo essenciais para o desenvolvimento das criangas com Espectro Autista e
devem ser integradas ao tratamento de saude. Isso inclui terapias como fisioterapia, terapia
ocupacional, terapia da fala e terapia comportamental. E importante que as criangas tenham
acesso a uma variedade de terapias e que sejam personalizadas para atender as suas
necessidades individuais (Brasil, 2014).

Existem politicas publicas oficiais no Brasil para criangas com Espectro Autista e suas
familias, existe a Lei Brasileira de Inclusdo ¢ a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, também
conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Essa lei estabelece as normas gerais para
a promogao, protecao e garantia das pessoas com deficiéncia, visando assegurar o exercicio dos

direitos fundamentais, bem como a inclusdo social e o acesso as oportunidades. Ela também
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dispde sobre a responsabilidade do Poder Publico e da sociedade em geral em relagao as pessoas
com deficiéncia.

A nivel municipal, em Campina Grande, temos a Geréncia de Pessoas com Deficiéncia
que é uma divisdo da Secretaria Municipal de Assisténcia Social (SEMAS)?, segundo seu site
explica:

A Geréncia da Pessoa com Deficiéncia esta inserida na Secretaria Municipal de
Assisténcia  Social (SEMAS). Tem como competéncia a coordenagdo do
planejamento, execugdo e articulagdo de defesa dos direitos da Pessoa com
Deficiéncia no municipio de Campina Grande, considerando a legislacdo vigente,
sobretudo a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, Lei de n°
13.146/2015 (PCD, 2024).

A porta de entrada sdo Unidades de Satide Basica da Familia (UBS), temos O
CAPSINHO INTER PRECOCE - Servigo de Atenc¢ao Psicossocial voltado ao publico infanto-
juvenil em sofrimento psiquico agudo, CAPS I — Servigo de atencao Psicossocial voltado ao
publico adulto infanto-juvenil com transtorno mental severo e persistente, CAPS II - Servico
de Atengdo Psicossocial voltado ao publico adulto em sofrimento psiquico agudo. C.E.R-
Centro Especializado em Reabilitagdo, com intuito de realizar avaliagdo, diagnostico,
orientacdo e estimulagdo precoce para as pessoas com deficiéncias (Brasil, 2014).

Outro espaco destinado as pessoas com Espectro Autista no municipio de Campina
Grande — PB ¢ a ACPA- Associagdo Campinense de Pais Autista, se trata de uma ONG que
possui o intuito de tratar, desenvolver e estimular criangas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), possui convénio com o SUS.

Todas essas informag¢des foram obtidas ndo apenas através da minha experiéncia pessoal
como mae, mas também por meio de cartilhas informativas fornecidas pelas instituicdes e
visitas diretas a cada uma delas.

Essas politicas e iniciativas representam um avango significativo na promocao da
inclusdo e no suporte as familias de individuos com autismo. No entanto, ¢ fundamental
reconhecer que, apesar dessas politicas, as maes cuidadoras continuam enfrentando uma carga
desproporcional de responsabilidade no cuidado de seus filhos com necessidades especiais.

Essas mulheres dedicam uma quantidade significativa de tempo, energia e recursos para

> A Geréncia de Pessoas com Deficiéncia em Campina Grande é uma divisdo da Secretaria Municipal de
Assisténcia Social (SEMAS). Ela tem como objetivo principal planejar, implementar e articular a¢des que
defendam os direitos das pessoas com deficiéncia no municipio, de acordo com a legislacdo brasileira de inclusdo.
Além disso, a Geréncia também administra o projeto ‘Colo pra Mée’, que tem como objetivo oferecer suporte e
assisténcia as maes de criangas e adolescentes com deficiéncia”. Segundo o Guia De Direitos e Beneficios da
Pessoa com Deficiéncia. Disponivel em https://pcd.campinagrande.pb.gov.br Acesso em 19/05/2024.
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garantir o bem-estar e o desenvolvimento de seus filhos, destacando a importancia de oferecer-

lhes apoio e reconhecimento adequados.

SESSAO 2 - EXPLORANDO AS COMPLEXIDADES DO GENERO: FUNDAMENTOS
TEORICOS PARA COMPREENDER OS DESAFIOS MATERNAIS NO ESPECTRO
AUTISTA

O conceito de género ¢ uma pega fundamental para a compreensao das dinamicas sociais
e das relagdes de poder que permeiam nossa sociedade. Pierre Bourdieu argumenta que a

dominag¢do masculina esta profundamente enraizada nas estruturas sociais, pois ela:

se afirma na objetividade de estruturas sociais ¢ de atividades produtivas e
reprodutivas, baseadas em uma divisdo sexual do trabalho de producdo e de
reprodugdo bioldgica e social [...] eles funcionam como matrizes das percepgdes, dos
pensamentos e das agdes de todos os membros da sociedade (BOURDIEU, 2019, p.
61-62).

Bourdieu menciona que a dominagdo masculina se afirma na divisdo sexual do trabalho
de produgdo e de reproducao. Na divisdo sexual do trabalho, onde as mulheres frequentemente
carregam o peso das responsabilidades reprodutivas, enquanto os homens podem escapar dessas
obrigagdes sem enfrentar as mesmas consequéncias sociais ou pessoais.

Ao longo das ultimas décadas, estudiosas como Heleieth Saffioti tém desvendado as
complexidades desse constructo, destacando sua importancia ndo apenas como uma categoria
de andlise, mas também como uma categoria histdrica.

Em sua obra "Género, Patriarcado e Violéncia", Saffioti (2015) destaca:

O conceito de género ndo explicita, necessariamente, desigualdades entre homens e
mulheres. Muitas vezes, a hierarquia ¢ apenas presumida. Ha, porém, feministas que
veem a referida hierarquia, independentemente do periodo histérico com o qual lidam
(Saffioti, 2015, p. 47).

Ou seja, o conceito de género vai além de uma simples distingdo entre masculino e
feminino. Ele se manifesta em diversas instancias da vida social, desde simbolos culturais até
divisdes assimétricas de caracteristicas e potencialidades. Essa perspectiva ampla e
multifacetada do género permite uma andlise mais profunda das relagdes de poder e das
desigualdades que permeiam nossa sociedade.

O entendimento do conceito de género tem evoluido ao longo do tempo, refletindo as
transformagdes sociais e intelectuais nas discussdes sobre identidade e poder. Inicialmente, a

palavra "género" era introduzida em oposicao ao termo "sexo", enfatizando sua dimensao social
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e cultural. Este enfoque inicial foi proposto por feministas no final da década de 1970
(Sardenberg, 2004), que destacaram a natureza construida socialmente das identidades sexuais.

Com o avangar das décadas, os estudos de género passaram a abordar duas perspectivas
essenciais: a ideia de que o género ¢ um atributo social institucionalizado e a andlise das
desigualdades de poder entre os sexos. Este desenvolvimento tedrico foi observado nas décadas
de 1970 e 1980 (Bila Sorj, 1992), a medida que as discussdes sobre género passaram a abranger
questdes politicas e culturais.

Rubim aponta que a diferenca sexual, quando transformada pela cultura, resulta numa
relagdo de opressdo. Ele denomina essa transformac¢ao de "domesticagdo da mulher". Conforme
sua visdo “O argumento central a idéia de sistemas de sexo-género ¢ a transformacdo da
diferenga sexual operada pela cultura numa relagdo de opressao (denominada por Rubin de

domesticacdo da mulher)” (Rubim apud Heilborn e Sorj, 1999, p.13).

Colier e Rosaldo propdem que o género deve ser entendido como um modelo que revela

como as desigualdades entre os sexos estdo estruturadas socialmente. Eles afirmam:

A proposta perseguida por varias autoras ¢ de situar o género como um modelo de
como as desigualdades entre os sexos figuram e podem ser entendidas pela referéncia
a desigualdades estruturais que organizam uma dada sociedade (Colier ¢ Rosaldo,
1980, p. 176 apud Heilborn e Sorj, 1999, p.13).

Whitehead enfatiza que o género € parte de um esquema social mais amplo, refletindo

estruturas de prestigio e divisdes de privilégios e obrigagdes sociais. Ele observa:

O género integra um esquema de explicagdo sobre o social que funciona como um
idioma refletindo determinadas estruturas de prestigio. Assim "qualquer manifesta¢ao
do sexo esta enraizada num conjunto mais amplo de premissas cosmoldgicas € num
padrao particular de privilégios e obrigacdes sociais que dividem categorias sexuais e
de idade (Whitehead, apud Heilborn e Sorj, 1999, p.13).

Segundo Piscitell (1997), em o artigo intitulado “Ambivaléncia sobre os conceitos de
sexo e género na producdo de algumas teodricas feministas”, (p. 49-50), no inicio da década de
1980, Judith Shapiro introduziu uma distingao crucial entre os conceitos de sexo e género. Essa
distingdo, que se consolidou ao longo do tempo, permitiu uma analise mais profunda das
posigdes teoricas estabelecidas, oferecendo uma perspectiva renovada para compreender as

complexidades das identidades humanas.

Ao contrastar um conjunto de fatos bioldgicos com um conjunto de fatos culturais,
eles servem (sexo e género) para uma proposta analitica ttil. Sendo escrupulosa em
meu uso das palavras, utilizaria o termo "sexo" apenas para falar da diferenca
biologica entre macho e fémea, e "género” quando me referisse as construgdes sociais,
culturais, psicologicas que se impdem sobre essas diferencas bioldgicas. Género
designa um conjunto de categorias as quais outorgamos a mesma etiqueta
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(crosslinguistically, ou crossculturally), porque elas tém alguma conexdo com
diferencas sexuais. Estas categorias, no entanto, sdo convencionais ou arbitrarias. Elas
ndo sdo redutiveis ¢ ndo derivam diretamente de fatos naturais, bioldgicos, e variam
de uma linguagem a outra, de uma cultura a outra, na maneira em que ordenam
experiéncia e agdo (Shapiro, 1981, p.449, tradugdo nossa).

Joan Scott (1989) contribuiu significativamente para a defini¢do do género como uma
categoria de analise historica. Para Scott, o género ¢ um elemento fundamental das relagdes
sociais, baseado nas percepcOes das diferengas entre os sexos e utilizado para significar as

relagdes de poder na sociedade.

Scott dira (1989):

O género se torna, alids, uma maneira de indicar as “constru¢des sociais” — a criagdo
inteiramente social das ideias sobre os papéis proprios aos homens e as mulheres. E
uma maneira de se referir as origens exclusivamente sociais das identidades subjetivas
dos homens e das mulheres (Scott, 1989, p.7).

Em suma, o conceito de género abrange uma gama de perspectivas tedricas e
metodoldgicas, refletindo a complexidade das relagdes sociais e de poder na sociedade. Sua
compreensdo requer uma andlise critica das representagdes culturais, das praticas institucionais
e das construgdes subjetivas que moldam as identidades de género e as relagdes sociais.

E importante ressaltar que o conceito de género ndo se limita a uma mera descri¢io das
diferencgas entre homens e mulheres. Ele também engloba a construcdo social dessas diferengas
e as normas que regem as relacdes entre os géneros. Assim, o género ndo apenas reflete as
desigualdades existentes, mas também as perpetua e as legitima.

Ao compreender o conceito de género, podemos lancar luz sobre questdes fundamentais,
como a violéncia doméstica e a opressao de género, mas também dos papeis sociais e das
responsabilidades atribuidas a cada um dos géneros. A analise critica desses fendmenos a luz
do género nos permite desvelar as estruturas de poder que os sustentam e buscar formas de
resisténcia ¢ transformacao.

Neste contexto, situar o leitor nas nuances ¢ complexidades do conceito de género ¢
essencial para uma compreensao mais profunda das questdes abordadas neste trabalho. A partir
dessa base conceitual, podemos explorar os desafios e afetos maternos enfrentados por
mulheres com filhos no Espectro Autista na urbanidade campinense.

Flavia Biroli (2018), em sua obra "Género e Desigualdades", destaca a importancia do
cuidado como uma dimensao central das desigualdades de género, classe e raca na sociedade.

Segundo a autora,

O acesso desigual a cuidados necessarios € a posicdo de quem cuida compdem
dimensdes das desigualdades de género, classe e raga que, como aqui argumento,
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constituem problemas para a democracia por pelo menos dois motivos (Biroli, 2018,
p. 54).

Essa citacao de Biroli (2018) nos leva a refletir sobre o cuidado das maes atipicas de
criancas com Espectro Autista. Essas mades muitas vezes enfrentam uma sobrecarga
significativa devido as necessidades especiais de seus filhos, o que demanda um tempo e
recursos adicionais consideraveis. No entanto, esses recursos nem sempre estdo disponiveis de
forma equitativa, o que resulta em desigualdades tanto no acesso aos cuidados necessarios
quanto na capacidade de participagdo politica dessas maes.

No contexto contemporaneo, o cuidado emerge como uma questao central nas dindmicas

sociais e econdmicas. Neste sentido, destaca Flavia Biroli (2018):

As relagdes de cuidado demandam o tempo e, em sua forma privatizada, dinheiro.
Estamos, portanto, falando de recursos que sdo também importantes para a
participagdo politica, o que me permite estabelecer uma conexdo com os padroes de
inclusdo, no debate publico e na agenda politica, das experiéncias, das necessidades e
dos interesses de quem cuide de quem encontra barreiras para ser cuidada (Biroli,
2018, p. 54).

O cuidado, que inclui atividades de assisténcia, suporte emocional e atencdo as
necessidades fisicas e sociais, tem sido historicamente associado ao papel das mulheres,
especialmente das maes, na esfera doméstica. No entanto, com as transformagdes sociais, como
o aumento da participacdo das mulheres no mercado de trabalho e o envelhecimento da
populagdo, as demandas por cuidado aumentaram consideravelmente, enquanto as estruturas
sociais € econdmicas permaneceram em grande parte inalteradas.

Paras maes atipicas de criancas com Espectro Autista, essa crise de cuidado se manifesta
de maneira ainda mais intensa. Elas enfrentam uma sobrecarga significativa devido as
demandas extras de cuidado exigidas pelas necessidades especificas de seus filhos, tornando
sua jornada ainda mais desafiadora.

Essas maes encontram-se no centro das disputas contemporaneas sobre o cuidado no
capitalismo. Enquanto tentam equilibrar suas responsabilidades de cuidado com outras, como
trabalho remunerado, estudo e vida pessoal, enfrentam obstaculos e desigualdades sistémicas
que perpetuam a crise de cuidado.

Portanto, ¢ essencial reconhecer e abordar essa crise de cuidado de forma abrangente e
sistémica. Isso requer uma reavaliagdo das politicas publicas, uma redistribuigdo mais
equitativa das responsabilidades de cuidado e o reconhecimento do valor do trabalho de
cuidado, especialmente o realizado por maes atipicas de criangas com necessidades especiais

como o Espectro Autista. A criagdo de redes de apoio robustas e a promog¢ao de uma cultura de
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solidariedade e responsabilidade compartilhada sdo passos fundamentais para enfrentar essa
crise e construir uma sociedade mais justa e igualitaria para todos.

Assim como na divisdo sexual do trabalho, onde as mulheres frequentemente ocupam
posicdes de desvantagem, as maes atipicas enfrentam obstaculos semelhantes no contexto do
cuidado de criangas com Espectro Autista. Elas muitas vezes se encontram excluidas ou com
uma baixa presenca nos ambientes onde leis e politicas sdo definidas, o que limita sua
capacidade de influenciar as politicas publicas e de garantir recursos adequados para o cuidado
de seus filhos.

Portanto, a analise de Flavia Biroli (2018) nos lembra da necessidade de reconhecer e
abordar as desigualdades estruturais que permeiam o cuidado, especialmente no contexto das
maes atipicas de criangas com Espectro Autista. Isso implica em promover politicas e praticas
que garantam o acesso equitativo aos cuidados necessarios € que reconhegam o valor do
trabalho de cuidado realizado por essas maes. Somente através de uma abordagem inclusiva e
sensivel as necessidades das pessoas que cuidam e sdo cuidadas, podemos construir uma
sociedade mais justa e igualitaria para todos.

O papel das mulheres na sociedade contemporanea passou por significativas
transformagdes nas ultimas décadas. Avangos notaveis foram alcangados no que diz respeito a
participacdo feminina na renda familiar, refletindo uma mudanga progressiva na dindmica de
género. No entanto, mesmo com essa evolucdo, persistem disparidades gritantes, especialmente
quando observamos o equilibrio entre as responsabilidades domésticas e a presenca na esfera
publica.

Um olhar mais atento para a realidade das maes de criancas dentro do Espectro Autista
revela uma dimensdo ainda mais complexa dessas disparidades. Essas mulheres, muitas vezes
denominadas como maes atipicas, enfrentam desafios Unicos que ressoam nas questoes de
género e trabalho. Embora estejam cada vez mais integradas ao mercado de trabalho,
frequentemente se veem sobrecarregadas com o peso desproporcional das tarefas domésticas e
do cuidado com seus filhos.

Mesmo diante de uma crescente conscientizagdo sobre a importancia da equidade de

género, as mulheres continuam a ser as principais executoras do trabalho doméstico.

Apesar das transformagdes na posicao relativa das mulheres no exercicio de trabalho
remunerado fora da casa, elas continuam a dedicar muito mais tempo que os homens
as tarefas domésticas e, por outro lado, a ter rendimentos bem menores que os deles
na esfera publica (Biroli, 2018, p. 65).
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Esse fendmeno ndo ¢ apenas uma questao de escolha individual, mas reflete estruturas
sociais arraigadas que perpetuam expectativas desiguais em relacao aos papéis de género.

Além disso, a analise dessas dindmicas revela uma lacuna significativa no que diz
respeito ao apoio oferecido as maes de criangas com necessidades especiais. Enquanto lidam
com as demandas intensivas de cuidado, muitas vezes enfrentam uma escassez de recursos €
suporte adequados tanto dentro do lar quanto na esfera publica.

Portanto, para avancar verdadeiramente em dire¢do a igualdade de género, ¢
fundamental reconhecer e abordar essas disparidades sistémicas. Isso requer uma abordagem
holistica que ndo apenas valorize o trabalho ndo remunerado das mulheres, mas também oferega
apoio pratico e politicas eficazes que promovam uma divisdo equitativa do trabalho doméstico
e do cuidado, permitindo que todas as mulheres, incluindo as maes atipicas, realizem seu
potencial pleno dentro e fora do lar.

Flavia Biroli (2018) considerar que as reflexdes de Nancy Chodorow sobre os padroes
de socializa¢do das criangas. Segundo a autora, Chodorow destaca como os papéis de género
sao moldados pela proximidade das mulheres como cuidadoras primarias e pela distancia dos
homens no processo de criagao dos filhos em familias nucleares e arranjos heteronormativos.

Essa dinamica de socializagdo influencia diretamente as experiéncias das maes,
especialmente daquelas que sdo maes solo, como eu, que enfrentam ndo apenas os desafios do
cuidado de uma crianca no Espectro Autista, mas também os esteredtipos de género associados
ao papel materno. As relagdes, empatia e preocupagdo com 0s outros, caracteristicas muitas
vezes atribuidas ao feminino, sdo valorizadas nas praticas de cuidado materno, enquanto a
distancia, separacao e abstracdo, associadas ao masculino, podem ser percebidas como menos
presentes ou valorizadas.

A dicotomia de género, que molda a percepcao e valorizagdo do cuidado materno,
transcende os debates sobre identidades politicas e direitos. Ainda segundo Biroli (2018), o
conceito do "pensamento maternal", ¢ associado as autoras como Jean Bethke Elshtaink, Sahar
Ruddick e Virginia Hekd, desempenha um papel significativo nessas discussoes. Tanto no
conservadorismo moral quanto em algumas vertentes do pensamento progressista, o cuidado
materno € frequentemente enaltecido como uma manifestagao intrinseca a "natureza" feminina.

Dessa forma, a analise das teorias de Chodorow sobre a reproducdo dos padrdes de
cuidado materno oferece uma perspectiva importante para compreender ndo apenas as
dindmicas de género associadas ao cuidado, mas também as formas como essas dindmicas

influenciam as experiéncias e percepgdes das maes de criancas no Espectro Autista.
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Ao abordar as vivéncias dessas maes, busca-se compreender suas experiéncias
cotidianas no cuidado, estratégias de enfrentamento as dificuldades e os vinculos afetivos

estabelecidos com seus filhos.

2.1. Vivéncias e Sentimentos de Maes de Crian¢as Autistas em Campina Grande

Ap6s compreendermos em profundidade o Espectro Autista, incluindo seus diferentes
niveis, as dificuldades de acesso a direitos e as politicas publicas existentes na cidade de
Campina Grande, e entendermos como os papéis sociais de mulher e mae e as atribui¢cdes do
cuidado sdao moldados por questdes de género, vamos direcionar nosso olhar para as trajetorias
das mulheres que sao maes de pessoas no Espectro Autista. Nesta se¢do, nos propomos a
apresentar os desafios e dificuldades enfrentados por essas mulheres, consideradas maes
atipicas, que assumem a responsabilidade de serem as principais cuidadoras de seus filhos
autistas. Estas maes ndo apenas navegam pelas complexidades da maternidade atipica durante
a infancia de seus filhos, mas frequentemente estendem seus cuidados ao longo de toda a vida,
dependendo do nivel de necessidade de apoio que cada pessoa no Espectro Autista possa
requerer. Através das suas vivéncias, exploraremos as nuances do cuidado didrio, as barreiras
sociais e institucionais que enfrentam, e a resiliéncia e forca demonstradas em suas jornadas

pessoais e familiares.

Relato de Girassol

A entrevista I, adotou o codinome "Girassol", escolheu esta flor, porque ela

simbolicamente representa sua busca por luz e superagao das adversidades.
Sua identificacdo como "Girassol" ¢ profundamente enraizada na sua jornada pessoal,
especialmente durante a pandemia, quando o cultivo de plantas se tornou um refiigio e uma
paixdo. “Assim como o girassol se volta para o sol, Girassol busca direcionar-se para as
oportunidades e potencialidades, deixando para tras as sombras da adversidade”.

Girassol, se identifica como uma mulher cisgénero, 40 anos de idade, residente no bairro
Malvinas, em Campina Grande. E casada, compartilhando sua vida com seu esposo, que
desempenha um papel significativo na provisdo financeira da familia.

Sua identificacdo étnica ¢ descrita como branca, enquanto sua situacdo socioeconomica
¢ estavel, com uma renda familiar mensal média entre 10 e 15 mil reais. Girassol possui uma

formagdo académica solida, com um diploma de graduagdo em gestdo de negdcios,
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administracdo e marketing, seguido por um segundo diploma em direito. Sua paixdo pelo
aprendizado continua a impulsiona-la, enquanto ela almeja prosseguir para o nivel de mestrado
em um futuro proximo.

Ela tem um unico filho de 7 anos, que foi diagnosticado com autismo aos 1 ano ¢ 4
meses. Desde cedo, ela notou que seu filho ndo seguia os marcos de desenvolvimento
esperados, como falar e andar, e comecgou a suspeitar que algo estava errado quando ele tinha
cerca de 10 meses.

Apds perceber que ele ndo respondia ao seu nome e apresentava comportamentos
repetitivos como bater a cabega na parede e enfileirar objetos, ela decidiu buscar ajuda
profissional. Leva-lo a uma fonoaudidloga e depois a um neurologista foi um processo
doloroso, culminando no diagndstico de autismo.

Girassol descreve o momento do diagnodstico como um dos mais dificeis de sua vida.
Ela relembra a consulta com o neurologista, onde em apenas dez minutos, seu filho foi
diagnosticado com autismo. As palavras do médico, embora tentassem suavizar a noticia
mencionando figuras famosas como Messi e Albert Einstein, ndo conseguiram amenizar o
impacto.

Em 10 minutos seu filho tem os tragos do autismo, mas ndo se preocupe, Messi é
autista, Alberto Ainsten ¢ autista, passa as terapias e diz, volte daqui a um més. Olho
assim arregalado para minha secretaria. Ela pegou o menino a gente saiu em siléncio
(Girassol, 2024).

A entrevista descreve um segundo momento do diagnostico como um dos mais dificeis

da vida de Girassol, quando seu marido ndo aceitou bem o diagnostico:

[...] naquele momento foi horrivel para mim ¢ tanto que o primeiro e o segundo a gente
quase se separa, porque era uma pessoa que ¢ assim, eu virei praticamente terapeuta
porque eu ficava estudando tudo que pudesse estimular eu fazia, entdo nos momentos
que ele tava com a crianca. Ai eu disse faz tal coisa, ai eu via na fisionomia dele um
desdém, como se ndo tivesse ainda acreditando dizendo assim. Eu lembro exatamente
que chorei 2 semanas, parecia o final do mundo. Eu fiquei totalmente desnorteada
com o que eu iria fazer, e uma das coisas que mais me magoou foi meu marido dizer,
ndo conte pra ninguém (Girassol, 2024).

O marido de Girassol, reagiu com negagao e resisténcia, dizendo que "esse menino ndo
tem essa doenga". Ele pediu para Girassol nao contar a ninguém, o que a deixou ainda mais
isolada e sobrecarregada.

Naquele momento, a falta de apoio e compreensao por parte de seu companheiro foi
especialmente dolorosa. Girassol enfrentou sozinha o desafio de entender e aceitar o

diagnostico, enquanto seu marido se distanciava emocionalmente, preferindo evitar o assunto.
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"Foi horrivel para mim, porque a gente espera um acolhimento", diz ela, lembrando da soliddo
e da carga emocional que teve que suportar. (Nesse momento ela se emociona).

A negacdo por parte do pai da crianca gerou tensdes no relacionamento, quase levando
a separacdo. Girassol decidiu focar todas as suas energias no cuidado e nas terapias de seu filho,
buscando proporcionar o melhor apoio possivel, mesmo sem o suporte pleno do marido. "Eu
virei praticamente terapeuta, porque eu ficava estudando tudo que pudesse estimular ele",
afirma, destacando sua determinagdo em proporcionar um desenvolvimento adequado.

Com o tempo, o marido comegou a se envolver mais nos cuidados de seu filho,
especialmente ap6s compreender melhor o que o diagndstico significava e ver os progressos do
filho. Hoje, ele participa ativamente, mas Girassol lembra que o inicio foi marcado por muitas
dificuldades e falta de entendimento.

Profissionalmente, Girassol se destaca como advogada, embora sua dedicagcdo a
advocacia seja influenciada pela sua jornada como mae de um filho no Espectro Autista, que
seria de assegurar os direitos do seu filho. Ela compartilha que sua profissdo visa a integracao
de estratégias de marketing e gestdo financeira em suas atividades diarias. No entanto, sua
participagdo ativa na advocacia representa apenas cerca de 30% de sua dedicagdo total, pois a
prioridade recai sobre o cuidado e apoio ao desenvolvimento de seu filho.

Na entrevista, a mae descreve o nivel de autismo de seu filho e suas limitagdes,

fornecendo uma visdo clara de como a rotina dela ¢ influenciada pelo cuidado com ele. Ela
menciona que seu filho ja esteve no "suporte nivel 3", que ¢ o nivel mais alto de suporte
necessario para pessoas com autismo, indicando uma necessidade significativa de assisténcia
nas atividades diarias. No entanto, com a ajuda das terapias, houve um grande avango e agora
ele estd no nivel intermedidrio que ela define como "nivel de suporte 1,5".
Ela explica que seu filho ainda precisa de suporte para higiene pessoal, especialmente porque
ele "tem panico de limpar o bumbum". Em termos de autonomia, ela estima que ele estd em
cerca de "70%", o que significa que ele consegue realizar algumas tarefas sozinho, como ir a
cozinha e pegar o suco. Contudo, ela observa que ele tem "muita frouxiddo nos membros", o
que faz com que derrube coisas com frequéncia. Apesar desses desafios, ela demonstra uma
aceitagdo tranquila desses incidentes, entendendo que fazem parte do processo de
desenvolvimento e autonomia de seu filho.

Os cuidados necessarios com ele incluem assisténcia continua para higiene pessoal,
supervisdo para garantir a seguranga e apoio para lidar com a frouxidao muscular, que afeta sua

coordena¢ao motora.
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No cotidiano, Girassol conta com a ajuda de uma secretéaria que cuida de seu filho em
sua auséncia. Ele ¢ muito apegado a secretaria, e Girassol ndo esconde que isso ja a magoou.
"O que me doia era os olhares das pessoas, todo mundo perguntava quem ¢ ela? porque ela era
escurinha. Quem ¢ ela? € avo?", explica, ressaltando como isso afetou sua autoconfianga como
mae. No entanto, ela valoriza o vinculo que seu filho tem com a secretaria, reconhecendo a
importancia do acolhimento que ele recebe.

Quando questionada sobre as terapias que realiza com seu filho, Girassol descreveu

como ele esta envolvido em diversas atividades atualmente:

Atualmente, ele faz natacao, psicomotricidade e tem sessdes com uma psicopedagoga.
Aos sabados, participa de aulas de robdtica. Agora, o tratamento dele € privado, nunca
buscamos tratamento pelo SUS. Houve um grande avanco em seu desenvolvimento,
nao sei se foi devido ao aumento da carga horaria de terapia ou a outros fatores, mas
houve um desenvolvimento que as vezes me faz pensar que ele ja tem 30 anos. Meu
proprio diagndstico veio através dele; ele me disse que eu fago o que ele faz... entdo,
quando fui avaliada, descobri que também tenho TDAH e autismo (Girassol, 2024).

Essa declaragdo ilustra a dedicacdo de Girassol em proporcionar o melhor cuidado para
seu filho e reflete a complexidade das experiéncias familiares relacionadas ao Espectro Autista.
A gestao do tempo de Girassol ¢ uma dancga delicada entre suas responsabilidades como mae e
seus objetivos profissionais. As manhas sdo reservadas para o papel materno, envolvendo-se
em terapias e atividades com seu filho. A tarde, ela se dedica a advocacia e ao estudo,
aproveitando ao maximo o tempo enquanto seu filho esta na escola. Sua rotina ¢ permeada por
uma necessidade constante de adaptagao, devido as demandas imprevisiveis da maternidade e
dos desafios pessoais associados ao Espectro Autista, pois a mesma também estd dentro do
diagnostico do autismo.

Durante a entrevista, a participante discute as complexidades enfrentadas na dinamica
familiar, evidenciando a necessidade de adaptacdo do marido as demandas da vida cotidiana.
Ela relata que seu esposo, passou a se envolver mais ativamente na rotina familiar devido a
ajustes profissionais e financeiros, bem como a compreensdo mutua alcancada pelo casal. Ela
enfatiza a importancia dessa participagdo mais presente do pai, especialmente no suporte as
atividades diarias do filho, como acompanhar terapias e leva-lo a escola.

A entrevistada descreve essa mudanga na dinamica familiar, ressaltando:

O pai do meu filho, agora esta participando mais, porque ele também teve que ajustar
essas questdes dessas viagens, ele viajava mais, ¢ até por questdes financeiras
também. Ele também ¢ advogado, e ai quando a gente conseguiu equilibrar, fechar
contratos, entdo a gente se ficou numa situagdo confortavel de ter um valor mensal,
s6 que a advocacia, ¢, um empresario, ele pode dizer assim...ndo deu para pagar hoje,
entdo antes que chegue nisso, ele ja corre, entdo eu ndo consigo cobra-lo de tanta
coisa, porém por exemplo, ontem eu fui sai de 7:30 de Campina Grande, fui para Jodo
Pessoa, fiz uma reunido na FUNAD, as 10 horas, né? A gente foi tentar estreitar os
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lacos 14, ai a gente fez um almoco 14 da comissdo, a tarde participei do mundo
audiéncia la na Camara, cheguei em casa era oito horas da noite, entdo ontem todo o
corre de terapia, como lhe disse, ele sé faz terapia agora dois dias na semana, terapia
e deixar na escola, foi o pai, ¢ assim, a questdo ¢ que ele agora cobra — "papai, eu quero
que vocé va me deixar', porque eu tenho eu tenho suporte, tenho rede apoio, tenho
uma pessoa que me ajuda aqui em casa, e quando eu fago esses meus corres de
comissdo, de audiéncia, ela vai com Junior de Uber, mas ele agora ndo quer mais com
ela, entdo ele pede ao pai, ai o pai deu um jeito ontem (Girassol, 2024).

A Girassol expressa como o papel tradicional de género influenciou as dindmicas

familiares, destacando sua propria responsabilidade em equilibrar o trabalho e o cuidado com

o filho. Ela descreve a evolugdo na participacdo do marido, especialmente apos a compreensao

do diagnéstico do filho e de seu proprio diagnostico de TDAH e autismo.

A minha obrigagdo ¢é correr, ¢ trabalhar e vocé cuida da casa, vocé cuida do filho, é
aquela... segue aquela tradicdo de sempre, que o homem sai para trabalhar e a mulher
fica com aquele trabalho invisivel [...] a questdo é que ele agora cobra — 'papai, eu
quero que vocé va me deixar (Girassol, 2024).

A fala da entrevistada se caracteriza com o modelo de trabalho de conciliacao, conforme

descrito por Hirata (2015):

a mulher trabalha fora, mas concilia trabalho profissional e trabalho doméstico; o
homem ndo vé a necessidade de conciliar, pois ndo existe para ele uma norma social,
segundo a qual ele deva realizar o trabalho doméstico e de cuidados concomitante ao
trabalho profissional (Hirata, 2015, p. 5).

Neste modelo, a mulher trabalha fora, mas ainda ¢ responsavel pelo trabalho doméstico

e pelos cuidados com os filhos, enquanto o homem nio percebe a necessidade de conciliar essas

responsabilidades de forma igualitaria. A entrevistada descreve como, apesar de seu esposo

estar mais presente e assumir algumas responsabilidades, como levar o filho a escola, ainda ha

uma divisdo desigual de tarefas, com ela sendo a principal responsavel pelo trabalho doméstico

e pelo cuidado com o filho. Essa dinamica reflete a persisténcia de padrdes tradicionais de

género, nos quais a mulher é esperada para conciliar multiplos papéis sem uma divisdo

equitativa de responsabilidades.

Ainda com relagdao aos cuidados e ao sentimento dos cuidados ao seu filho, Girassol

menciona;

Uma das coisas que me doia, quando ele chorava, quando ele tinha crise, ele procura,
nossa secretaria, eu dizia que ndo era uma boa mae, eu ndo consigo dar colo, ela
cozinhava com ele no brago, ai as pessoas diziam que, como € que esse menino gosta
mais dela do que da mae?, quando ia pra terapia, pois eu nao conseguia estar s6 com
ele, quando saia da sala de terapia ele corria pra ela, mas meu corag@o estava aquecido
porque tinha acolhimento, mas o que me doia era os olhares das pessoas, todo mundo
perguntava quem ¢ ela? porque ela era escurinha. Quem ¢ ela? € avd?, porque como o
pai ndo aparecia nos lugares, ninguém sabia a cor do meu marido, entdo poderiam
pensar que meu marido era negro,, por exemplo, e ela poderia ser avo, junior era muito
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apegado a secretaria, até hoje eles tem esse vinculo forte, eu ndo tinha inveja daquilo,
mas me doia, porque eu dizia, eu acho que sou eu. O tempo passa ¢ ele torna a ficar
mais proximo a mim (Girassol, 2024).

Com relag@o aos modelos de trabalhos propostos por Hirata (2015), a situacdo descrita

se encaixa no modelo da delegac¢do:

a mulher delega a outras mulheres o cuidado com a casa, familia e criancas. Por
exemplo: mulheres executivas e com postos de responsabilidade s6 podem trabalhar
se outras mulheres, desprovidas de recursos e necessitando trabalhar para sustentar a
familia, assegurarem essas tarefas. O primeiro grupo de mulheres ndo pode existir sem
o outro (Hirata, 2015, p. 5).

Neste modelo de delegacao, a mulher delega a outras mulheres, como sua secretaria, o
cuidado com a casa, familia e crianga. Isso ¢ ilustrado pela dependéncia emocional do filho em
relagdo a secretdria, enquanto a mae enfrenta sentimentos de inadequagdo e incompreensao
social. A presenca da secretaria como figura de cuidado ressalta ndo apenas a falta de igualdade
na divisao de responsabilidades entre os géneros, mas também as disparidades socioecondmicas
que influenciam as formas de cuidado e apoio disponiveis para diferentes familias.

O depoimento da entrevistada Girassol revela uma série de reflexdes e emogdes em
relacdo ao cuidado de seu filho e a dindmica de sua familia. Ela expressa a dor de se sentir
inadequada como mae quando seu filho demonstra uma forte ligacdo com sua secretaria, em
vez dela. Girassol menciona como se questionava sua propria capacidade de ser uma boa mae,
especialmente quando comparada a relagdo proxima entre seu filho e a secretaria. Esse
sentimento reflete a pressdo social sobre as mulheres para serem as principais provedoras de
cuidado e afeto para seus filhos, confrontando-as com a nogdo de que sua identidade e valor
estdo intrinsecamente ligados ao seu desempenho materno.

Essa situacao também evidencia a influéncia do que Rita Laura Segato, (2003) descreve
como "sexismo automatico", uma forma de violéncia estrutural que permeia as relacdes de

género na sociedade:

A comparacdo com o racismo automatico pode iluminar e expor com mais clareza as
complexidades da violéncia moral que opera como expressdo cotidiana e comum do
sexismo automatico. Da mesma forma que a categoria 'racismo automatico' traz
consigo o imperativo de suspeitar da clareza de nossa consciéncia e nos induz
inevitavelmente a um escrutinio cuidadoso de nossos sentimentos, convicgdes e
habitos mais arraigados ¢ menos conscientes em relacdo as pessoas negras, a nogao
de 'sexismo automatico', uma vez aceita como categoria valida, implica no mesmo
tipo de exigéncia, mas em relacdo ndo apenas as mulheres, mas a toda manifestagdo
do feminino na sociedade (Segato, 2003, p. 117, traducdo nossa).

Assim como o "racismo automatico" nos obriga a examinar cuidadosamente nossos

sentimentos e convicgdes em relagdo as pessoas negras, o ""sexismo automatico" nos confronta
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com a necessidade de questionar as expectativas e normas de género internalizadas que moldam

nossas percepcoes ¢ interagdes com as mulheres e manifestacdes do feminino na sociedade.

Quando questionada sobre a possibilidade de ter mais filhos, a entrevistada respondeu:

No processo pos-diagnostico, fazemos aconselhamento genético e somos
questionadas se queremos ter outros filhos. E ai, quase toda a responsabilidade fica
para a mulher. Eu j4 estava chegando perto dos 40 anos, e a gravidez apos essa idade
¢ considerada mais arriscada, com um maior risco de nascer uma crianga autista. Toda
essa responsabilidade cai sobre nos. Ja nao basta a culpa de mae, ja ndo basta todos
os estigmas que enfrentamos. Ja ndo basta tudo isso, ainda temos que lidar com esse
alerta, meio velado, de que uma gravidez apos os 40 pode trazer mais uma crianga
autista. E muita coisa para se ajustar. Entfio, é uma escolha nossa nio ter outro filho
(Girassol, 2024).

Como ja& vimos anteriormente, as figuras de Leo Kanner e Bruno Bettelheim
desempenharam papéis significativos na constru¢ao de estigmas em torno do autismo e do papel
das maes na origem dessa condi¢do. Suas teorias e ideias influenciaram profundamente a
percepcao publica sobre o autismo e contribuiram para a culpabilizagdo das maes pelo
desenvolvimento do transtorno em seus filhos. A narrativa compartilhada pela entrevistada, ao
discutir a pressdo social e a responsabilidade atribuida as mulheres em relagdo a maternidade
apos o diagnodstico de autismo de um filho, ressalta a persisténcia desses estigmas ao longo do
tempo.

A analise histérica nos mostra como a visao culpabilizadora das maes ganhou terreno
ao longo das décadas, sendo refor¢ada por profissionais como Kanner e Bettelheim. Suas teorias
retratavam as maes como figuras frias e distantes, responsaveis por "congelar" as emocdes de
seus filhos autistas em uma relagdo mecanica e desumana. Essas ideias foram amplamente
difundidas na sociedade, gerando estigmas e pressdes adicionais sobre as mulheres em idade
reprodutiva.

Ao retomar essa discussdo, percebemos como a preocupacao da entrevistada com uma
possivel recorréncia do autismo em futuras gestacdes reflete os estigmas historicos associados
a condi¢do. Sua inquietacdo ilustra o dilema enfrentado por muitas mulheres em idade
reprodutiva, ressaltando a carga emocional que permeia suas decisdes. Além disso, a entrevista
revela a persisténcia das expectativas sociais em relagcdo ao papel das maes na satide e no
desenvolvimento de seus filhos.

Girassol evidencia, através de sua experiéncia, a pressao adicional que recai sobre as
maes, especialmente diante de diagnosticos como o autismo. Ela compartilha seus receios nao
apenas em relagdo a condi¢do de seu filho, mas também em relagdo a possibilidade de enfrentar

sozinha o peso do cuidado continuo. Essa preocupacdo ndo estd isolada, mas sim entrelacada
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com as normas sociais que perpetuam a ideia de que as maes devem ser as principais cuidadoras,
independentemente da presenca ou participagao do pai.

Ao retomar essa discussao, torna-se evidente como a preocupacao da entrevistada com
uma possivel recorréncia do autismo em futuras gestacdes reflete os estigmas historicos
arraigados. Observa-se a carga emocional e o dilema enfrentado por muitas mulheres em idade
reprodutiva, destacando-se a persisténcia das expectativas sociais sobre o papel das maes na
saude e no desenvolvimento de seus filhos. Além do estigma, hd também a certeza amplamente
difundida de que a responsabilidade principal com a crianga recai sobre a mae. Assim,
independentemente do envolvimento do pai, € ela quem serd cobrada pelo cuidado do filho
enquanto ele necessitar desses cuidados. Nao apenas a culpa em relagdo ao diagnostico, mas
também o temor de ser responsabilizada sozinha pelo cuidado, compdem os desafios
enfrentados.

A crianga estuda em uma escola particular, e a recep¢do inicial foi desafiadora. Ao
revelar que seu filho estava dentro do Espectro Autista, a escola muitas vezes alegava ndo ter
mais vagas disponiveis. No entanto, devido a sua formagao em direito e conhecimento das leis
de inclusao, ela conseguiu superar essas barreiras e garantir a matricula dele. Esse processo, no
entanto, causou um desgaste emocional significativo. A entrevistada relata que um dos
principais desafios enfrentados na escola € a falta de uma inclusdo adequada. Em vez de seguir
o processo correto de inclusdo, a escola adota uma abordagem de integracao disfarcada, o que
cria dificuldades adicionais para a crianga e sua familia. Embora saiba que tem o recurso de
recorrer ao judiciario, ela reconhece que esse caminho seria emocionalmente exaustivo.

A entrevistada compartilha os desafios que enfrentou na escola particular devido a falta
de inclusdo adequada. Ela explora a importancia de encontrar um equilibrio entre a carga

terapéutica e a autonomia da crianca.

Um dos desafios que vejo na escola ¢ que eles ndo negam nada para uma familia
atipica, porque sabem que ndo podem negar, entdo, em vez de fazerem o processo
correto de inclusdo, fazem uma integracdo disfarcada de inclusdo. E ai, como mae, sei
que posso recorrer ao judiciario, mas também sei que isso seria emocionalmente
exaustivo (Girassol, 2024).

Quando a entrevistada diz que "eles ndo negam nada para uma familia atipica, porque
sabem que nao podem negar", ela se refere ao fato de que, por forga de lei e pressao social, as
escolas ndo podem recusar a matricula de criangas com deficiéncia ou necessidades especiais.
A legislagdo brasileira, especialmente a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia

(LBI), deveria garantir o direito dessas crianc¢as a um sistema educacional inclusivo.
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De acordo com a LBI - Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto

da Pessoa com Deficiéncia):

Art. 27. A educagdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de
forma a alcangar o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades
fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e
necessidades de aprendizagem (LEI N° 13.146, DE 6 DE JULHO DE 2015).

A fala de Girassol revela uma discrepancia entre o que ¢ garantido pela lei e a pratica
cotidiana nas escolas. A inclusdo verdadeira, conforme prevista na LBI, envolve um
compromisso com a adaptagdo curricular, o uso de tecnologias assistivas, a formagao continua
de professores e a criacdo de um ambiente acolhedor e acessivel para todos os alunos. No
entanto, a realidade descrita pela entrevistada mostra que muitas escolas ainda tratam a inclusao
como uma formalidade, sem implementar mudangas profundas necessarias para atender as
necessidades das criangas com deficiéncia. Isso ndo apenas prejudica o desenvolvimento dessas
criancas, mas também impacta negativamente a dinamica familiar, aumentando o estresse ¢ a
frustracao dos pais que lutam por um ambiente educativo adequado para seus filhos.

Portanto, ¢ fundamental que as escolas avancem além da integracdo superficial e
trabalhem para uma inclusdo efetiva, conforme estipulado pela LBI, para garantir que todas as

criangas tenham a oportunidade de desenvolver plenamente seus talentos e habilidades.

Relato de Cacto

A entrevista II, se identificou pelo codinome "Cacto", escolheu esse nome ficticio por
associar-se a imagem do cacto que floresce no deserto, simbolizando resiliéncia em meio a
adversidades. Aos 22 anos, Cacto ¢ mae de um filho de cinco anos, tendo engravidado aos 16
anos, ¢ esta gravida pela segunda vez de uma menina, ela esboga preocupagdo que sua filha
tenha o Espectro Autista também, assim como seu primeiro filho. Sua gravidez foi marcada por
dificuldades significativas, incluindo a necessidade de lidar com criticas sociais e a interrupgao
de seus estudos.

Cacto se identifica como mulher e ¢ branca. Ela vive em Campina Grande, no bairro
Velame, em unido estdvel com o pai de seu filho. Embora ndo sejam oficialmente casados,
mantém uma relagdo estavel. Atualmente, Cacto ¢ a principal responsavel pela renda familiar,
que € um pouco superior a um salario-minimo, Cacto ainda esta na tentativa para que seu filho
seja contemplado com o (BPC) - Beneficio de Assisténcia continuada, esse processo ¢ moroso

e lento, pois foi necessario recorrer aos meios Juridicos;
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A interrupgdo de seus estudos foi uma consequéncia direta de sua gravidez precoce, o
que representa uma questdo relevante em seu contexto familiar, j& que ela aspirava ser a
primeira pessoa de sua familia materna a obter um diploma universitario.

Ela possui ensino médio completo e trabalha como encarregada administrativa, com
uma jornada de trabalho de 8 horas didrias de segunda a sexta-feira e meio periodo aos sdbados.
Além de suas responsabilidades profissionais, Cacto também se encarrega das tarefas

domésticas.

Meu esposo, ele tem estudado muito. Entdo, as vezes, ¢ necessario que eu chegue em
casa, lave roupa. Dia que ele tem prova simulado, a gente se apoia. Ele faz
praticamente tudo, mas assim, roupa, a comida fica por minha conta sempre. Fazer
algo mais especifico, como lavar uma casa, assim eu tenho, mas depois mas eu nao
consigo, certo? Nao exime ele de contribuir nos afazeres. Além da jornada de trabalho,
também tem uma jornada de mae e de esposa e tudo mais (Cacto, 2024).

E importante destacar que, apesar das pressdes e das sobrecargas, ela encontra maneiras
de conciliar suas multiplas responsabilidades. Essa perspectiva adiciona profundidade ao retrato
da maternidade atipica, ressaltando a importancia do apoio mutuo e da colaboracdo dentro da
familia.

A descoberta do diagndstico de autismo de seu filho, “veio quando ele tinha trés anos”.
Para Cacto, essa revelagao foi como um turbilhdo de emogdes. Inicialmente, foi confrontada
com um sentimento de luto pelo filho que imaginava ter, aquele filho que seguia os padrdes
convencionais de desenvolvimento. Contudo, essa sensagdo de luto foi gradualmente
substituida por uma sensacao de alivio e esperanca ao compreender que o autismo do filho ndo
era uma sentenca de limitagao, mas sim uma condi¢ao que poderia ser compreendida e gerida.

Antes do diagnostico de seu filho, Cacto tinha um entendimento limitado sobre o
autismo, mas depois da descoberta, ela mergulhou em pesquisas para entender melhor como
apoiar seu filho. No entanto, ela se viu confrontada com desafios adicionais: a falta de uma rede
de apoio familiar significativa além de seu companheiro. Com pais e irmaos ausentes, Cacto
depende principalmente da familia de seu esposo para auxiliar nos cuidados do filho em
momentos de necessidade, embora essa ajuda seja limitada.

Essa dependéncia ressalta a importancia crucial de uma rede de apoio confidvel para
Cacto. Além de proporcionar assisténcia pratica nos cuidados do filho, essa rede de apoio
oferece a ela uma sensacao de seguranca e tranquilidade emocional. No entanto, Cacto
reconhece que essa rede de apoio ¢ insuficiente para lidar com situagdes mais graves ou a longo

prazo, o que a deixa com uma sensacdo de vulnerabilidade, “eu ndo estou sd, sabe? Meu
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€sSposo... porque eu penso se acontecer um acidente que a gente viva capacitado, quem vai
cuidar? Eu penso muito nisso”.

A fala de Cacto destaca a dinamica compartilhada de responsabilidades domésticas entre
ela e seu marido, além de desempenhar suas fungdes profissionais fora de casa, Cacto enfrenta
uma tripla jornada de trabalho, com trabalho externo, ao cuidar do lar, e de seu filho, que
demanda atengao especial devido as suas necessidades especiais. Apesar do apoio do
companheiro nos afazeres domésticos, Cacto ainda assume una parte das responsabilidades
relacionadas a casa e a criag@o do filho apos chegar do expediente de trabalho. Essa sobrecarga
evidencia ndo apenas o desafio de conciliar multiplos papéis, mas também ressalta a resiliéncia
e a dedicagdo necessarias para enfrentar os obstaculos diarios.

Ao abordar os recursos disponiveis em Campina Grande para criangas com Espectro
Autista, Cacto destacou o acompanhamento que filho recebe no Nucleo de Apoio ao
Diagnostico da Pessoa com Deficiéncia (NADPD). No entanto, ela expressou frustracdo com a
escassez de terapia disponivel, tanto no ambito publico. Quanto no privado, sdo por questdes
financeiras, evidenciando as dificuldades enfrentadas para garantir o acesso a servigos
essenciais para o desenvolvimento de seu filho.

Devido a dificuldade em acessar terapias adequadas, Cacto relata que seu filho esta
enfrentando atrasos na fala, conforme observado durante uma consulta com seu pai junto a uma
fonoaudidloga, da qual Cacto ndo pdde participar devido a compromissos relacionados a
gestacdo. Este novo desafio se soma a outros aspectos que estdo sendo descobertos, incluindo
sinais de hiperatividade. A familia esté4 trabalhando para entender o que estimula e desestimula

a hiperatividade de seu filho, visando garantir que ele consiga ter um boa noite de sono.

Ele esta apresentando um pouco de atraso na fala. Ele foi para uma consulta com o
pai, que inclusive eu ndo pude estar na consulta dele, da fono, porque eu estava numa
consulta da gestagdo. Eu ndo podia estar com ele, mas o pai estava ¢ a fonoaudidloga
disse que ele esta apresentando um pouco de atraso na fala. Entdo, ja ¢ mais uma coisa,
que antes ele ndo tinha e agora estamos descobrindo. Estamos descobrindo também a
hiperatividade. Entdo, a gente descobriu o que estimula essa hiperatividade, o que
desestimula para ele conseguir deitar ¢ dormir e ter uma boa noite de sono (Cacto,
2024).

Esta situagdo evidencia as complexidades enfrentadas pela familia, destacando a
importancia de um acompanhamento adequado e acesso a recursos para atender as necessidades
de saude e desenvolvimento de seu filho.

A descoberta de que estava gravida levou Cacto a se preocupar com a dindmica familiar

e com a possivel reacdo de Filho a chegada de uma irmazinha. Ela adotou estratégias para
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preparar Filho para essa mudanca, buscando garantir que ele se sinta incluido e amado mesmo
com a chegada do novo membro da familia.

A rotina diaria de Cacto com seu filho ¢ desafiadora, principalmente devido a sua
jornada de trabalho. Ela lamenta ndo poder participar plenamente do dia a dia de seu filho,
sentindo-se culpada por estar ausente. No entanto, ela encontra conforto na dedicacdo
incondicional do pai de seu filho, que cuida dele com amor e atengdo enquanto ela esta
trabalhando. Essa parceria entre pais ¢ vital para Cacto, proporcionando-lhe alguma

tranquilidade em relacdo aos cuidados de Filho na sua auséncia.

No dia a dia, eu sinto muito, porque eu ndo participo do dia a dia dele. Quando eu
chego em casa, tento fazer as demandas de casa mais rapido possivel, para poder dar
atencdo a ele, para poder tentar. Sabe? As vezes eu chego e ele nem faz mais festa. Eu
me sinto culpada por estar trabalhando, me sinto muito culpada, entfo todo dia
pensando, todos os dias eu penso, ¢ por ele. Eu sinto que eu to6 perdendo a vida dele,
sabe? (Cacto, 2024).

No que diz respeito a educagdo, o filho frequenta escola privada, além disso, ele nao
requer um suporte intensivo ou individualizado na escola, isso significa que Eduardo possui
habilidades e funcionalidades que lhe permitem lidar com muitas situag¢des do dia a dia de forma
relativamente autdbnoma, embora ainda necessite de apoio em algumas areas especificas. Por
exemplo, ele pode frequentar a escola regularmente e participar das atividades, embora possa
precisar de suporte adicional para interagir socialmente com seus colegas.

A entrevista compartilha suas angustias e desafios na esfera educacional. Ela revela que
seu filho, apesar de aprender rapido, enfrenta dificuldades em fazer amigos na escola. Enquanto
ele se esfor¢a para interagir, seus colegas nao correspondem com o mesmo entusiasmo,
deixando-o muitas vezes isolado. Cacto expressa preocupacdo com a falta de preparo das
escolas para lidar com criangas atipicas, percebendo uma lacuna no conhecimento das
professoras sobre como incluir esses alunos de forma eficaz. Ela revela ter omitido o
diagnostico de autismo de seu filho eu no momento da matricula, com receio de ndo serem
aceitos.

A sensagao de soliddo emerge como temas recorrentes em suas reflexdes:

Meu sentimento em relagdo ao futuro é medo, e se eu morrer? O que vai ser dos meus
filhos? Entdo eu tenho medo, eu sinto medo a todo instante, eu ndo vou em lugares
altos, eu tenho medo de morrer, eu ndo sou uma pessoa que sai sozinha, s6 com meu
marido porque eu tenho medo que aconteca alguma coisa, se vamos viajar, entdo eu
fico uma semana pensando em todas as formas de tragédias que poderiam acontecer
e eu tenho medo. Eu ndo sei ndo sentir medo, além de medo, até porque meu pai me
abandonou quando eu tinha 11 anos, tenho medo de abandonar meu filho mesmo por
morte, sabe 0 medo de ndo ter o que comer? O medo, inclusive, de ser feliz, eu ndo
sei como € que eu vou lidar com a felicidade, se eu ndo conseguir identificar o que é
a felicidade, porque eu nao sei, eu sou feliz com meu esposo, sou feliz com meu filho.
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Me sinto ingrata por algumas situacdes, tenho medo assim de ser feliz demais (Cacto,
2024).

Durante a entrevista, houve um momento particularmente emotivo que exigiu uma
pausa. Cacto, compartilhou suas profundas preocupacdes e ansiedades sobre o futuro de seu
filho, revelando o peso que carrega diariamente. Ela expressou um medo constante de ndo estar
presente para proteger e cuidar de Eduardo, caso algo aconteca com ela. "Meu sentimento em
relagdo ao futuro € medo, e se eu morrer? O que vai ser dos meus filhos? Entao eu tenho medo,
eu sinto medo a todo instante."

Esse medo ¢ intensificado pela experiéncia de abandono que Cacto enfrentou na
infancia, quando seu pai a deixou aos 11 anos. Ela teme que seu filho possa vivenciar algo
semelhante, mesmo que seja por circunstancias além de seu controle, como a sua morte.

A entrevista revelou que esses sentimentos de medo e ansiedade sdo recorrentes e
intensos, algo comum entre maes atipicas. Ela também abordou a complexa relagdo que tem
com a felicidade e a culpa que sente quando se permite sentir felicidade, o que reflete a
profundidade de seu compromisso ¢ amor por seu filho. "Eu ndo sei como ¢ que eu vou lidar
com a felicidade, se eu ndo conseguir identificar o que ¢ a felicidade, porque eu nao sei, eu sou
feliz com meu esposo, sou feliz com meu filho. Me sinto ingrata por algumas situacdes, tenho
medo assim de ser feliz demais."

Quando questionada sobre como se sente como mulher, Cacto respondeu de forma
contundente, refletindo a profunda transformacao que a maternidade trouxe para sua identidade
pessoal. "Em relagdo a mulher, eu ndo me sinto uma mulher para meu esposo assim. Porque eu
ndo sou eu had muito tempo, desde que fui mae do Eduardo eu me anulei, assim, nem eu me
conheco mais, como ¢ que ele vai me conhecer? Sabe? Eu ndo sei quem sou eu."

Essa resposta revela a complexidade e a profundidade das mudancas que ela
experimentou desde que se tornou mae de uma crianga atipica. A identidade de Cacto como
mulher foi profundamente impactada, a ponto de ela sentir que perdeu a conexao com quem era
antes da maternidade. Ela expressa a sensagdo de se anular, de se perder em meio as
responsabilidades e demandas de cuidar de seu filho, o que também afeta sua relacdo com o
esposo, uma vez que ela se sente desconhecida até para si mesma.

A entrevistada expressa suas preocupagdes com o futuro, especialmente diante da
perspectiva de uma segunda gravidez e dos desafios adicionais que isso poderia trazer. Seu
relato enfatiza ndo apenas as dificuldades enfrentadas pelas maes de criangas com necessidades
especiais, mas também a importancia de uma rede de apoio adequada e o acesso a recursos e

servicos essenciais para garantir o bem-estar dessas familias.
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A descoberta do diagndstico de autismo do filho trouxe um misto de sentimentos. Cacto
expressou que inicialmente enfrentou um "luto do filho perfeito", mas sentiu alivio ao saber
que poderia ajudar seu filho. Antes do diagndstico, ela ndo tinha conhecimento profundo sobre

autismo, o que intensificou sua preocupagao e busca por informagdes.

Eu vivi um luto quando descobri, porque parece assim o luto do filho perfeito, que a
gente espera, que nosso filho leia na idade certa, que nosso filho ande, que meu filho
socialize, que ele seja um adulto funcional (Cacto, 2024).

A teoria psicanalitica de Melanie Klein pode oferecer uma compreensao mais profunda

desses sentimentos. Klein (1946-1991, p. 22) comenta que:

com a introjecdo do objeto como um todo as relagdes de objeto do bebé se alteram
fundamentalmente. A sintese entre os aspectos odiados ¢ amados do objeto completo
da origem ao sentimento de luto e culpa que implicam em progressos vitais na vida
emocional e intelectual do bebé (Klein, 1946-1991, p. 22).

Essa perspectiva tedrica pode ser aplicada a experiéncia dos pais que recebem um
diagnéstico de autismo para seus filhos. O luto mencionado por Cacto pode ser entendido como
parte do processo de integragdo de novas realidades e expectativas, um movimento vital para o
crescimento emocional e a adaptagao a nova dindmica familiar.

A dinamica familiar de Cacto envolve um esfor¢co conjunto com seu companheiro nas
decisoes e cuidados com o filho. Ela descreve a importancia do apoio de sua sogra e cunhada,
embora ndo tenha uma rede de apoio extensa. A falta de apoio remunerado ¢ uma preocupagao
constante, especialmente em emergéncias. “Eu ndo estou sd, sabe? Meu esposo... porque eu
penso se acontecer um acidente que a gente viva incapacitado, quem vai cuidar? Eu penso muito
nisso” (Cacto, 2024).

No artigo de Azevedo e Arrais (2006), ¢ mencionada a citagdo de Parker (1997), que
discorre sobre a ambivaléncia materna como uma experiéncia universal entre as maes,
caracterizada pela coexisténcia de sentimentos de amor ¢ 6dio em relagdo aos filhos. Parker
enfatiza que a dificuldade em lidar com esses sentimentos complexos e contraditorios pode
resultar em uma culpa persistente, causando grande sofrimento, mas com a qual as maes acabam
se habituando. Segundo a autora, "atualmente, culpa e maternidade sdo quase sindénimos"
(Parker, 1997, apud Azevedo; Arrais, 2006).

A rotina de Cacto ¢ perpassada pelo desafio de equilibrar trabalho, tarefas domésticas e
cuidados com o filho, muitas vezes sentindo-se culpada por nao estar suficientemente presente.
Em suas proprias palavras: “Eu me sinto culpada por estar trabalhando, me sinto muito culpada,
entdo todo dia pensando, todos os dias eu penso, € por ele. Eu sinto que eu td perdendo a vida

dele, sabe?” (Cacto, 2024).
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Esse sentimento de culpa que Cacto expressa ¢ uma manifestacao clara da ambivaléncia
materna descrita por Parker (1997), reafirmando a relevancia das observacdes feitas por
Azevedo e Arrais (2006) sobre o impacto dessa dindmica emocional na vida das maes.

No livro "Género, Patriarcado, Violéncia" (2015), de Heleieth Saffioti, encontramos
uma cita¢do pertinente que aborda diretamente a questdo da culpa vivenciada pelas mulheres:
“As mulheres sdo treinadas para sentir culpa. Ainda que ndo haja razdes aparentes para se
culpabilizarem, culpabilizam-se, pois vivem numa civilizagdo da culpa, para usar a linguagem
de Ruth Benedict (1988)” (Saffioti, 2001, p. 24).

Essa citagdo ressalta a socializagdo das mulheres para internalizarem a culpa, mesmo
em situagdes em que ndo ha justificativa aparente para tal sentimento, o que reflete a dindmica
cultural em que estao inseridas.

Na entrevista, observamos como essa dindmica se manifesta na experiéncia pessoal de
Cacto, que expressa um profundo sentimento de culpa em relagdo a sua condi¢do financeira e

ao tempo limitado que passa com seu filho devido as demandas de trabalho:

Muito, eu me sinto sobrecarregada, ¢ me sinto culpada por ndo ter condi¢des
financeiras suficientes para estar com ele em casa. Eu me sinto culpada porque ele
dorme cedo, porque se ele ndo dormir cedo, ele fica desregulado, entdo 8 horas ele
estd dormindo, quanto tempo fiquei com meu filho hoje, sabe? Eu chego em casa
cinco ¢ meia, cinco e quarenta, hoje vai ter estar dormindo. Eu sé o vejo 6:00 da
manha. Porque ele esta indo para escola. Qual é a memoria que meu filho vai ter
minha? Qual ¢é o afeto de mae, de dizer assim? Poxa? Deu tudo errado na minha vida,
mas eu tenho a minha mae que ela sempre esteve comigo, eu ndo tenho, estou
trabalhando. Principalmente agora que ele estd crescendo (Cacto, 2024).

Nesse relato, Cacto revela uma carga emocional intensa relacionada a culpa, que surge
devido a pressdo de conciliar suas responsabilidades financeiras e profissionais com o desejo
de ser uma mae presente na vida do filho. Essa experiéncia ilustra vividamente os efeitos da
socializa¢do das mulheres para se sentirem culpadas, mesmo diante de circunstancias além de
seu controle.

Cacto menciona o uso dos servicos do NADPD para acompanhamento do filho, embora
encontre dificuldades na marcacao de terapias. Ela reconhece a escassez de recursos publicos e
a necessidade de recorrer a terapias privadas.

As conquistas do filho sdo momentos de grande emocao para Cacto, proporcionando
alivio e alegria. A superacdo de desafios, como o uso do banheiro, foi celebrada intensamente.
“Quando ele conseguiu usar o banheiro, eu sai dizendo para todo mundo, mandando fotos,
comemorando, né? Porque assim, foi uma conquista que tirou um peso da minha cabega”

(Cacto, 2024).
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Cacto sente-se sobrecarregada e muitas vezes anulada como mulher, colocando sempre
as necessidades do filho em primeiro lugar. Apesar disso, ela mantém esperangas para o futuro,
desejando estudar e melhorar sua situacao profissional. “Eu ndo me sinto uma mulher para meu
esposo assim. Porque eu nao sou eu hd muito tempo, desde que fui mae do Filho eu me anulei,
assim, nem eu me conheco mais, como € que ele vai me conhecer?” (Cacto, 2024).

A citagdo de Matsuda (2004) e Camargo (2010) apresentada na dissertagdo de mestrado

de Camila Cristina Vasconcelos Dias (2017), define:

A sobrecarga do cuidador como um estado psicologico resultante da combinagao de
diversos fatores, incluindo trabalho fisico, tensdo emocional, restri¢do social e
dificuldades financeiras associadas a atividade de cuidar. Essa sobrecarga ¢
compreendida como um conjunto de consequéncias negativas decorrentes das praticas
de cuidado e das demandas emocionais envolvidas nesse processo. Ela pode afetar
varias dimensoes da vida familiar, incluindo saude, lazer, trabalho, bem-estar fisico e
psicoldgico, bem como a dindmica dos relacionamentos entre os membros da familia.
(Matsuda (2004; Camargo 2010 apud Dias 2017, p.43).

No relato de Cacto, percebemos a vivéncia dessa sobrecarga e suas repercussoes em sua
identidade como mulher e em sua vida pessoal e profissional. Ela expressa um profundo
sentimento de autoanulagdo e sobrecarga emocional ao colocar as necessidades do filho em
primeiro lugar, em detrimento de suas proprias necessidades e desejos. A sensacdo de ndo se
reconhecer mais como mulher para o esposo ¢ um reflexo das pressdes e demandas enfrentadas
no contexto da maternidade e do cuidado.

Ao ser indagada sobre as perspectivas com relagdo ao futuro, a fala de Cacto revela uma
série de sentimentos complexos e contraditorios. Cacto expressa um desejo profundo de
desenvolvimento pessoal e profissional, exemplificado pela sua vontade de fazer um curso
técnico em enfermagem e prestar concursos. No entanto, ela também se sente presa pelas
responsabilidades familiares e pela dinamica desigual no relacionamento com seu esposo.
Enquanto ele tem a liberdade de estudar e investir em sua educacdo, ela se sente limitada por

suas responsabilidades como mae e trabalhadora.

[...] eu ndo sei como, mas eu quero muito fazer um técnico em enfermagem, quero
tentar um concurso, quero estudar. E em relacdo a isso, a meu esposo, eu me sinto
presa, apesar de ele ser pai e participar, ele € livre para estudar e eu estou aqui
trabalhando. Ele ¢ livre para estudar, ele foi ao curso hoje sdo 18:30 e chega as 22:00
horas e eu nio posso, eu ndo me permito, eu ndo consigo, eu ndo conseguiria sentar e
estudar sabendo que passei o dia longe do meu filho e a noite também, sabe? Néo vai
para mim, eu ndo sei como vai ser, porque ano que vem serdo dois filhos, mas eu sei
que vai ter que ser, porque se ndo for assim, se eu ndo for estudar, se eu me separar do
meu marido, quem sou eu? Fazem 6 anos que estou casada e 8 de relacionamento e
ele ¢ meu primeiro marido, primeiro namorado, meu primeiro amor, primeiro tudo,
sabe? Nao me vejo sem ele, ndo me vejo com outra pessoa, tendo outras experiéncias.
Nao me vejo fazendo uma viagem que ndo seja em familia, sinto que me anulei muito,
demais por conta da familia, da maternidade, muito, muito. Déi, machuca de alguma
maneira (Cacto, 2024).
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Além disso, a entrevistada menciona uma dependéncia emocional significativa em
relagdo ao marido. Essa dependéncia parece contribuir para um sentimento de anulacao pessoal,
onde suas aspiragdes individuais sdo secundarizadas em prol das demandas familiares. Ela
expressa uma angustia profunda ao pensar na possibilidade de se separar do marido,
questionando sua propria identidade fora do contexto desse relacionamento.

A fala da entrevistada pode ser compreendida a luz das analises de Heleieth Saffioti,
uma sociologa brasileira que estudou profundamente as questdes de género e opressao. Em "A
Mulher na Sociedade de Classe: Mito e Realidade" (1976), Saffioti discute como as mulheres
sao frequentemente relegadas a papéis subalternos na sociedade, com suas oportunidades de
desenvolvimento pessoal e profissional severamente limitadas pelas expectativas sociais e
estruturas patriarcais.

Em particular, Saffioti explora como o trabalho das mulheres, especialmente o trabalho
doméstico, ¢ visto como secundario ¢ inferior ao trabalho dos homens, refor¢ando a

marginaliza¢do e a heteronomia das mulheres na sociedade. Ela afirma que:

o trabalho a domicilio destina-se, pois, aos seres socialmente deserdados, acorrentados
aos mitos de sua subordinagdo, & mistica de sua heteronomia. Aparentemente,
portanto, a situacdo da mulher se define como paradoxal. Ao contrario do homem,
cuja existéncia se integra na sociedade essencialmente através do trabalho, a mulher
parece integrar-se mais plena e satisfatoriamente quando permanece alheia a
construgdo do sistema de produgdo de bens e servigos. Mas esta aparente integracdo
social da mulher constitui apenas a capa de sua marginaliza¢do, o disfarce de sua
heteronomia social (Saffioti, 1978, p. 55).

Relato de Margarida

Antes de relatar a condicdo da entrevistada III, devo mencionar a dificuldade em
conseguir a entrevista, pois ¢ parte das dificuldades cotidianas dela nos cuidados dos seus filhos.
A primeira tentativa de entrevista ocorreu em uma tarde de segunda-feira, as 18h. Cheguei
pontualmente, mas fui recebida com um pedido de desculpas: os filhos estavam agitados e nao
havia como conversar naquele momento. Marcamos para o dia seguinte, no mesmo horario.

No segundo dia, cheguei novamente as 18h, conforme combinado. Porém, ao chegar,
percebi que a situacdo ndo tinha melhorado. As criancas estavam inquietas e a entrevistada,
visivelmente cansada, estava sobrecarregada com as tarefas domésticas e os cuidados continuos
com os pequenos. As paredes da casa eram finas, ¢ cada som reverberava, criando um ambiente
de constante barulho e tensao.

Finalmente, na terceira tentativa, combinamos para um hordrio mais tarde, apos as

criangas irem dormir. Cheguei as 21h e, desta vez, a casa estava silenciosa. A entrevistada, ainda
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aparentando cansago, me recebeu na sala de estar. A casa era pequena, com modveis simples e
sinais de desgaste visiveis. A cozinha, integrada a sala, tinha um fogdo antigo e uma geladeira
com a porta um pouco enferrujada. Havia brinquedos espalhados pelo chao e roupas dobradas
em uma cesta no canto da sala, esperando para serem guardadas.

Ela me explicou que a unica forma de conseguirmos um momento de tranquilidade era
com os filhos dormindo. O dia a dia era um desafio constante. As criancas, ainda pequenas,
exigiam atencdo continua, e ela, sem rede de apoio, fazia o possivel para conciliar as tarefas
domésticas com os cuidados maternos. A condi¢do financeira da familia era precaria, e a falta
de recursos se refletia em cada detalhe do lar.

Enquanto ela falava, percebi as olheiras fundas e o semblante marcado pela exaustdo. A
televisao, de modelo antigo, estava ligada em volume baixo, e as cadeiras em torno da pequena
mesa de jantar mostravam sinais de reparos improvisados. A janela da sala, com cortinas finas
e desbotadas, deixava entrever a luz dos postes da rua, ressaltando a simplicidade ¢ a
vulnerabilidade daquela realidade.

A entrevista foi interrompida algumas vezes pelos pequenos ruidos dos filhos se
mexendo, somo inquieto, mas, finalmente, conseguimos completar a conversa. A resiliéncia e
a determinagdo da entrevistada eram palpaveis, e suas dificuldades diarias eram um reflexo
claro da luta constante por uma vida digna para si e para seus filhos.

A entrevista III como participante, se identificou como Margarida, oferece um retrato
detalhado da experiéncia materna em um contexto de desafios e afetos. A entrevistada, que
escolheu o codinome Margarida ao ser solicitada para indicar o nome de uma flor, ndo quis
revelar o motivo ou a relagdo dessa escolha com a maternidade. Ela se descreve como uma
mulher heterossexual cisgénero, se autodeclara como morena escura®, e estado civil solteira.
Com apenas 23 anos, ela ja ¢ mae de trés filhos, cujas idades sdo respectivamente 7, 5 e 3 anos,
dois dos quais foram diagnosticados com autismo.

Residindo no bairro Monte Santo, Margarida revela a dura realidade de sua vida,
marcada pela falta de uma renda fixa e pela luta constante para sustentar seus trés filhos. Sem
uma fonte de renda estavel, ela depende de doagdes, do Bolsa Familia e esta em processo
judicial para tentar conseguir o BPC- Beneficio de Assisténcia Continuada para seus filhos.

Participando de grupos de WhatsApp de maes com filhos deficientes, Margarida busca apoio e

4 Se autodeclara como morena escura: a entrevista foi aberta, permitindo que a entrevistada utilizasse sua prépria
autodeclaracdo em relacdo a sua etnia. No entanto, é importante destacar que, de acordo com os critérios do IBGE
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica) em relacdo a classificagdo de cor/raga, ndo existe a categoria
"morena escura”.
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recursos para sobreviver. Sua situacdo financeira precaria reflete a realidade de muitas maes
que enfrentam dificuldades econdmicas enquanto criam filhos com necessidades especiais.
Com apenas o Ensino Fundamental completo e tendo se tornado mae muito cedo,
Margarida encontra grandes dificuldades para conseguir um emprego. Além da falta de
qualificagdo, ela ndo tem com quem deixar os filhos durante o dia. Eles frequentam a escola
pela manha, onde recebem o almogo, mas ha dias em que Margarida ndo tem dinheiro para a
janta. Ela compartilha suas dificuldades em conciliar a maternidade com a busca por emprego,
destacando a falta de oportunidades devido a falta de qualificacdo académica e a
responsabilidade de cuidar dos filhos, especialmente considerando as necessidades especificas

das criangas no Espectro Autista.

Como vocé esta vendo, eu ndo consigo trabalhar com 3 criangas. Até mesmo para
vocé conseguir vir aqui em casa, vocé viu a agonia de eu conseguir fazer alguma coisa.
Niéo ¢ facil. Eu s6 tenho o Ensino Fundamental. Fui mde muito cedo. Atualmente,
tenho 23 anos e tenho esses 3 filhos. Pra arrumar emprego € ruim, que eu nao tenho
estudo, né? Eu também ndo tenho com quem deixar. Eles estudam pela manha. Eu
dou gragas a Deus porque ja vém almogados. Tem dias que eu ndo tenho nem dinheiro
pra dar janta a eles, né? (Margarida, 2024).

Apesar de ndo querer falar sobre o genitor das criangas, ela acabou relatando que, além
de abandonar a familia, ele ndo oferece nenhum tipo de suporte financeiro ou emocional, assim
como faz ameagas. Margarida pediu uma pausa e chorou, solicitando para nao falar sobre ele,
pois rememorar lhe trazia muita tristeza. Com relacdo ao genitor de seus filhos: “E eu tenho
medo de botar na justica porque me ameacgou”. Essa série de dificuldades financeiras,
emocionais e logisticas desenha um quadro de luta e resiliéncia na vida de Margarida, refletindo
a realidade de muitas maes em situagoes similares.

Sua situagdo ¢ agravada pela longa espera por diagnoésticos e tratamentos adequados
para os filhos. Dos filhos diagnosticados com autismo, um deles ¢ ndo verbal e necessita de
nivel de suporte 3, o que implica em cuidados intensivos e assisténcia constante em varias
atividades diarias. Por exemplo, ele precisa de ajuda para realizar a higiene pessoal, como tomar
banho e escovar os dentes, além de ser necessario conduzir o processo de alimentagdo, desde a
preparagdo dos alimentos até a supervisao e auxilio durante as refeicdes. Ele também requer
supervisdo constante para garantir sua segurancga, pois ndo tem plena consciéncia dos perigos
ao seu redor.

O outro filho, que ¢ verbal, necessita de suporte nivel 2. Embora ele consiga se
comunicar, ainda requer cuidados significativos. Ele precisa de auxilio em varias tarefas diarias,
como vestir-se, organizar seus pertences e seguir uma rotina estruturada. Apesar de ter uma

maior independéncia comparada ao irmao ndo verbal, ele ainda necessita de supervisdo e
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orientagdo para realizar atividades escolares e sociais, ajudando a desenvolver habilidades
sociais ¢ de comunicacao de forma adequada.

O terceiro filho estd em processo de investigagdo para um possivel diagndstico de
autismo. Embora ainda ndo haja uma defini¢do clara, Margarida observa que ele apresenta
dificuldades de socializa¢do, como a dificuldade em estabelecer e manter interagdes sociais
com os colegas, além de apresentar comportamentos que podem indicar um transtorno do
Espectro Autista, como interesses restritos e repetitivos, e dificuldades em interpretar e
responder adequadamente a sinais sociais. A espera por um diagnéstico concreto € por
tratamentos especificos torna a situagdo ainda mais desafiadora para Margarida e sua familia.
O diagnostico de autismo dos filhos trouxe desafios adicionais a vida de Margarida, destacando-
se a luta para obter tratamento adequado em meio as limitagdes financeiras. A espera por
terapias e a batalha legal pelo reconhecimento de beneficios previdenciarios revelam as
barreiras enfrentadas por maes de criangas autistas na busca por apoio € recursos necessarios.

A falta de uma rede de apoio so6lida agrava a sobrecarga enfrentada por Margarida, que
se vé sem suporte significativo para lidar com as demandas de cuidado de seus filhos. A solidao
e a exaustdo emocional emergem como temas recorrentes em sua narrativa, evidenciando a
necessidade urgente de suporte psicossocial.

Margarida menciona a luta mensal para conseguir o medicamento caro do qual seu filho
necessita, um remédio que custa 250 reais e ndo ¢ fornecido pelo CDMax do Governo do Estado
para autistas, exceto a risperidona. Ela sente vergonha de pedir ajuda, pois muitas pessoas nao
acreditam em sua situacdo e fazem piadas de mau gosto. “Eu fico com vergonha de estar
pedindo porque tem gente que ndo acredita. Fica fazendo piada, né¢?”

Além das dificuldades na area da saude, Margarida enfrenta problemas na escola dos
filhos. Embora as professoras sejam dedicadas, ha uma falta de suporte adequado, com um
unico apoio responsavel por cinco criangas na sala de seu filho. “Eu s6 tenho que aceitar e
agradecer por ele ficar 14 porque eles d4 trabalho.”

Quando indagada sobre sua experiéncia como mae atipica na cidade de Campina

Grande, Margarida responde:

De muita luta. Tudo dificil, minha filha. Como eu falei para vocé, estou aguardando
vaga para meus filhos fazerem tratamento. Entdo o tempo esta passando. E o que resta
¢ ter esperanca que possa ainda vir. E pego a Deus todo dia que ninguém faga mal aos
meus filhos, né? Porque a maldade, né? S6 na cidade de Campina Grande. E em todo
canto, preconceito. E, sobretudo, quando a gente ¢ mais escura (Margarida, 2024).

Os desafios ndao se limitam aos recursos insuficientes, mas também incluem o

preconceito e o racismo que seus filhos enfrentam. Margarida descreve episddios dolorosos
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onde seus filhos sdo alvos de insultos racistas e preconceituosos, tanto por causa de sua
condig¢do quanto por sua cor de pele. “Eu ja vi outras criancas chamando meus filhos de macaco
e doido. Isso doi, né?”

A falta de uma rede de apoio so6lida agrava a sobrecarga enfrentada por Margarida, que
se v€ sem suporte significativo para lidar com as demandas de cuidado de seus filhos. De modo
isolado, ela recebe ajuda de sua mae .... “Eu ainda tenho minha mae, mas ela ndo quer ficar
muito porque eles ddo trabalho. Entdo, a unica situagdo que eu ainda tenho pra ficar livre ¢
quando eles vao para a escola”.

A situagdo de Margarida, uma jovem mae solteira de trés filhos, dos quais dois sdo
diagnosticados com autismo, reflete as dificuldades enfrentadas por mulheres em contextos de
vulnerabilidade social e economica no Brasil. Sua narrativa expoe a precariedade econdmica, a
auséncia de apoio institucional eficaz e a sobrecarga do cuidado materno.

Heleieth Saffioti, em suas andlises sobre a opressdo das mulheres, destaca que a
sobrecarga do trabalho doméstico e de cuidados recai desproporcionalmente sobre as mulheres,
especialmente as de baixa renda, exacerbando sua vulnerabilidade econdmica e social (Saffioti,
1987). Esta perspectiva ¢ corroborada por Margarida quando ela afirma: “Eu s6 tenho o ensino
fundamental. Fui mae muito cedo. Atualmente, tenho 23 anos e tenho esses 3 filhos. Pra arrumar
emprego ¢ ruim, que eu nao tenho estudo, né? Eu também ndo tenho com quem deixar”
(Margarida, 2024).

A falta de uma renda familiar fixa e a dependéncia de programas assistenciais como o
Bolsa Familia s3o questdes centrais na vida de Margarida. Ela menciona que vive com doagdes
e o beneficio social, que ¢ insuficiente para suprir as necessidades basicas de sua familia: “Eu
ndo tenho uma renda familiar fixa. Coloquei na justica para ver se consigo uma aposentadoria
para eles. Fago parte de alguns grupos de WhatsApp de maes que t€m filhos com deficiéncia e
vivo com doacdes e o Bolsa Familia” (Margarida, 2024).

Esta realidade alinha-se a analise de Rosani Cunha, que aponta que os programas de
transferéncia de renda visam articular dimensdes econdmicas e sociais, impactando tanto a
longo prazo quanto nos indicadores imediatos de pobreza e desigualdade (Cunha, 2007, p. 335).

Além disso, Cunha observa que a politica de assisténcia social deve garantir uma rede
de servigos socioassistenciais € uma renda-solidariedade aos individuos em situacao de
vulnerabilidade, como ¢ o caso de Margarida, que ainda enfrenta obstidculos para acessar
beneficios adequados para seus filhos com deficiéncia (Cunha, 2007, p. 64).

Embora o Programa Bolsa Familia (PBF) seja um programa de transferéncia de renda

com condicionalidades, com tratamentos diferenciados para familias pobres e extremamente
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pobres. (Cunha, 2007, p. 336), ele muitas vezes ndo atende as necessidades especificas de
familias com criangas com deficiéncias e necessidades especiais de cuidado. A burocracia e os
obstaculos para acessar outros beneficios, como o BPC (Bolsa de Assisténcia Continuada),
apenas aumentam as dificuldades enfrentadas por Margarida e familias em situacdes
semelhantes.

A situagdo de Margarida ressalta a necessidade urgente de uma abordagem mais
inclusiva e eficaz na assisténcia social no Brasil. As politicas publicas devem levar em
consideracao a totalidade da dinamica familiar e dos direitos sociais, garantindo apoio adequado
para familias em situag¢des de vulnerabilidade, especialmente aquelas que lidam com desafios
extras, como criancas com necessidades especiais de cuidado.

Na fala de Margarida observamos uma situagdo complexa de dificuldades

socioeconomicas, desafios familiares e vulnerabilidade:

Eu s6 tenho o ensino fundamental. Fui mde muito cedo. Atualmente, tenho 23 anos e
tenho esses 3 filhos. Pra arrumar emprego ¢ ruim, que eu ndo tenho estudo, né? Eu
também ndo tenho com quem deixar. Eles estudam pela manha. Eu dou gragas a Deus
porque ja vém almocados. Tem dias que eu ndo tenho nem dinheiro pra dar janta a
eles, né? Como eu disse antes a vocé, o pai deles me abandonou. E agora esta vivendo
com outra. E eu tenho medo de botar na justica porque me ameagou (Margarida,
2024).

No relato de Margarida, podemos identificar elementos que ilustram os conceitos

tedricos de vulnerabilidade social conforme definidos por Katzman (1999):
A vulnerabilidade é entendida como o desajuste entre ativos ¢ a estrutura de
oportunidades, provenientes da capacidade dos atores sociais de aproveitar
oportunidades em outros ambitos socioeconomicos e melhorar sua situagdo,
impedindo a deterioragdo em trés principais campos: 0S recursos pessoais, 0s recursos
de direitos e os recursos em relagdes sociais (Katzman, 1999 apud Monteiro, 2011, p.
33).

A fala de Margarida demonstra claramente a intersecdo entre a vulnerabilidade social,
conforme definida por Katzman (1999), e sua situacdo especifica. Ela menciona que possui
apenas o Ensino Fundamental, o que limita suas oportunidades de emprego e,
consequentemente, seus recursos pessoais para melhorar sua situagdo econdmica. Esse
desajuste entre seus ativos educacionais e as oportunidades disponiveis no mercado de trabalho
contribui para sua vulnerabilidade socioecondmica.

Além disso, a entrevistada destaca sua dificuldade em garantir a alimentacao adequada
para seus filhos devido a falta de recursos financeiros. Isso evidencia a escassez de recursos

materiais, um aspecto importante da vulnerabilidade social, especialmente quando se trata da

capacidade de prover necessidades basicas para a familia.
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O relato da entrevistada também revela uma lacuna no acesso a direitos, ja que ela

expressa preocupagao em recorrer a justica para obter apoio do pai de seus filhos, devido a

ameacas recebidas. Essa inseguranga em buscar seus direitos legais demonstra como a falta de

acesso a recursos juridicos adequados pode aumentar a vulnerabilidade das mulheres em

situacdes semelhantes.

Margarida, menciona a auséncia de apoio familiar ou de rede de apoio social para cuidar

de seus filhos. Mesmo estando o pai dos seus filhos, ele ndo colaborava nos afazeres

domésticos:

Eu ainda tenho minha mae, mas ela ndo quer ficar muito porque eles dao trabalho.
Entdo, a unica situagdo que eu ainda tenho pra ficar livre é quando eles vao para a
escola. Assim mesmo, 2 estudam de manha, e o menor estuda a tarde. E quando eu
estava com o pai, ele trabalhava como servente. Ai ndo me ajudava no dia a dia porque
jé trabalhava fora. E quando ele chegava a noite, cansado, jantava, ia dormir. Entdo,
depois que ele foi embora, muita coisa ndo mudou, ndo. Porque eu ja fazia o que eu
fago (Margarida, 2024).

A entrevista com a mae oferece um relato pungente sobre os desafios enfrentados por

muitas mulheres que se veem sobrecarregadas pelas demandas do cuidado familiar,

especialmente quando ndo tém uma rede de apoio robusta. A entrevistada expressa sua angustia

ao descrever a falta de suporte emocional e pratico em seu cotidiano.

[...] eu ndo consigo dormir direito. Eu ndo tenho direito de adoecer. E minha mae sé
fica com eles numa situagdo dessa. Eu ndo sei o que ¢ tomar um banho direito. Ai
quando um ta bem, o outro entra em crise ¢ ai acaba sendo um inferno. Eu me sinto
muito sozinha e sobrecarregada. E quando ndo tem escola, ja fico imaginando o que
que eu vou fazer pra eles comer. Entdo, essa ¢ a nossa dificuldade atualmente
(Margarida, 2024).

Ela destaca a auséncia de tempo para cuidar de si mesma, ressaltando como isso ¢é

exacerbado pela pressdo de nao poder adoecer e pela responsabilidade exclusiva de garantir o

bem-estar de seus filhos.

A citagdo a seguir explora como o cuidado de filhos com necessidades especiais pode

afetar a vida das cuidadoras principais:

O cuidado ao filho com necessidades especiais pode causar o isolamento social a
cuidadora principal, pois a crianga depende de uma série de cuidados, além dos
rotineiros. Assim, as atividades sociais passam a ser reduzidas e ou eliminadas em
virtude das demandas do cuidado, sobrecarga que pode gerar desgastes fisicos,
psicologicos ou emocionais" (Braccialli LMP, Bagagi PDS, Sankako A N, Araujo
RDCT, apud Freitag, Milbrath, Motta, 2018, p. 338-339).

A narrativa da entrevistada ecoa os achados da tese de Tereza Aracena Vicente (2018),

que explora a conexao entre as normas sociais de género e os impactos na satide das mulheres.

A autora destaca que:
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A norma social segundo a qual a mulher € pessoa encarregada do cuidado, que ¢ uma
norma cultural compartilhada pelos paises de origem latina, cria, como dissemos mais
acima, uma barreira para o desenvolvimento da satde integral da mulher, seja pela
falta de tempo, seja pelo cansago ou estresse provocado pelas longas jornadas de
trabalho, provocando a reducdo do tempo do cuidado de si, o que constitui um fator
preventivo para sua saude e para sua felicidade (Vicente, 2018, p. 11).

Ao integrar essas perspectivas, torna-se claro que o fendmeno da sobrecarga e
isolamento das cuidadoras ¢ um problema complexo e sistémico. O relato pessoal da mae ganha
profundidade e contextualizacdo através da analise académica, que confirma que suas
dificuldades ndo sdo casos isolados, mas sim parte de um padrao mais amplo que afeta muitas
cuidadoras. A falta de uma rede de apoio robusta exacerba esses desafios, criando um ciclo
dificil de romper.

Essa correlagcdo sublinha a necessidade urgente de intervencdes que possam aliviar a
carga das cuidadoras. Politicas publicas que oferecam suporte pratico, como servigos de
cuidado temporario, e programas de apoio emocional, como grupos de apoio e aconselhamento,
sdo essenciais. Além disso, o fortalecimento de redes comunitarias pode proporcionar um
sistema de suporte informal que ajude a mitigar a sensag¢ao de isolamento.

Ao analisar esses relatos em conjunto, torna-se evidente que a falta de uma rede de apoio
para as mulheres que desempenham multiplos papéis de cuidado ¢ uma questao urgente que
precisa ser abordada. Ambos os textos destacam a necessidade de politicas e praticas que
reconheg¢am e valorizem o trabalho de cuidado, bem como a importancia de criar estruturas de
apoio que permitam as mulheres encontrarem um equilibrio entre suas responsabilidades
familiares e seu proprio bem-estar.

Ela descreve sua vida como mae atipica como sendo de "muita luta", destacando as
dificuldades enfrentadas em sua jornada. A espera por vagas para tratamento de seus filhos ¢
um exemplo concreto das barreiras que enfrenta devido a falta de recursos adequados. Sua
preocupacgdo com a segurancga e bem-estar de seus filhos revela o peso do racismo e da maldade
percebidos em sua comunidade.

Ao correlacionar a experiéncia de Margarida com as ideias de Gonzales, podemos
entender melhor a complexidade da realidade enfrentada por maes negras como ela. A citacao
enfatiza a necessidade de uma mudanga de perspectiva, reconhecendo as experiéncias das
mulheres negras a partir de uma outra perspectiva que ndo reproduza esteredtipos ou
preconceitos. Isso ressalta a importancia de politicas publicas e da sociedade como um todo em

oferecer um suporte mais abrangente e sensivel, levando em conta ndao apenas as barreiras
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econOmicas e logisticas, mas também os estigmas sociais e o racismo enfrentados por essas

maes e suas familias.

O lugar em que nos situamos determinara nossa interpretacao sobre o duplo fenémeno
do racismo e do sexismo. Para nds o racismo se constitui como a sintomatica que
caracteriza a neurose cultural brasileira. Nesse sentido, veremos que sua articulagdo
com o sexismo produz efeitos violentos sobre a mulher negra em particular.
Conseqiientemente, o lugar de onde falaremos pde um outro, aquele ¢ que
habitualmente nos vinhamos colocando em textos anteriores. E a mudanga foi se
dando a partir de certas nogdes que, forgando sua emergéncia em nosso discurso, nos
levaram a retornar a questdo da mulher negra numa outra perspectiva. Trata-se das
nocdes de mulata, doméstica e mae preta” (Gonzalez, 1984, p. 224).

A citagao de Lélia Gonzalez (1984), sobre a interse¢dao do racismo e¢ do sexismo,
especialmente na vida das mulheres negras, fornece uma lente analitica importante para
entender a experiéncia de Margarida e outras maes negras em situagdes similares. Ela destaca
que o local de onde observamos e interpretamos esses fenoOmenos influenciard nossa
compreensdo deles. Nesse sentido, a citagdo sugere que € crucial reconhecer a forma como o
racismo se manifesta na sociedade brasileira e como ele se articula com o sexismo para produzir
efeitos particularmente violentos sobre as mulheres negras.

Margarida também destaca a presenga do preconceito, especialmente para aqueles de
pele mais escura, ressoando com as observagdes de Gonzalez sobre as experiéncias especificas
das mulheres negras no Brasil. A referéncia de Margarida ao preconceito em todo lugar,
especialmente em uma cidade como Campina Grande, ecoa a ideia de Gonzalez sobre a
perversidade do racismo na sociedade brasileira.

Assim, a resposta de Margarida ilustra vividamente como a interse¢cdo do racismo e do
sexismo afeta sua vida como mae negra em Campina Grande, corroborando as ideias de
Gonzalez sobre a importdncia do lugar social na interpretagdo desses fendmenos e as
consequéncias violentas que eles tém sobre as mulheres negras em particular.

Ainda sobre o racismo, rememoramos aos episddios dolorosos onde seus filhos foram
alvos insultos racistas e preconceituosos, tanto por causa de sua condi¢do quanto por sua cor de
pele. “Eu ja vi outras criangas chamando meus filhos de macaco e doido. Isso doi, né?”

Voltando ao relato de Margarida, podemos ver como essa interse¢ao se manifesta em
sua vida e na vida de seus filhos. A falta de suporte adequado na escola, com apenas um apoio
para cinco criangas na sala de seu filho, reflete a falta de recursos e atencdo dedicados as
necessidades especificas das criangas com deficiéncia. Esse cendrio ¢ agravado pelo racismo e
preconceito que seus filhos enfrentam, como evidenciado pelos insultos racistas que sofrem de
seus colegas. Esses episodios ndo apenas causam dor emocional para Margarida e suas criangas,

mas também destacam a maneira como o racismo estrutural afeta diretamente suas vidas.
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O relato de Margarida revela as multiplas dificuldades enfrentadas por maes em situagao
de vulnerabilidade social ao cuidar de filhos com necessidades especiais. Sua narrativa destaca
nao apenas os desafios financeiros e os obstaculos encontrados no acesso a medicamentos € no
ambiente escolar, mas também o impacto devastador do abandono do genitor das criancas. Esta
complexa realidade mostra que maes como Margarida lutam contra barreiras econdmicas e
logisticas, o estigma social, o racismo e a auséncia de um parceiro que possa compartilhar as
responsabilidades e os cuidados. Isso evidencia a necessidade urgente de um suporte mais

abrangente e sensivel por parte das politicas publicas e da sociedade.

Relato de Lirio

O perfil materno da entrevistada VI, que adotou o codinome Lirio, devido ao profundo
significado que essa flor carrega em sua percepgao pessoal. Para ela, “o Lirio ¢ uma flor
delicada, muito bonita e que, para mim tem essa representatividade” para lirio representa nao
apenas uma beleza delicada, mas também uma singularidade exotica. A escolha do lirio como
codinome reflete sua propria jornada como mae de um filho no Espectro Autista, marcada por
desafios unicos e uma beleza intrinseca. Assim como o lirio, Lirio encontra-se em constante
florescimento, navegando pelas complexidades da maternidade com determinacao.

Lirio, auto identificada como mulher cisgénero e de ascendéncia negra, reside no Bairro
Aluizio Campos, um conjunto habitacional, onde compartilha moradia com seu filho de 16
anos, diagnosticado com Espectro Autista e seu atual parceiro, cujo vinculo afetivo transcende
lagos bioldgicos. No entanto, Lirio enfrentou perdas significativas em sua vida. Seus pais
faleceram, resultando na perda de sua rede de apoio mais proxima. Essa auséncia pode ter
aumentado os desafios que ela enfrenta na criagdo de seu filho, especialmente considerando as
demandas adicionais de cuidar de uma crianca no Espectro Autista.

Lirio compartilhou sua experiéncia de se tornar mae pela primeira vez em circunstancias
desafiadoras e ndo planejadas. Ela descreveu como a gravidez trouxe a tona percalgos
emocionais, incluindo a recusa do seu ex-companheiro e genitor do seu filho em assumir a

responsabilidade e a pressao para abortar.

Teve todos aqueles percalgos, o genitor ndo quis assumir, que foi uma grande
decepgdo, né? Porque assim era meu primeiro namorado sério, né?, aquele namoro
sério mesmo, que vocé projeta uma expectativa de vida de noivar, casar e construir a
familia e de repente aconteceu a gravidez. E ai voc€ vé que aquele principe encantado
virou um sapo, na histéria, porque ai ndo quis assumir e além de ndo querer assumir
ainda colocou pressdo para que eu abortasse, né? Entdo foi toda aquela sobrecarga em
cima de mim (Lirio, 2024).
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Esses eventos tumultuados no inicio da gestacdo, juntamente com complicacdes de
saude, como um descolamento de placenta, foram vistos por Lirio como possiveis influéncias

no desenvolvimento do autismo em seu filho.

Entdo foi toda aquela sobrecarga em cima de mim, porque assim, eu hoje vejo isso
como uma das causas, das possiveis causas de meu filho vir a apresentar, entrar dentro
do Espectro Autista diante do da afli¢do que eu passei logo no inicio da gestagdo, né?
Porque foi nos dois primeiros meses quando eu descobri, eu ja tava com dois meses e
uma semana. Entdo logo depois de toda essa turbuléncia, passou uma semana, ai eu
apresentei um descolamento de placenta, ai teve que ficar de repouso, tive que tomar
medicagdes. Entdo como o autismo hoje vem sendo estudado e ainda ndo se sabe uma
causa, entdo eu acredito que uma das possibilidades pode ter sido todo esse transtorno
que eu passei, né? (Lirio, 2024).

Lirio também compartilhou sua jornada educacional interrompida devido aos desafios
da maternidade e dos problemas de saude durante a gravidez. Apesar de abandonar
temporariamente seus estudos em pedagogia, ela encontrou apoio em uma tia que a incentivou
a voltar a trabalhar e estudar em um momento oportuno. Embora ndo tenha concluido seu curso
original, Lirio continuou sua educacdo na area de Recursos Humanos, mantendo o desejo de
um dia retornar aos estudos em pedagogia.

Quanto a sua situagdao socioecondmica, a renda familiar ¢ estimada em torno de trés
salarios-minimos, provenientes do atual companheiro e do préprio trabalho da entrevistada.
Esta possui formagdo no Ensino Superior, tendo concluido um curso na area de Gestdo na
modalidade presencial, demonstrando sua busca continua por desenvolvimento pessoal e
profissional, mesmo em meio a desafios.

Quando perguntada se ela conhecia alguém com Espectro Autista antes do diagnéstico
de seu filho, Lirio mencionou sua experiéncia na faculdade de pedagogia, onde teve contato
com informacdes sobre o TEA. Esses conhecimentos prévios a ajudaram a identificar
comportamentos distintos em seu filho, levando-a a suspeitar de um possivel diagnostico de
autismo. Apesar das duvidas de sua familia, ela persistiu em buscar ajuda profissional, o que
eventualmente levou ao diagnostico confirmado de seu filho pelo neurologista Dr. Glenny. Essa
experiéncia destaca a importdncia do conhecimento e da conscientizacdo na identificagdo e
compreensdo do autismo.

Ao recordar o momento em que recebeu o diagnostico de autismo para seu filho, ela
descreveu uma montanha-russa de emocoes. Suspeitas anteriores foram confirmadas, mas junto
com a validagd@o veio uma enxurrada de preocupagdes. Ela sentiu como se o chio fosse retirado
de seus pés, pois ndo apenas enfrentaria os desafios emocionais de criar uma crian¢a no
Espectro Autista, mas também a preocupagao financeira de nao poder arcar com os tratamentos

necessarios. O diagnostico foi recebido como uma noticia devastadora, trazendo consigo a
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sensacdo de enfrentar uma “doenga” sem perspectiva de cura imediata. A incerteza do futuro e
a pressao financeira mergulharam Lirio em um turbilhdo de emogdes, deixando-a em lagrimas

enquanto enfrentava a dura realidade de suas circunstancias.

Sobre o diagnostico... a gente perde o chdo, né?, como eu disse, eu suspeitava, tinha
aquelas caracteristicas, mas acreditava que ndo, ¢ quando vocé tem a confirmagao, ai
vocé perde um chdo porque ai comega a surgir as preocupagdes, ¢ agora? E um
problema... eu ndo vou ter condigdes de arcar, ¢ uma doenga? ¢ porque vocé recebe o
diagnostico como se tivesse recebendo diagndstico de uma doenga, ndo ¢é? E um
transtorno, vocé€ ndo vé uma perspectiva de que aquela crianca vai ter uma evolugao,
vai poder ter uma vida normal, vocé tem aquilo ali como um diagndstico de uma
doenga mesmo. Entdo vocé perde o chdo, eu chorei muito, porque na época eu
trabalhava era meio expediente na loja da minha tia e ganhava pouquissimo, eu digo
meu Deus como é... ndo tinha acompanhamento pelo SUS (Lirio, 2024).

Lirio falou sobre a rotina didria e os desafios de cuidar de seu filho. "Hoje ele estd com
16 anos," disse. "Meu filho hoje, ele ¢ bem mais tranquilo, ele ndo ¢ hiperativo como era quando
pequeno, ta mais tranquilo. Nao dé trabalho para acordar, eu o chamo, ele acorda, toma banho,
consegue tomar café sozinho." No entanto, ela mencionou a dificuldade de equilibrar o trabalho
e os cuidados com seu filho, especialmente porque ele precisa acompanha-la ao trabalho apos
a escola. "Ele sai da escola, vai para o meu trabalho, e do meu trabalho, a gente j& vai direto
para a terapia," explicou.

Quanto a sua rede de apoio, Lirio compartilhou como essa estrutura mudou ao longo
dos anos. A perda dos pais de Lirio também afetou sua rede de apoio. "Primeiro veio a questao
assim do preconceito, vocé ndo encontra o apoio integral da familia," disse. "Tinha minha mae
que sempre que podia ficava com meu filho, dava suporte, e tinha o meu pai, né, mas como os
dois faleceram, entdo eu perdi essa rede de apoio." Atualmente, ela conta com a ajuda de uma
pessoa que busca seu do filho apos a escola e o acompanha até o seu trabalho. Essa pessoa ¢
remunerada por seus servigos e sua presenca diaria ¢ vital para a rotina de Lirio. Seu marido as
oferece apoio as vezes, embora, segundo ela, o trabalho dele como motorista dificulte estar
presente. A descricao de Lirio revela uma dependéncia significativa da pessoa que a ajuda para
equilibrar suas responsabilidades de trabalho e cuidado com seu filho.

Ao ser questionada sobre sua carga horaria no trabalho, ela responde:

Sao 8 horas, porém eu fagco em horario corrido e assim, gragas a Deus, eu tenho essa
liberdade, assim de poder, ¢ tipo um acordo interno que eu fiz com a gestora. Entdo,
nos dias que Caua precisa do atendimento, ai eu saio mais cedo e dependendo da
demanda da escola, eu reponho essas horas ao longo dos outros dias da semana. Tenho
essa flexibilidade, tenho esse privilégio, porque nem toda méae tem essa flexibilidade,
né? Mas tenho medo, pois sou contratada pelo Estado, dependo do Governo do Estado
em questéio, gostaria muito de passar no concurso para entdo assegurar esse direito,
mas falta tampo (Lirio 2024).



66

A rotina laboral de Lirio ¢ composta por uma jornada didria de oito horas na secretaria
de uma escola do Estado, das oito da manha as duas da tarde. Ela deixa seu filho antes do
horério de trabalho e paga alguém para pega-lo e leva-lo até o seu local de trabalho, onde ele
fica até o término de seu expediente. Essa logistica se torna exaustiva para seu filho, e Lirio
menciona que um dos desafios na terapia ¢ justamente o cansaco que ele sente. Para ela, seria
melhor se ele pudesse sair da escola e ter com quem deixa-lo em casa, mas ela ndo tem essa

rede de apoio.

[...] as dificuldades que eu tenho com ele nessa questdo, ¢ de ndo ter uma pessoa, seria
tao melhor, até para ele, sair da escola e vir para casa, ter alguém para ficar com ele
aqui em casa, para ele descansar. Entdo a dificuldade que eu vejo hoje € essa, € ele ter
que ir para o meu trabalho, dele ter que ficar esperando por mim para poder a gente
vir para casa (Lirio 2024).

Lirio tem flexibilidade para ajustes quando necessario, visando atender as demandas
especificas de seu filho, cujo acompanhamento ¢ uma prioridade inegociavel. Essa disposicao
para adaptar sua jornada de trabalho reflete um compromisso inabaldvel com o bem-estar e
desenvolvimento do filho, evidenciando uma postura de cuidado e responsabilidade materna.

No contexto escolar, Lirio destacou as melhorias na inclusio e no suporte oferecido ao
seu filho pela escola do Municipio. "Ele tem uma cuidadora que estd com ele desde o ano
passado," disse. "Isso foi um ponto positivo, né? Porque todo ano tinha essas mudangas e isso
atrapalhava muito o desenvolvimento dele." Ela ressaltou a importancia da continuidade no
acompanhamento para o progresso de seu filho. "Eu acho que por isso que ele evoluiu também,
muito bem do ano passado para agora," observou.

No entanto, Lirio também mencionou as dificuldades persistentes na aprendizagem de
seu filho. "Ele reconhece algumas letras do alfabeto, as vogais ele conhece todas, mas quando
chega no alfabeto ele ainda se perde um pouco," explicou.

Quando questionada sobre os recursos disponiveis e as politicas publicas e privadas de
apoio, Lirio revelou que, embora existam servigos, eles sdo insuficientes para atender a
demanda. "A gente sabe que precisaria melhorar, precisaria investir, ampliar os servigos porque
nao suporta a demanda," afirmou. Seu filho ¢ atendido pelo Centro de Atendimento ao Autista,
mas o suporte oferecido ¢ limitado. "Hoje ele s6 tem acompanhamento com a psicopedagoga e
a psicologa, e sou eu quem leva. Ha uma flexibilizacdo do meu trabalho para que eu leve uma
vez por semana," explicou. Lirio também destacou a importancia de terapias adicionais, como
a de um terapeuta ocupacional, que seu filho ainda ndo recebe, apesar da necessidade.

Lirio refletiu sobre a possibilidade de ter mais filhos e concluiu que, devido as demandas

e desafios atuais, ndo planeja expandir sua familia. "Hoje, eu ndo me vejo. Meu filho ja esta
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com 16 anos, € meu esposo tem uma filhinha de 10, entdo ¢ um menino e uma menina. Ja ta
bom," afirmou.

Na esfera pessoal, Lirio enfrentou desafios desde os primoérdios da maternidade,
marcados por uma gestagdo ndo planejada, abandono do genitor do seu filho e percalcos
emocionais. Segundo ela, sua resiliéncia e fé¢ foram fundamentais para superar tais adversidades
e encontrar forgas para seguir adiante. Apesar das dificuldades enfrentadas, manteve-se firme
em seus objetivos educacionais, adaptando-se as circunstancias para alcangar suas metas.

A narrativa de Lirio oferece uma visao abrangente dos desafios e das vitorias enfrentadas
por familias de criangas autistas. Sua histéria ¢ um testemunho da resiliéncia, do amor e do
compromisso de uma mae dedicada a proporcionar o melhor para seu filho, apesar das inimeras
dificuldades encontradas no caminho.

Quando questionada sobre seus sentimentos em relacao ao futuro e qual ¢ o seu maior

medo em relagdo a ele, ela responde:

Vou comegar pelo medo, meu maior medo hoje, assim... é partir, né? E morrer, porque
ai minha preocupagdo ¢ meu filho, né? Assim depois do que aconteceu com minha
mae, minha mie era uma mulher cheia de vida, de satde, muito disposta, muito
animada, saia final de semana e de repente, ela adoeceu e dessa doenga ela foi embora,
né? Assim, foi muito rapido, entfo hoje eu me preocupo muito com isso, porque eu
digo: "Meu Deus, se eu partir primeiro do que meu filho, o que vai ser dele, né?"
Porque, eu posso ser que eu esteja enganada, ¢ eu espero estar enganada, posso dizer
que minhas irmas cuidem, mas eu nao espero esse cuidado delas, porque eu nao vi
esse cuidado com a nossa mae, né? Entdo assim, meu maior medo hoje € esse, mas eu
peco muito a Deus que sempre me dé muita for¢a, muita satde, para que eu possa
viver ainda muitos e muitos anos para que meu filho possa ficar um adulto e muito
bem mais, assim independente do que ele ja ta sendo, e assim minha expectativa para
o futuro, ainda t6 na batalha do beneficio dele o BPC, né? Que ainda esta na Justiga,
espero conseguir porque ¢ uma conquista dele, para ele, ¢ um dos objetivos que eu
ainda tenho ¢ a questdo do curso, né? Que eu pensava em fazer pedagogia, espero.
(Lirio, 2024).

A preocupacao de muitas maes, especialmente as maes atipicas como Lirio, reside no
desafio de nomear alguém como curador especial para seus filhos em caso de incapacidade.
Esta preocupacao ¢ agravada pela falta de uma rede de apoio confidvel e pelo medo de que, na
auséncia de uma pessoa adequada para assumir essa responsabilidade, seus filhos possam
enfrentar dificuldades significativas em termos de administragdo de patriménio ¢ bem-estar.

Uma autora brasileira importante ¢ Maria Berenice Dias, especialmente conhecida por
seus trabalhos no campo do direito de familia. Em suas obras, como "Manual de Direito das
Familias", (2016), ela aborda questdes relacionadas a protecdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, incluindo o direito a autonomia da vontade e a importincia de instrumentos legais

como o testamento vital.
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O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (L 13.146/15) resgatou a cidadania de quem
ndo tem plena capacidade de autogerir sua pessoa e bens. A incapacidade de alguém
necessita ser reconhecida judicialmente por meio do processo de curatela. Nomeado
curador, a ele cabe a representacdo do curatelado para todos os atos da vida civil (CPC
71). No entanto, para propor agdo referente a vinculo de casamento, ou para defender
conjuge sem plena capacidade, é concedida legitimidade representativa ndo s6 ao
curador, mas também aos ascendentes ¢ aos irmaos (CC 1.576 paragrafo unico ¢ 1.582
paragrafo tnico). Em face da expressa referéncia legal, dispensavel a prévia
decretacdo da curatela para o parente representar o conjuge incapaz (Dias, 2016, p.
352).

A auséncia de um curador especial pode deixar as maes em uma situagdo de
vulnerabilidade juridica, sem garantias sobre quem cuidard dos interesses de seus filhos,
especialmente em situacdes de incapacidade temporaria ou permanente. Nesse contexto, o
testamento vital emerge como uma ferramenta importante, permitindo que as maes expressem
suas vontades em relacao aos cuidados médicos futuros e, potencialmente, a nomeagao de um
curador especial para seus filhos em caso de necessidade.

No entanto, a questdo permanece: como nomear alguém como curador especial se ndo
h4 uma pessoa adequada disponivel? Essa ¢ uma preocupacdo legitima enfrentada por muitas
maes, especialmente aquelas que podem nao ter uma rede de apoio proxima ou familiares
confiaveis para assumir essa responsabilidade.

Vamos rememorar a resposta de Lirio a questdo sobre sua carga horaria no trabalho:

Sao 8 horas, porém eu fagco em horario corrido e assim, gracas a Deus, eu tenho essa
liberdade, assim de poder, € tipo um acordo interno que eu fiz com a gestora. Entdo,
nos dias que meu filho precisa do atendimento, ai eu saio mais cedo e dependendo da
demanda da escola, eu reponho essas horas ao longo dos outros dias da semana. Tenho
essa flexibilidade, tenho esse privilégio, porque nem toda méae tem essa flexibilidade,
né? Mas tenho medo, pois sou contratada pelo Estado, dependo do Governo do Estado
em questdo, gostaria muito de passar no concurso para entdo assegurar esse direito,
mas falta tampo (Lirio, 2024).

O caso de Lirio, demonstra como a flexibilidade do trabalho pode ser crucial para maes
que precisam equilibrar suas responsabilidades profissionais e familiares. No entanto, essa
flexibilidade ¢é frequentemente vista como um privilégio raro e ndo como um direito assegurado,
especialmente para mulheres contratadas em regimes mais precarios, como no caso de contratos
temporarios com o Estado. A preocupacdo da entrevistada com a estabilidade no emprego
reflete a inseguranca enfrentada por muitas mulheres que dependem de acordos informais para

gerenciar suas responsabilidades.

A auséncia de uma divis@o harmonica dos afazeres domésticos e dos cuidados com os
filhos persiste como obstaculo a emancipagdo das mulheres ¢ & conquista e a
permanéncia plena do mercado de trabalho, pois a sobrecarga a que se submete a
mulher em razdo das tarefas domésticas e do cuidado com a prole se traduzem em
verdadeira segunda jornada de trabalho, minando sua disponibilidade e capacidade
psiquica e fisica de manutengdo do emprego (CALIL, 2007, p. 105 apud Teodoro,
2020, p. 107).
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Essa situacao esta intimamente ligada a analise de Calil (2007) sobre a auséncia de uma
divisdo harmonica dos afazeres domésticos e dos cuidados com os filhos, que continua a ser um
grande obstaculo para a emancipagdo das mulheres. A entrevistada precisa conciliar suas
obrigag¢des profissionais com os cuidados com seu filho, o que exemplifica a "segunda jornada
de trabalho" mencionada por Calil. A sobrecarga resultante dessas multiplas responsabilidades
mina a disponibilidade e a capacidade fisica e psiquica das mulheres para manterem seus
empregos, limitando seu progresso e permanéncia no mercado de trabalho.

Assim, tanto a experiéncia da entrevistada quanto a andlise de Calil ressaltam a
necessidade de politicas e praticas laborais que promovam uma divisdo mais equitativa das
responsabilidades familiares e assegurem direitos trabalhistas que protejam e suportem as maes
trabalhadoras. Sem essas mudancas, a sobrecarga continuara a ser uma barreira significativa
para a plena participacdo das mulheres no mercado de trabalho.

Ao ser indagada sobre sua participacdo em algum grupo de apoio ou orientacdo

psicologica, ela respondeu:

Nao, ndo participo de grupo de apoio. Seria... acho que fundamental que todas as maes
tivessem, né? Que todas as maes pudessem ter um acompanhamento psicologico. Tem
dias que a sobrecarga ¢ grande e pesa, por mais forte que a gente seja, que a gente
aprende a ser, mas tem dias que realmente ¢ desgastante, pesa. Mas ai eu encontro
meu sustento na fé, na minha fé. Entdo sempre que eu posso, eu vou para igreja, eu
rezo. Eu peco a Deus que continue me dando forga, que continue me dando sabedoria,
peco a Maria Santissima, que ¢ ela, que ¢ nossa maezinha, né? Que nos sustente, me
sustente, para que eu possa continuar exercendo meu papel de mae, de esposa, de dona
de casa, de profissional (Lirio, 2024).

A fala da entrevistada acima revela uma visdo pessoal e pratica sobre o papel
fundamental da fé e da espiritualidade no enfrentamento dos desafios diarios. A entrevistada
expressa como a sua fé em Deus e em Maria Santissima lhe proporciona for¢a e sabedoria para
lidar com as multiplas responsabilidades e a sobrecarga emocional que enfrenta como mae,
esposa, dona de casa e profissional. Ela destaca a importancia de um acompanhamento

psicoldgico, mas ressalta que, na auséncia deste suporte, sua fé € o que a sustenta.

Acerca de estratégias de enfrentamento, que incluem processos e comportamentos
ativos para gerenciar situagdes de estresse continuo, os estudos apontam que os pais
das CRIANES- criangas com necessidades especiais de saude, geralmente, utilizam-
se da espiritualidade como fonte de conforto, paz e esperanga, acreditando que Deus
estd no controle de suas vidas. Depoimentos presentes nos estudos em questdo
abordam a religiosidade como forma de auxilio na superagdo ¢ adaptagdo da mae
enquanto cuidadora de um filho com deficiéncia, apontando Deus como um alicerce
para superar o diagnoéstico, aceitar a condi¢do da crianga e acreditar em sua melhora
(ASA, 2021; Freitag, 2020 apud Paixdo 2022, p. 199).

A analise das duas citagdes revela uma convergéncia significativa na forma como a

espiritualidade e a religiosidade s3o utilizadas como estratégias de enfrentamento por
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individuos em situagdes de alta demanda emocional e fisica. Lirio, ao descrever sua experiéncia
pessoal, destaca como a fé serve de suporte crucial para ela, uma mae enfrentando a sobrecarga
cotidiana. Similarmente, os estudos citados por Paixdo (2022) apontam que pais de criangas
com necessidades especiais de saude frequentemente recorrem a espiritualidade para encontrar
conforto e esperanca.

Ambas as fontes sublinham a importancia da fé em proporcionar um senso de controle
e alivio emocional. Enquanto a entrevistada IV encontra na sua pratica religiosa um refugio e
uma fonte de forga para continuar desempenhando seus multiplos papéis, os pais estudados por
Paixdo (2022) veem em Deus um alicerce para superar desafios e adaptar-se as condi¢des de
seus filhos. Este vinculo entre espiritualidade e enfrentamento de situagdes estressantes
demonstra como a religiosidade pode ser um recurso poderoso, oferecendo uma estrutura de
apoio emocional e mental em momentos de grande pressdo e incertezas.

O relato de Lirio oferece um mergulho profundo nas complexidades da maternidade,
especialmente quando combinadas com os desafios de criar um filho no Espectro Autista. Sua
histéria ¢ marcada por adversidades desde o inicio, desde uma gestagao ndo planejada até a falta
de apoio do genitor e as dificuldades enfrentadas ao receber o diagndstico do filho. No entanto,
mesmo diante desses obstaculos, Lirio demonstra uma resiliéncia notdvel e um compromisso
inabaldvel com o bem-estar e o desenvolvimento de seu filho.

A partir dos relatos ¢ possivel perceber que:

Nesta pesquisa, nos propusemos a explorar as experiéncias e os sentimentos de maes de
criancas no Espectro Autista na urbanidade de Campina Grande, com o objetivo principal de
investigar os desafios enfrentados, os recursos disponiveis e 0s aspectos emocionais e afetivos
relacionados ao cuidado de seus filhos. A partir de entrevistas detalhadas, buscamos
compreender de maneira profunda e abrangente o contexto dessas maes, dividindo nossa

investigacao em trés objetivos especificos.

1. Historia Familiar das Maes Entrevistadas

Nossa primeira questdo de pesquisa visava compreender a jornada das maes desde a
descoberta do Espectro Autista em seus filhos até a dindmica familiar no cuidado e apoio. As
entrevistas revelaram que o diagnostico do autismo € um ponto crucial que desencadeia uma
série de reagdes emocionais e adaptacdes praticas. As maes descreveram sentimentos de
choque, negacdo e, eventualmente, aceitacdo, refletindo a complexidade de suas jornadas
emocionais. A dindmica familiar frequentemente se reorganiza em torno das necessidades da

crianca, com pap¢is e responsabilidades ajustados para proporcionar o maximo de suporte. Este
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objetivo foi amplamente atendido, oferecendo uma visdo clara das experiéncias iniciais e

continuas dessas maes ¢ da forma como a estrutura familiar se ajusta para lidar com o autismo.

2. Rede de Apoio Social e Recursos Disponiveis

Nosso segundo objetivo foi identificar a rede de apoio social das maes, bem como os
recursos disponiveis em Campina Grande. Descobrimos que a rede de apoio € vital para o bem-
estar das maes, variando significativamente entre diferentes familias. As redes de apoio incluem
familiares, em alguns casos, profissionais remunerados. A disponibilidade e acessibilidade dos
recursos, tanto publicos quanto privados, também mostraram variagdes significativas. Algumas
maes relataram dificuldades em acessar servigos especializados, enquanto outras conseguiram
apoio adequado. As politicas publicas e os servicos privados disponiveis foram avaliados
quanto a sua eficdcia e acessibilidade, destacando a necessidade de melhorias em certos
aspectos. Este objetivo foi atendido ao fornecer uma visao detalhada das redes de apoio e

recursos, evidenciando suas lacunas e pontos fortes.

3. Principais Desafios Enfrentados pelas Maes

O terceiro objetivo concentrou-se nos desafios enfrentados pelas maes, incluindo
questdes relacionadas a saude, educacdo, terapias e distribuicdo de responsabilidades
familiares. As entrevistas revelaram uma gama de desafios, desde a dificuldade em acessar
terapias especializadas at¢ a necessidade de adaptar rotinas familiares. A resiliéncia e a
capacidade de adaptacao das maes foram destacadas, bem como as estratégias adotadas para
superar obstaculos. Os desafios emocionais, como o estresse e a ansiedade, também foram
aspectos significativos das entrevistas, oferecendo uma visdo completa das implicagdes praticas
e emocionais do cuidado de criancas no Espectro Autista. Este objetivo foi plenamente
alcancado, proporcionando uma compreensao aprofundada dos desafios cotidianos e das
estratégias de enfrentamento utilizadas pelas maes.

Ao longo deste estudo, fomos capazes de abordar de forma abrangente e detalhada as
questdes e objetivos propostos. As entrevistas proporcionaram uma riqueza de dados que
iluminaram as complexas vivéncias das maes de criangas no Espectro Autista em Campina
Grande. Através da andlise dessas experiéncias, foi possivel ndo apenas mapear os desafios e
recursos disponiveis, mas também compreender profundamente os aspectos emocionais €
afetivos que permeiam o cuidado didrio dessas criancas.

Este estudo contribui para uma compreensao mais ampla e empatica das necessidades e

realidades dessas maes, destacando areas que necessitam de maior apoio e intervengao.
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Esperamos que os insights obtidos possam informar politicas publicas mais eficazes e o
desenvolvimento de redes de apoio mais robustas, promovendo um ambiente mais inclusivo e
acolhedor para as familias de criangas no Espectro Autista.

A experiéncia de ser mae atipica em Campina Grande ¢ caracterizada por um conjunto
complexo de desafios e demandas que afetam tanto a vida pratica quanto emocional dessas
mulheres. As maes de criancas no Espectro Autista enfrentam uma jornada multifacetada,
marcada por uma profunda resiliéncia e dedicagcdo, enquanto navegam por sistemas de suporte
que muitas vezes sdo inadequados ou insuficientes.

As experiéncias dessas maes variam significativamente quando se consideram critérios
como classe social, escolaridade, raca e a presenca ou auséncia de um parceiro.

Podemos concluir que as maes de classes socioecondmicas mais baixas frequentemente
enfrentam maiores dificuldades em acessar recursos e servigos especializados devido a
restricdes financeiras. Isso pode limitar o acesso a terapias, consultas médicas e apoio
educacional de qualidade.

As maes de classes socioecondmicas mais baixas enfrentam uma série de dificuldades
adicionais que impactam diretamente sua capacidade de acessar recursos € servigos
especializados para seus filhos no Espectro Autista. Essas dificuldades sdo multifacetadas e
podem ser compreendidas através de aspectos inter-relacionados:

Os tratamentos e terapias para criangas no Espectro Autista, como fonoaudiologia,
terapia ocupacional e psicoterapia, frequentemente envolvem altos custos. Maes de classes mais
baixas muitas vezes ndo t€m recursos financeiros suficientes para arcar com essas despesas,
especialmente quando os servigos publicos ndo conseguem atender a demanda ou nio oferecem
a qualidade necessaria.

Além das terapias, algumas criangas podem necessitar de medicamentos especificos ou
equipamentos auxiliares, que também representam um custo significativo. A auséncia de
cobertura integral pelo sistema publico de saude leva as familias a despesas fora de seu alcance.

Embora existam politicas publicas que garantem direitos as criangas no Espectro
Autista, na pratica, os servigos especializados oferecidos pelo SUS (Sistema Unico de Satde)
e pela rede publica de educacao sdo frequentemente insuficientes e mal distribuidos. Em regides
de menor desenvolvimento socioecondmico, como areas periféricas de Campina Grande, a
escassez de profissionais capacitados e de servigos adequados ¢ ainda mais acentuada.

Quando os servicos especializados estdo disponiveis no setor publico, as maes

frequentemente enfrentam longas listas de espera para consultas e terapias. Durante esse
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periodo de espera, as necessidades da crianga podem ndo ser adequadamente atendidas,
comprometendo o desenvolvimento e o bem-estar da crianga e aumentando o estresse da mae.

A burocracia para acessar os beneficios e servigos publicos pode ser complexa e
demorada. Maes de classes mais baixas, que muitas vezes t€ém menos acesso a informagao e
apoio para navegar nesses processos, enfrentam maiores dificuldades para garantir que seus
filhos recebam os servicos de que necessitam.

Muitas maes de classes socioecondmicas mais baixas se veem obrigadas a abandonar
seus empregos para cuidar de seus filhos, j4 que os servigos de apoio e cuidado infantil
especializado sdo caros ou inexistentes. Isso agrava ainda mais a situagao financeira da familia,
reduzindo a renda e aumentando a dependéncia de beneficios sociais.

A necessidade constante de cuidar das criangas, combinada com a falta de recursos,
impede que essas maes busquem mais educagdo ou capacitagdo profissional. Isso limita suas
oportunidades de melhorar sua situacdo econdmica e de oferecer melhores condigdes para seus
filhos.

O estresse continuo devido a falta de recursos e apoio adequado tem um impacto
significativo na sailde mental dessas maes. A ansiedade e a depressdo sdo comuns, e a falta de
apoio emocional agrava essa situag¢do, criando um ciclo vicioso que dificulta ainda mais a
capacidade de cuidar efetivamente de seus filhos.

Portanto, as maes de classes socioecondmicas mais baixas em Campina Grande
enfrentam uma realidade particularmente desafiadora. As restricdes financeiras limitam seu
acesso a terapias e servicos médicos de qualidade, e a insuficiéncia dos servicos publicos agrava
ainda mais essa situacdo. Para essas maes, o cuidado de uma crianga no Espectro Autista ndo ¢
apenas uma questdo de dedicacdo e amor, mas também uma luta constante contra barreiras
econdmicas e estruturais que dificultam a busca pelo bem-estar de seus filhos. Politicas publicas
mais robustas e inclusivas sao essenciais para mitigar essas dificuldades, garantindo que todas
as maes, independentemente de sua classe socioecondmica, possam fornecer o cuidado
necessario para o desenvolvimento pleno de suas criangas.

O nivel de escolaridade das maes de criangas no Espectro Autista desempenha um papel
crucial na maneira como elas enfrentam os desafios do cuidado diario e acessam os recursos
necessarios para seus filhos. Mdes com maior nivel de escolaridade tendem a apresentar
vantagens significativas em varios aspectos, que contribuem para uma gestdo mais eficaz e
proativa das necessidades de seus filhos. Vamos aprofundar alguns fatores envolvidos:

Maes com maior escolaridade geralmente possuem um melhor entendimento do

Espectro Autista, o que lhes permite reconhecer os sinais e sintomas de forma mais precoce e
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precisa. Esse conhecimento facilita a busca por diagnésticos e intervengdes adequadas,
possibilitando um tratamento mais eficaz desde os primeiros anos de vida da crianga.

Maes mais escolarizadas tendem a estar mais bem informadas sobre os direitos de seus
filhos e os recursos disponiveis tanto na satide quanto na educacao. Elas conhecem melhor os
programas governamentais, os beneficios sociais e as politicas publicas que podem apoiar suas
familias, e sabem como reivindica-los efetivamente.

Maes de criancas no Espectro Autista pertencentes a minorias raciais enfrentam um
conjunto adicional de desafios que complicam ainda mais suas experiéncias didrias. Esses
desafios sdo intensificados pela discriminagdo e pelo preconceito, que impactam negativamente
0 acesso a servigos e o suporte social. Vamos aprofundar os diversos aspectos dessas
dificuldades:

Na educagdo, essas maes podem enfrentar barreiras adicionais para garantir que seus
filhos recebam os servicos de apoio necessarios. Instituicdes escolares podem ser menos
receptivas as necessidades das criancas de minorias raciais, e programas de interveng¢ao precoce
podem ser menos acessiveis. Preconceitos institucionais podem levar a uma menor qualidade
de suporte educacional e terapéutico.

Servigos de assisténcia social também podem ser menos acessiveis ou de qualidade
inferior para familias de minorias raciais. A burocracia e a falta de informagao sobre os direitos
e recursos disponiveis podem ser exacerbadas por preconceitos e discriminacao, dificultando o
acesso a beneficios e programas de apoio.

Essas maes frequentemente tém redes de apoio mais limitadas. A discriminagdo e o
preconceito podem criar barreiras para a formagao de redes de suporte, tanto formais quanto
informais. A falta de uma rede de apoio robusta pode significar menos ajuda pratica e
emocional, aumentando a sensa¢cdo de sobrecarga e solidao.

As desigualdades econdmicas sdo frequentemente mais pronunciadas para minorias
raciais, o que agrava as dificuldades financeiras no cuidado de uma crianga no Espectro Autista.
A discrimina¢do no mercado de trabalho pode limitar as oportunidades de emprego e de
rendimento, dificultando ainda mais o acesso a servigos privados e de qualidade.

Maes de minorias raciais podem ter menos oportunidades de educagdo e capacitagao
profissional, o que limita sua capacidade de melhorar sua situagdo econdmica e acessar recursos
de forma independente. A falta de educacao formal pode dificultar a navegacgao pelos sistemas
de saude e educacdo, agravando ainda mais as dificuldades enfrentadas.

O estresse adicional causado pela discriminagao e pelo preconceito pode ter um impacto

significativo na saude mental dessas maes. Elas frequentemente relatam niveis mais altos de
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ansiedade, depressdo e outras condigdes de satide mental, resultantes da dupla carga de cuidar
de uma crianga com necessidades especiais e enfrentar preconceito racial.

Portanto, maes de minorias raciais enfrentam um conjunto unico de desafios que
complicam ainda mais suas experiéncias diarias no cuidado de criangas no Espectro Autista. A
discriminacdo e o preconceito impactam negativamente o acesso a servigos de saude, educacao
e assisténcia social, criando barreiras adicionais para essas familias. O suporte social limitado
e as desigualdades econdmicas exacerbam essas dificuldades, contribuindo para um maior
isolamento e estresse.

Essas maes demonstram uma resiliéncia impressionante, mas ¢ crucial que politicas
publicas e servicos de apoio sejam adaptados para reconhecer e mitigar os efeitos da
discriminacao racial. Melhorar a formacao dos profissionais de saude e educagao para lidar com
vieses inconscientes, promover a inclusao e equidade nos servigos oferecidos, e fortalecer as
redes de apoio comunitidrio s30 passos essenciais para garantir que todas as maes,
independentemente de sua raga, possam acessar 0s recursos necessarios para o bem-estar de
seus filhos.

Maes que estdo acompanhadas de um parceiro ou que possuem um forte sistema de
apoio familiar relatam uma experiéncia um pouco mais manejavel, pois contam com a divisao
de responsabilidades e apoio emocional. Em contraste, maes solo frequentemente enfrentam
uma sobrecarga significativa em termos de responsabilidades e estresse.

Particularidades da Experiéncia de Cuidado:

O cuidado de uma crianga no Espectro Autista traz particularidades que intensificam a
experiéncia de ser mae. As mades relatam que, além das responsabilidades comuns da
maternidade, elas precisam desenvolver habilidades especificas para lidar com as necessidades
unicas de seus filhos, como a implementagao de rotinas estruturadas, a busca constante por
terapias e tratamentos, € a gestdo de comportamentos desafiadores.

Ainda quando as maes contam com a presenca de um parceiro, ¢ comum que a maior
parte do trabalho de cuidado recaia sobre elas. Isso se deve a uma série de fatores, incluindo
expectativas sociais arraigadas sobre o papel das maes na criagdo dos filhos, bem como a
persisténcia de padrdes de género tradicionais que colocam a responsabilidade do cuidado
principalmente sobre as mulheres.

Mesmo quando os pais estdo presentes, muitas vezes ¢ a mae quem coordena as terapias,
consultas médicas e todas as outras necessidades do filho no Espectro Autista. Ela pode ser a
principal responsavel por acompanhar o desenvolvimento da crianga, lidar com as crises e

garantir que todas as suas necessidades sejam atendidas. Essa divisdo desigual de tarefas pode
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criar uma sobrecarga significativa para as maes, especialmente quando combinada com as
pressoes do trabalho e outras responsabilidades familiares.

Portanto, destaca-se a necessidade de uma abordagem mais equitativa e colaborativa no
cuidado dos filhos, que reconheca e valorize o papel das maes, mas também envolva ativamente
os pais no processo de cuidado e apoio. Em contraste, maes solo frequentemente enfrentam
uma sobrecarga significativa em termos de responsabilidades e estresse. Sem um parceiro para
compartilhar as demandas diarias, essas maes precisam lidar sozinhas com todas as
necessidades de seus filhos, o que pode ser extremamente desgastante. A auséncia de um
sistema de apoio significa que elas tém menos oportunidades para descansar e cuidar de si
mesmas, o que pode levar ao esgotamento fisico e emocional. O isolamento social ¢ outra
preocupagdo, ja que essas maes tém menos tempo e energia para buscar e manter conexoes
sociais que poderiam oferecer suporte emocional e pratico.

A particularidade da experiéncia de cuidado para maes solo também envolve um
constante estado de vigilancia e prontiddo, sem a possibilidade de dividir responsabilidades em
momentos criticos. Elas muitas vezes precisam ser extremamente organizadas e eficientes para
gerenciar o tempo e os recursos limitados, o que pode aumentar o nivel de pressao e ansiedade.
As dificuldades financeiras sdo frequentemente mais acentuadas, pois essas maes podem ter
menos oportunidades de emprego devido as responsabilidades de cuidado que impedem a
dedicacdo a uma carreira em tempo integral. Além disso, sem um parceiro ou uma rede de apoio,
a logistica de levar a crianca a consultas médicas, terapias e atividades educativas se torna ainda
mais complicada, exigindo um planejamento cuidadoso e uma grande quantidade de energia.

O estresse constante pode afetar a qualidade do cuidado oferecido, ja que maes exaustas
e sobrecarregadas podem ter menos paciéncia e capacidade para lidar com as demandas
comportamentais e emocionais de seus filhos. Em resumo, enquanto a presenga de um parceiro
ou um sistema de apoio familiar pode aliviar significativamente a carga de cuidado e
proporcionar um ambiente mais saudavel e equilibrado, maes solo enfrentam uma série de
desafios adicionais que complicam a experiéncia de cuidado, aumentando o estresse e a
sobrecarga emocional e fisica.

A experiéncia ¢ intensamente emocional, com sentimentos que variam de frustracao e
exaustdo a momentos de alegria e realizacdo quando seus filhos alcangam marcos importantes.

As criangas no Espectro Autista e suas maes possuem certos direitos garantidos por leis
federais e municipais que podem impactar positivamente ou negativamente suas experiéncias:

Direitos Positivos: Existem direitos relacionados a educagao inclusiva, acesso a terapias

e tratamento médico através do SUS (Sistema Unico de Satde), e beneficios sociais como o
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BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) ou BF (Bolsa Familia). Esses direitos podem oferecer
suporte essencial, embora a implementagao e acesso real variem.

Aspectos Negativos: A burocracia e a falta de informag¢ao muitas vezes dificultam o
acesso a esses direitos. Além disso, a insuficiéncia de profissionais qualificados e a falta de
servigos especializados na rede publica e privada limitam a efetividade desses direitos.

Campina Grande oferece algumas politicas publicas voltadas para o apoio de criangas
no espectro autista e suas familias:

Ha esfor¢os para promover a inclusdo escolar por meio de salas de recursos
multifuncionais. No entanto, a qualidade e a eficicia dessas medidas variam consideravelmente,
e as politicas ainda sdo insuficientes. A oferta de recursos ndo atende a grande demanda
existente, dificultando o desenvolvimento das criangas no Espectro Autista e causando grande
angustia as maes.

O processo de inclusdo na educacdo ainda ¢ paulatino. As maes ndo buscam mais
institucionalizagdo nas escolas, mas sim um acolhimento verdadeiro ¢ a inclusao das vivéncias
de seus filhos no ambiente escolar. Isso ocorre porque a grade curricular ainda precisa ser
modificada para incluir de maneira efetiva essas criancas. Além disso, falta responsabilidade
por parte da Secretaria de Educagdo de Municipio na contratagdo de apoio escolar suficiente
para atender a demanda de alunos com diagndstico. A insuficiéncia de profissionais de apoio
nas escolas impede que essas criancas recebam o suporte necessario, exacerbando as
dificuldades e frustra¢des enfrentadas pelas familias.

Esse cenario destaca a necessidade urgente de aprimorar e expandir as politicas de
inclusdo escolar. E fundamental que essas politicas sejam mais abrangentes e eficazes,
proporcionando os recursos € o suporte necessarios para que as criangas no Espectro Autista
possam se desenvolver plenamente. Além disso, € essencial oferecer apoio continuo e adequado
as maes, aliviando a carga emocional e pratica que enfrentam diariamente.

Com relagdo a tentativa de marcar agendamento de triagem de Autismo do Nucleo de
Atendimento e Diagnostico Precoce em Campo Grande (NADPD-CG), o processo de obtencao
do laudo atualizado ou at¢é mesmo o inicio do processo de investigacdo, ¢ realizado
exclusivamente pela internet, mediante o envio de e-mail. Esse método pode representar um
desafio significativo para algumas maes que estdo em situagcdo de vulnerabilidade.

Para essas maes, o acesso a internet pode ser limitado ou inexistente, o que torna o
processo de agendamento ainda mais drduo. Além disso, a falta de familiaridade com tecnologia
ou a auséncia de recursos para utiliza-la efetivamente pode dificultar ainda mais o acesso a

€Sses Servigos.
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Essas barreiras representam uma forma de exclusdo para maes em situagdo de
vulnerabilidade, que acabam enfrentando dificuldades adicionais para obter o suporte
necessario para seus filhos no Espectro Autista ou com deficiéncia intelectual. E fundamental
que sejam implementadas alternativas de acesso aos servicos de triagem e diagnéstico, de modo
a garantir que todas as familias, independentemente de sua situacdo socioecondmica, possam
receber o apoio de que necessitam.

O municipio oferece servigos de saude mental e apoio terapéutico através do SUS.
Contudo, a demanda ¢ alta e a oferta de servicos especializados muitas vezes ¢ insuficiente.

Programas de assisténcia social podem fornecer apoio financeiro e material, mas
frequentemente enfrentam limita¢des de recursos e cobertura.

As politicas publicas disponiveis podem interferir de maneira significativa na
experiéncia das maes, tanto de forma positiva quanto negativa.

Positivamente: Quando eficazes, as politicas publicas podem fornecer suporte crucial,
reduzindo o fardo financeiro e emocional das maes. Programas de inclusdo escolar e terapias
oferecidas pelo SUS sdo exemplos de intervencdes que podem melhorar a qualidade de vida
das criangas e de suas familias.

Negativamente: As deficiéncias na implementagdo dessas politicas, a falta de
profissionais capacitados e a burocracia excessiva podem tornar o acesso aos direitos uma tarefa
ardua e estressante. A ineficiéncia e insuficiéncia dos recursos publicos muitas vezes deixam as
maes sobrecarregadas, levando-as a buscar alternativas no setor privado, o que nem sempre €
viavel financeiramente.

Além disso, hd uma escassez de profissionais qualificados no mercado, o que agrava
ainda mais a situacdo. Essas dificuldades independem das classes sociais, uma vez que a falta
de recursos e servicos adequados afeta todas as familias, exacerbando a angustia e o cansago
das maes que precisam lidar com a demanda constante de cuidados para seus filhos no Espectro
Autista.

Ser mde de uma crianca Espectro Autista em Campina Grande ¢ uma experiéncia
multifacetada e desafiadora, moldada por diversos fatores sociais € econdmicos. Embora
existam direitos e politicas publicas destinadas a apoiar essas maes, a eficacia desses
mecanismos ¢ frequentemente limitada por falhas na implementacio e acesso desigual. Para
melhorar a qualidade de vida dessas familias, ¢ essencial fortalecer as politicas publicas
existentes, garantir a capacitacdo adequada dos profissionais envolvidos e promover um maior

entendimento e apoio social as necessidades especificas das maes e criangas atipicas.
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Ajornada das maes de criangas no Espectro Autista em Campina Grande ¢ uma tapecaria
tecida com fios de resiliéncia, esperanca e desafios incessantes. Cada dia ¢ uma batalha
silenciosa, travada com uma coragem que muitas vezes passa despercebida. O diagnostico de
autismo marca o inicio de uma transformagao profunda, onde o amor se mistura com a dor, ¢ a
forca emerge das fragilidades mais intimas. Estas maes se tornam arquitetas de um futuro
incerto, moldando o mundo ao redor de seus filhos com paciéncia e dedicagdo inabalaveis.

No decorrer desta pesquisa, revelou-se uma paisagem complexa, onde o contexto
socioeconomico, a escolaridade, a raca ¢ a estrutura familiar delineiam realidades distintas. As
maes de classes socioecondOmicas mais baixas, presas em um ciclo de restri¢des financeiras,
enfrentam uma barreira quase intransponivel ao acesso a recursos e servigos essenciais. As maes
com maior nivel de escolaridade, por outro lado, demonstram uma navega¢ao mais habil pelos
sistemas de saude e educacdo, ainda que igualmente desafiadas pela falta de recursos
adequados.

A questdo racial adiciona uma camada de adversidade, onde o preconceito e a
discriminacao ampliam a sensagao de isolamento e injustica. Maes solo, carregando o peso do
cuidado sem um parceiro, exibem uma resiliéncia sobre-humana, mas a um custo emocional e
fisico elevado. Cada historia contada ¢ um testamento da capacidade humana de adaptacdo e
superacao, ainda que o suporte social e institucional muitas vezes falhe em corresponder a essa
determinacao.

As politicas publicas e os direitos garantidos as criancas no Espectro Autista e suas maes
sdo promessas de um amparo que, na pratica, se revela fragil e insuficiente. A burocracia, a falta
de informacdo e a escassez de profissionais qualificados erguem muros onde deveria haver
pontes. O SUS, com seus recursos limitados, oferece um apoio crucial, mas incapaz de atender
a demanda crescente. As escolas, embora empenhadas na inclusdo, ainda carecem de
ferramentas e capacitagdo para integrar efetivamente essas criangas.

Dentro do intricado tecido das relagdes sociais, emerge uma figura tdo antiga quanto
essencial: a made. Nao apenas um papel atribuido por convengdes sociais, mas uma experiéncia
moldada pela complexidade de nossa existéncia compartilhada. E nas Ciéncias Sociais que
encontramos a chave para desvendar a verdadeira significancia dessas experiéncias, langando
um olhar compassivo sobre as maes que, por vezes, permanecem invisiveis nas sombras da
sociedade.

Com a perspicacia de C. Wright Mills, somos instigados a reconhecer que a minha
experiéncia como mae ¢, de fato, uma narrativa compartilhada por todas as maes. Somos todas

partes de uma tessitura social que constréi e perpetua a nogao de maternidade. Nesse contexto,
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somos encarregadas do papel de construir ndo apenas os alicerces fisicos, mas também os
emocionais ¢ espirituais da vida de nossos filhos.

E um convite para um dialogo profundo, para trazer & luz essas narrativas tio preciosas
e frequentemente negligenciadas. E uma convocagdo para retirar essas mies do anonimato e
coloca-las no epicentro das discussdes sobre politicas publicas, justi¢a social e inclusdo. E um
chamado para a compreensdo e a valorizagdo das camadas profundas de suas experiéncias,
tecidas intricadamente na teia da vida cotidiana.

A conclusio que se desenha é um chamado a agio. E uma critica ao status quo que
negligencia os mais vulneraveis, mas também um reconhecimento da poesia intrinseca a
maternidade atipica. Essas maes enfrentam uma carga intensa de responsabilidades, atribuidas
pela construcio social do papel materno. E crucial desmistificar a ideia de que sdo heroinas,
pois essa visdo romantizada oculta as dificuldades reais e perpetua um peso injusto. Quando o
cuidado se estende a filhos no Espectro Autista que necessitam de suporte nivel 3, a situagao se
agrava, muitas vezes exigindo aten¢do continua ao longo de toda a vida.

Este estudo deve servir como um alerta, evidenciando as falhas das politicas publicas e
inspirando acdes concretas de apoio e transformagdo. A resiliéncia dessas maes mostra que,
mesmo nas circunstancias mais desafiadoras, ha uma forga imensa em cada gesto de cuidado e
amor. No entanto, ¢ fundamental reconhecer e respeitar essa luta, oferecendo os recursos
necessarios para que possam cumprir seu papel sem carregar um fardo insustentavel.

No entanto, essa carga, por vezes glorificada, ¢ também uma cruz pesada a carregar. As
maes sdo confrontadas ndo apenas com a responsabilidade de dar vida, mas também com a
expectativa implacavel de serem super-heroinas, sempre disponiveis, sempre incansaveis.
Enquanto os pais muitas vezes escapam do escrutinio, as maes sao mantidas reféns de um ideal
de maternidade que as aprisiona em um ciclo de expectativas inalcancaveis. E dentro dessa
estrutura social que a ideia de amor materno é forjada como algo singular e especifico. E um
sentimento profundo, que foi socialmente construido como inato e instintivo, mas que se realiza
no cuidado, na culpa, no medo do futuro do filho. E belo em sua esséncia, mas também é
carregado de impoténcia diante das incertezas e desafios que a vida impde.

Em uma sociedade que muitas vezes as abandona, ¢ imperativo reconhecer que as maes
sao muito mais do que meras cuidadoras. Elas sdo mulheres com suas proprias necessidades,
desejos e sonhos. Elas tém direito & sua propria identidade, além de seu papel de mie. E
essencial compreender que sua jornada ndo ¢ apenas sobre a criacdo de uma crianga, mas sobre

a criacdo de si mesmas, em meio a um mundo que muitas vezes as relega ao papel secundario.
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Portanto, ¢ essencial que nossa experiéncia como maes seja compreendida dentro do
contexto mais amplo da estrutura social. Somos mais do que meras cuidadoras; somos agentes
de mudanca, portadoras de esperanca e construtoras de futuros. E somente quando
reconhecemos ¢ valorizamos plenamente a diversidade e a complexidade de nossas
experiéncias que podemos comecar a promover uma sociedade verdadeiramente inclusiva e
justa, onde todas as maes possam florescer plenamente, em toda a sua humanidade.

Assim, a luz das Ciéncias Sociais, erguemos um espelho para refletir a complexidade e
a beleza das experiéncias maternas. E através desse entendimento mais profundo que podemos
comecar a transformar as narrativas, promovendo uma sociedade mais inclusiva, justa e
compassiva. Uma sociedade que honra ndo apenas o sacrificio, mas também a humanidade por

tras de cada mae.
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