UFERSA

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO SEMI-ARIDO
PRO-REITORIA DE GRADUACAO
CENTRO MULTIDISCIPLINAR DE ANGICOS
CURSO DE LICENCIATURA EM PEDAGOGIA

ALICE GABRIELA DOS SANTOS CUNHA

VOZES DAS MAES DE PESSOAS AUTISTAS: DESAFIOS E POSSIBILIDADES
PELA BUSCA E GARANTIA DE DIREITOS

ANGICOS
2023



ALICE GABRIELA DOS SANTOS CUNHA

VOZES DAS MAES DE PESSOAS AUTISTAS: DESAFIOS E POSSIBILIDADES
PELA BUSCA E GARANTIA DE DIREITOS

Monografia apresentada a Universidade Federal Rural do
Semi-Arido como requisito para obten¢do do titulo de
Licenciado em Pedagogia.

Orientadora: Alessandra Miranda Mendes Soares, Profa.
Dra.

ANGICOS
2023



& Totos o dreitos estio reservados 3 Univessidade Federal Rusal do SemibArido. O contedadn dests nbra & de Injeia
rsqmrammmam [a].samumesmu passivel 82 sanples admintsirativas ou penals, caso safam infingldas s ks
que meiceiual, respectivaments, Patentes: Lal n™ 0.279/1996 & Diretbos Autoras: Lel n*

E LT cmmmmﬁmmmma data de defesa & homaologagio da sua

ata. & mesma podera sendr de base Ieraria para NOvas pesquUisas, desde quE a obea & 52U (3) respective (3) autor (3)

sajam devidamente citados & mencionados o Seus credbos biDEograficos.

C872w Cunha, Alice Gabrielsa dos Santos
Vozes das miErs de pesspas sutistas: desafios =
possibilidades pela busca = garantia de direitos
f Alice Babrimla dos Samtos Cunha. - 2023,
e E. - i)

Orientadora: Alespandra Miranda Mendes Soares.
Monocgrafia (graduscic] - Universidads Fedsral
Fural do EBemi-frido, Cursoc de Pedagogia, 2023_

1. mBen . 2. autismo . 3. ioclusfo . 4. familia
. B, dirmitos. I. Eoarss, Alepopandra Miranda
Menden , orie=nt. II. Titulo.

Ficha catalografica elaborada por sistema gerador auiomato em conformidade
com AACRZ e os dados fomecidos pelo) auton{a).
Campus Angicos

BibBoteca
Bibliotecario: Helder Romern Maia Duarte
CRB: 15673
0 servipe oe Geraglo Automiéica de Fida Cainlogratos pars Trbahos de Conduslo de Curso (TCCs) il desenmvolvido peio Instton
oe Cléncias Malsmatoas & ds da Universidade de 380 Fouls (UEF) & gentiments ceddo para 0 Sistema de Bibloiscas
oy Universidade Federsl Rural do [SREEHIFERSA] sendo Cusiomizacds peia Supsrintendinga de Tecnoiogla da

& Comunicaglo (EUTIC) sob arieniecio dos biiotecirios da instiuiclo pars ser adaptado A5 recessidades dos SiUNDS GoF CUrSos de
= Frogmmas de Péa-Graduacio da Universidade.



ALICE GABRIELA DOS SANTOS CUNHA

VOZES DAS MAES DE PESSOAS AUTISTAS: DESAFIOS E POSSIBILIDADES
PELA BUSCA E GARANTIA DE DIREITOS

Monografia apresentada a  Universidade
Federal Rural do Semi-Arido como requisito
para obtencdo do titulo de Licenciado em
Pedagogia.

Defendida em: 24 /10 /2023.

BANCA EXAMINADORA

Documento assinado digitalmente

@ b ALESSANDRA MIRANDA MENDES SOARES
g il Data: 27/10/2023 15:10:24-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Alessandra Miranda Mendes Soares, Profa. Dra.
(UFERSA) Presidente

Documento assinado digitalmente

@ b AKYNARA AGLAE RODRIGUES SANTOS DA SILV?
g ®) Data: 29/10/2023 06:46:29-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Akynara Aglaé Rodrigues Santos da Silva Burlamaqui, Profa. Dra.
(UFERSA) Membro Examinador

Documento assinado digitalmente

%ib FRANSELMA FERNANDES DE FIGUEIREDO
g o) Data: 27/10/2023 17:31:45-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Franselma Fernandes de Figueirédo, Profa. Dra.
(UFERSA) Membro Examinador



Marcos Antonio da Cunha
“Pai” (In Memoriam).

Fazem 11 anos desde sua partida. Esses anos moldaram minha jornada sem sua
presencga, testemunhando minha transi¢do de menina para mulher, de aluna desinteressada
para uma universitaria quase formada, exatamente como sempre foi seu sonho. Ao olhar para
tras, percebo que a saudade de sua presenca jamais diminuiu. Ainda sonho com vocé, seu
cheiro permanece vivo em minha mente, sua voz ecoa nitida, e mantenho a esperanca de
quando tinha 12 anos: a esperan¢a de um dia nos reencontrarmos, abraga-lo e expressar o
quanto sua auséncia fez falta. Lembro-me de sua barba rala que fazia cocegas, do conforto de
seus bragos e da profunda tranquilidade que seus carinhos proporcionavam.

Ao olhar para tras, percebo que ainda sou a mesma garotinha que esperava
ansiosamente sua chegada do trabalho e sempre desejava estar ao seu lado, seja nas viagens
a Natal ou ao sitio. Tudo o que sou carrega um pedaco de vocé, tudo o que fago é influenciado
por vocé, pois sou um reflexo de seu amor e sabedoria.

Embora ja tenha dito isso antes em oragdo, quero reforcar que mde fez um excelente
trabalho na sua auséncia, e vocé ficaria orgulhoso do que nos tornamos. Seus filhos cresceram,
sua esposa se mostrou mais forte do que nunca, e seu neto, sem duvida alguma, receberia seu
amor incondicional.

Eu te amo, pai, e continuarei a ama-lo até o fim dos meus dias. A saudade sera minha
companheira constante, pois cada momento que compartilhamos continua vivo em mim. Cada

parte minha anseia por sua presenga, tudo o que vocé foi e representa para mim é inabalavel.
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RESUMO

As maes de pessoas com Transtorno do Espectro Autista enfrentam uma jornada muitas vezes
desafiadora, por diferentes contextos, a exemplo a complexidade de ser mae e ser mde de uma
pessoa com autismo em uma sociedade excludente. O presente trabalho aborda as vozes das
maes de criangas com transtorno de espectro autista, destacando os desafios e possibilidade pela
busca a garantia dos direitos. Essa pesquisa teve como objetivo analisar as publicagdes
nacionais que abordam as maes de individuos com autismo, utilizando uma revisao narrativa
bibliografica para compreender os desafios enfrentados por essas maes nos estudos conduzidos
e como forma de complementar foi desenvolvida uma pesquisa de campo exploratéria com um
questionario respondido por quatro maes a partir do google forms, buscando analisar quais
necessidades frente as barreiras corrosivas vivenciadas por essas maes em uma regido do
semiarido nordestino. O estudo explora temas ligados a inclusdo, autismo e familia, com
objetivos especificos que englobam a identificacdo de legislagdes e iniciativas voltadas para o
beneficio de individuos diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A
relevancia do papel materno ao enfrentar as dificuldades na busca pela garantia dos direitos
dessas pessoas. A auséncia de politicas publicas capazes de fornecer o adequado suporte as
maes envolvidas nesse cenario desafiador, delineando assim as dificuldades intrinsecas a
maternidade atipica. Apos o instrumento de produgdo de dados foi realizado o entrelagamento
dos dados que revelaram a resiliéncia das maes diante das adversidades com a experiencia de
ser mae de uma pessoa com autismo, a falta de politicas publicas para as familias e a
necessidade de conhecer os direitos e de uma sociedade mais inclusiva para todos e todas.

Palavras-chave: maes; autismo; inclusdo; familia; direitos.



ABSTRACT

Mothers of people with Autism Spectrum Disorder face an often challenging journey, through
different contexts, such as the complexity of being a mother and mothering a person with autism
in an exclusionary society. This work addresses the voices of mothers of children with autism
spectrum disorder, highlighting the challenges and possibilities of seeking to guarantee rights.
This research aimed to analyze national publications that address mothers of individuals with
autism, using a narrative review of the literature to understand the challenges faced by these
mothers in the studies conducted and as a way of complementing an exploratory field research
with a questionnaire. answered by four mothers using Google Forms, seeking to analyze their
needs in the face of the corrosive barriers experienced by these mothers in a semi-arid region
of the Northeast. The study explores themes linked to inclusion, autism and family, with specific
objectives that include the identification of legislation and initiatives aimed at benefiting
individuals diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD). The relevance of the maternal
role in facing difficulties in the search for guaranteeing the rights of these people. The absence
of public policies capable of providing adequate support to mothers involved in this challenging
scenario, thus outlining the difficulties intrinsic to atypical motherhood. After data collection,
the data was intertwined, revealing the resilience of mothers in the face of adversity with the
experience of being the mother of a person with autism, the lack of public policies for families
and the need to know the rights and a more inclusive society for everyone.

Keywords: mothers; autism; inclusion; family; rights.
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1 INTRODUCAO

Com base em experiéncias vivenciadas durante a graduac¢dao, que marcaram o meu
interesse na area de Educacgdo Especial, especialmente ao atuar como professora cuidadora de
um aluno com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Decidi aprofundar-me na tematica do
autismo ao iniciar minha jornada como professora/cuidadora, sentindo-me desafiada por minha
falta de conhecimento, visando contribuir de maneira significativa. Meu interesse sobre os
direitos das maes de criangas autistas surgiu durante uma palestra com funcionarios da APAE
na universidade, onde uma psicologa compartilhou as dificuldades e batalhas enfrentadas por
essas maes. Coincidentemente, no ano de 2020 o primeiro caso de autismo surgiu em minha
familia, proporcionando-me uma compreensao mais proxima das inumeras dificuldades
enfrentadas por maes atipicas. Na jornada académica como meio de me aprofundar ainda mais
participei do Grupo de estudos e pesquisas em educacdo inclusiva e acessibilidade (GEPEIA).
Essa experiéncia me permitiu compreender a importancia da inclusdo e acessibilidade em
contextos diversos.

A maternidade ¢ uma jornada repleta de desafios e alegrias, mas para as maes de pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), essa jornada muitas vezes se apresenta com um
conjunto Unico de desafios. O TEA ¢ um transtorno complexo que afeta a comunicagdo, o
comportamento e as interagdes sociais, € as maes desempenham um papel fundamental na vida
de seus filhos com TEA, buscando incansavelmente garantir que eles tenham acesso aos
recursos ¢ direitos necessarios para uma vida plena e inclusiva.

Neste contexto, a busca por conhecimento € uma das principais ferramentas que as maes
de pessoas com TEA utilizam para enfrentar os obstaculos que surgem ao longo dessa jornada.
Este conhecimento abrange desde a compreensdo do proprio transtorno até a identifica¢do de
terapias, servicos educacionais e programas de apoio disponiveis. Além disso, as maes também
se engajam na luta por direitos, incluindo o acesso a educacao inclusiva, servicos de saude
adequados e a conscientizagdo da sociedade sobre o TEA.

Esta busca por conhecimento ndo apenas empodera as maes, mas também contribui
significativamente para a melhoria da qualidade de vida de seus filhos com TEA, ajudando-os
a desenvolver suas habilidades, superar desafios e alcancar seu pleno potencial. Neste contexto,
esta pesquisa ird explorar os desafios e conquistas das maes de pessoas com TEA na busca pelo

conhecimento como meio de garantir direitos e promover a inclusdo de seus filhos na sociedade.
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A jornada das maes de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma
trajetoria repleta de amor, determinacdo e resiliéncia. Essas mulheres se encontram
frequentemente na linha de frente, enfrentando obstaculos tinicos que vao desde a compreensao
do TEA até a navegacao de um sistema complexo de servigos de satide, educagao e apoio.

A busca por conhecimento torna-se uma bussola indispensavel nessa jornada. As maes
dedicam tempo e esforco incansdveis para aprender sobre o TEA, suas manifestagdes e as
melhores praticas de intervengdo. Elas se tornam defensoras incansaveis de seus filhos,
educando-se sobre terapias, técnicas de comunicacdao e estratégias de ensino. A busca de
informagdes ¢ alicercada na esperanga de proporcionar as criangas e jovens com TEA a melhor
qualidade de vida possivel.

Além disso, as maes de pessoas com TEA frequentemente se engajam em uma batalha
por direitos. Elas trabalham incansavelmente para garantir que seus filhos tenham acesso a uma
educacdo inclusiva e adequada, terapias especializadas e oportunidades de socializagdo. Isso
muitas vezes envolve enfrentar barreiras burocraticas, lutar contra o estigma e sensibilizar a
sociedade sobre as necessidades e capacidades das pessoas com TEA.

A auséncia de suporte leva essas maes a se sentirem sobrecarregadas, desamparadas e,
acima de tudo, temerosas, especialmente em relacao ao futuro de seus filhos em um mundo que
muitas vezes parece insensivel a suas necessidades. Essa realidade ressalta a importancia de
disseminar informacdes, promover a inclusdo e garantir que essas maes estejam cientes €
capacitadas a enfrentar os desafios associados ao cuidado de criangas com TEA.

A grande problematica ¢ a auséncia de politicas publicas direcionadas as familias, que,
muitas vezes, desconhecem os direitos que lhes sdo garantidos, assim como os direitos de seus
filhos. Essa caréncia de apoio e informagdo pode resultar em dificuldades adicionais para as
familias que ja enfrentam desafios significativos. Esse estudo se prop0s a investigar se esses
problemas também se manifestam no semiarido nordestino.

O presente estudo explora temas ligados a inclusdo, autismo e familia, com o objetivo
de analisar as publicagdes nacionais que abordam as maes de individuos com autismo,
utilizando uma revisdo narrativa da bibliografica para compreender os desafios enfrentados por
essas maes nos estudos conduzidos, como objetivos especificos que englobam a identificagao
de legislagdes e iniciativas voltadas para o beneficio de individuos diagnosticados com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). A relevancia do papel materno ao enfrentar as
dificuldades na busca pela garantia dos direitos dessas pessoas. A auséncia de politicas publicas
capazes de fornecer o adequado suporte as maes envolvidas nesse cenario desafiador,

delineando assim as dificuldades intrinsecas a maternidade atipica. Analisar as publicagcdes
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nacionais que abordam as maes de individuos com autismo, utilizando uma revisao narrativa
bibliografica para compreender os desafios enfrentados por essas maes nos estudos conduzidos.

A abordagem metodologica empregada nesta pesquisa consiste em uma revisao
bibliografica, envolvendo a analise de artigos, teses e livros pertinentes ao tema. Além disso,
foi conduzido um formulario online (esta no apéndice A desse trabalho), respondido por quatro
maes, como parte integrante do processo de investigacao.

Este tema ¢ uma homenagem a resiliéncia das maes de pessoas com TEA e a sua busca
incansavel por conhecimento como meio de assegurar que seus filhos tenham uma vida cheia
de oportunidades e dignidade. E uma celebragio das conquistas dessas mulheres extraordinarias,
que ndo so enfrentam desafios excepcionais, mas também trabalham incansavelmente para
moldar um mundo mais inclusivo e acolhedor para seus filhos e para todas as pessoas com TEA.

A estruturacdo deste trabalho inicia-se com uma abordagem sobre os conceitos de
inclusdo, autismo e familia. Em um primeiro momento, exploramos o marco legal da pessoa
autista, detalhando as leis que asseguram direitos as pessoas autistas. Em seguida, dedicamos
um toépico a experiéncia das maes de pessoas autistas, destacando os desafios singulares da
maternidade atipica. Isso inclui a busca por servigos e apoios adequados, assim como a continua
luta contra as limitagdes e pela inclusdo na sociedade em relagao aos seus filhos. Neste contexto,
discutimos a sobrecarga fisica e mental enfrentada por essas maes, muitas vezes agravada pela
falta de apoio dos parceiros e niveis elevados de estresse.

O proximo topico traz uma analise de dados sobre a experiéncia materna com o TEA,
que foi conduzida mediante uma abordagem fundamentada em pesquisa bibliografica que tem
como objetivo abordar a lacuna existente nas pesquisas relacionadas ao publico-alvo composto
pelas maes de individuos autistas. Este enfoque visa preencher uma necessidade identificada no
cendrio atual, proporcionando percepgdes valiosas para compreender melhor os desafios e as
experiéncias especificas enfrentadas por essa parcela da populacdo.

Ao coletar respostas por meio de questiondrios, construimos quatro topicos abordando
o perfil das participantes de uma regiao do semiarido nordestino, reflexdes sobre os servigos e
redes de apoio, percepgdes das maes sobre os direitos e reflexdes sobre o conceito de inclusdo,
com base em suas respostas. Essa analise detalhada fornece insights valiosos para compreender
melhor os desafios e as experiéncias especificas enfrentadas por essa parcela da populagao.

Finalmente, o ultimo tdpico concentra-se nas consideracdes finais, consolidando os
principais achados e destacando a importancia de abordar as questdes levantadas. Essa estrutura

visa atender a uma necessidade identificada no cendrio atual, contribuindo para um
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entendimento mais profundo e informado sobre a realidade das maes de individuos autistas no

semiarido nordestino.
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2 PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa cientifica ¢ uma jornada dindmica impulsionada pela busca incessante do
conhecimento. A metodologia adotada desempenha um papel indispensavel na validade e
confiabilidade dos resultados obtidos. Utilizamos uma abordagem integrando a pesquisa
bibliografica juntamente com a pesquisa de campo exploratéria. Iniciamos nossa investigagao
com uma revisao narrativa da literatura existente, do periodo de 2015 a 2023, cabe destacar que
essa revisao do bibliografica se configurou de 2015 até 2023, devido a promulgagao do Estatuto
da pessoa com deficiéncia em 2015. Dessa forma, queriamos ter um panorama desse periodo.
Buscando compreender o panorama atual do tema de pesquisa. A identificacdo de um tema
especifico foi o ponto de partida, orientando nossa busca em bases de dados cientificas, como
a revista educagdo especial, revista brasileira de educacdo especial, periddicos da capes.
Utilizamos palavras-chave estratégicas, sendo elas mae, autismo, direitos, alinhadas aos
objetivos do estudo, para recuperar artigos cientificos.

A selecdo dos artigos seguiu critérios relacionados as palavras-chave e focamos em
trabalhos que apresentassem relacdo direta com os objetivos da pesquisa, contribuindo para a
construcdo desse estudo. A andlise critica dos artigos escolhidos permitiu ndo apenas
compreender as descobertas existentes, mas também identificar lacunas no conhecimento que
nossa pesquisa poderia contribuir, a exemplo a realidade de maes pessoas com TEA no
semiarido, considerando a escassez de estudos na regido norte e nordeste.

Com base nas compreensdes obtidas na revisdo de artigos, desenvolvemos um
formulario (Apéndice A) estruturado como o instrumento de produgdo de dados primarios. Este
instrumento foi projetado com precisdo para capturar informacdes relevantes, alinhadas aos
objetivos da pesquisa. O formulario abrangeu desde aspectos demograficos até perguntas
especificas relacionadas a area de estudo.

No universo Unico da maternidade, algumas maes enfrentam desafios especiais ao criar
filhos que estdo no espectro do autismo. Em um esfor¢o para capturar a riqueza e a
complexidade dessa jornada, foi criado um formulario (Apéndice A) sensivel, destinado as
maes de criangas autistas. Este instrumento, mais do que um simples conjunto de perguntas e
respostas, tornou-se uma plataforma para expressar experiéncias, desafios, conquistas e
emocdes que muitas vezes passam despercebidas pela sociedade. Quatro maes corajosas, cada

uma com uma histéria unica, decidiram compartilhar sua jornada preenchendo esse formulario.
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O que emergiu foi uma tapecaria de vivéncias, revelando a diversidade de caminhos trilhados
por essas maes e seus filhos autistas.

No formulério, as maes foram convidadas a compartilhar suas perspectivas sobre os
primeiros sinais que notaram, os desafios encontrados no diagndstico. As respostas revelaram
uma gama de emocdes, desde a incerteza inicial até o amor incondicional que se desenvolve ao
longo do tempo. A resiliéncia dessas maes foi um tema comum. Enfrentando o desconhecido,
cada uma encontrou for¢a para se adaptar, aprender e apoiar seus filhos de maneira tnica. Os
desafios de comunicagao e interagao social foram mencionados.

A coesdo entre a revisdo de artigos e o instrumento de produ¢do de dados proporcionou
uma compreensao completa do nosso tema de pesquisa. A contextualiza¢do dos resultados
obtidos no formulério foi enriquecida pela interpretagdo a luz das descobertas da literatura
revisada. Isso ndo apenas validou nossas descobertas. Em sintese, a metodologia adotada visa
contribuir para o desenvolvimento continuo. A integracdo cuidadosa dessas etapas
metodologicas fortalece a validade e a relevancia de nossos resultados, proporcionando uma

base para essa investigacao.

3 INCLUSAO, AUTISMO E FAMILIA

A inclusdo ¢ um conceito fundamental que permeia diversos aspectos da vida social,
cultural e profissional. Trata-se do processo de garantir que todas as pessoas,
independentemente de suas diferencas e peculiaridades, tenham igualdade de oportunidades,
acesso e participagdo em todos os aspectos da sociedade. A inclusdo ndo se limita apenas a
presenca fisica, mas engloba o respeito, a aceitagdo e a valorizagdo das diversidades que
caracterizam cada individuo.

No meio social busca criar uma sociedade justa e equitativa, em que as diferengas nao
sdo motivo de discrimina¢do, mas sim fonte de enriquecimento coletivo. Isso implica na
promocdao de ambientes que acolham a participacdo de todos, independentemente de
caracteristicas como raga, género, orientacao sexual, religido, habilidades fisicas ou mentais.
No ambito educacional, a inclusdo € excepcional para garantir acesso igualitario a uma
educacdo de qualidade, adaptada as necessidades individuais dos estudantes, incluindo praticas
pedagbgicas inclusivas. No mercado de trabalho ¢ essencial para construir ambientes

profissionais diversos e produtivos, valorizando a variedade de habilidades, experiéncias e
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perspectivas, o que contribui para o bem-estar dos colaboradores, inovagdo e sucesso das
organizagdes.

A inclusdo também se manifesta nas politicas publicas, que devem buscar eliminar
barreiras e promover a igualdade de oportunidades para todos os cidadaos. Isso implica, por
exemplo, garantir o acesso a servigos de saude, transporte publico acessivel, espagos urbanos
adaptados e politicas que combatam a discrimina¢do em todas as suas formas.

No contexto brasileiro, esse direito ¢ respaldado tanto pela Lei de Diretrizes e Bases da
Educagao Nacional quanto pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Art. 5° E dever do Estado, da sociedade, da comunidade e da familia assegurar, com
prioridade, as pessoas com deficiéncia a plena efetivacdo dos direitos referentes a vida,
a saude, a sexualidade, a paternidade e a maternidade, a alimentagao, a habitagdo, a
educagdo, a profissionalizacdo, ao trabalho, a previdéncia social, habilitagdo e
reabilitacdo, transporte, acessibilidade, cultura, desporto, turismo, lazer, informagéo e
comunicagdo, avangos cientificos e tecnologicos, dignidade, respeito, liberdade e

convivéncia familiar e comunitaria, dentre outros decorrentes da Constituicao Federal
e das leis, que propiciem seu bem estar pessoal, social € econdmico. (Brasil, 1988)

O Artigo 5° destaca a responsabilidade do Estado, da sociedade, da comunidade e da
familia em seguranga, com prioridade, a plena efetivagdo dos diversos direitos das pessoas com
deficiéncia. Desde aspectos fundamentais como vida, saude e educagdo até dimensdes mais
amplas, como participagdo social, dignidade e convivéncia familiar, a legislacdo brasileira
busca criar um arcabougo abrangente que proporcione o bem-estar pessoal, social e econdomico
dos individuos. Esse compromisso reflete a busca continua por uma sociedade mais inclusiva,
respeitando e promovendo os direitos fundamentais de todos os seus cidadaos.

Ao abordar o conceito de inclusdao, entramos no ambito do autismo de uma forma mais
especifica. O autismo € um transtorno do desenvolvimento neurologico que afeta a maneira
COMo uma pessoa se comunica, interage socialmente e experimenta o mundo ao seu redor. Cada
individuo autista € nico, apresentando uma ampla variedade de caracteristicas e habilidades.
O espectro autista engloba desde formas leves até mais severas do transtorno.

O comportamento associado ao autismo ¢ principalmente marcado pela dificuldade em
estabelecer uma comunicagao eficaz com o meio social. Essa deficiéncia de comunicagao ¢
resultado do atraso na aquisi¢@o da linguagem, da utilizagdo padronizada e repetitiva da fala, e
da auséncia de reciprocidade social e emocional nas relagdes interpessoais do individuo autista
(Marcelli, 1998; Bosa, 2001; Facion et al., 2002).

A compreensio e aceitacdo do autismo sdo vitais para criar uma sociedade inclusiva. E
fundamental reconhecer que as pessoas autistas t€ém habilidades, talentos e perspectivas

valiosas que podem enriquecer a diversidade humana. Em vez de focar nas dificuldades, ¢
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importante destacar as capacidades individuais e oferecer apoio adequado para o
desenvolvimento de cada pessoa.

A comunicagdo ¢ uma area significativa para muitas pessoas autistas. Algumas podem
enfrentar desafios na comunicagao verbal, enquanto outras podem preferir formas ndo verbais
de expressdo. A sociedade pode promover a inclusdo ao adotar praticas de comunicagdao mais
flexiveis e ao oferecer meios alternativos, como a comunicacio visual. E fundamental combater
estigmas e mitos associados ao autismo, promovendo uma compreensao mais ampla e
informada da condi¢do. A sensibilizagao ¢ um passo importante para construir uma sociedade
que respeita e valoriza a diversidade, garantindo oportunidades iguais para todas as pessoas.

As criangas autistas enfrentam maiores desafios ao realizar atividades consideradas
comuns, o que ressalta a necessidade de cuidados e a dependéncia em relagdo aos pais ou
cuidadores. Portanto, para atender as limitagdes e necessidades particulares dessas criangas, a
familia precisa realizar ajustes frequentes em sua rotina diaria (Favero, Santos, 2005; Schmidt,
Dell”Aglio, Bosa, 2007).

Ao abordar o conceito de autismo, ¢, de fato, muito relevante também discutir o papel
da familia, uma vez que as familias desempenham um papel fundamental no apoio as pessoas
com autismo. O conceito de familia pode variar de acordo com as perspectivas culturais, sociais
e individuais. Tradicionalmente, a familia ¢ definida como um grupo de pessoas relacionadas
por lagos de sangue, casamento ou adocao. No entanto, a compreensao da familia tem evoluido
ao longo do tempo, refletindo mudancas nas estruturas familiares e nas atitudes sociais.

Além da familia nuclear tradicional, composta por pais e filhos bioldgicos, muitas
sociedades reconhecem e valorizam diferentes formas de familia, como familias monoparentais,
familias adotivas, familias extensas (que incluem parentes além dos pais e filhos), e familias
formadas por lacos ndo bioldgicos, como amizades muito proximas. O conceito de familia
também pode incluir relagdes ndo tradicionais, como familias LGBTQIAPN+, em que casais
do mesmo sexo podem formar familias por meio de casamento, adocdo ou técnicas de
reproducgdo assistida. Além dos lagos biologicos ou legais, o senso de comunidade e apoio
mutuo muitas vezes desempenha um papel fundamental na defini¢cao de familia.

O conceito de familia ¢ dindmico e pode variar em diferentes culturas e contextos,
refletindo as complexidades e diversidades da sociedade. Optar por ter ou nao filhos pode ser
uma escolha do casal desde o inicio do relacionamento, mas, sem duvida, constitui uma das
questdes essenciais no contrato matrimonial, frequentemente permeada por influéncias

familiares que raramente sdo totalmente compreendidas.
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O nascimento de um filho marca o inicio de um novo ciclo vital (Groisman, 1996). As
narrativas de familias que tém um filho com necessidades especiais frequentemente apresentam
semelhangas marcantes. A expressao "ndo importa se ¢ menino ou menina, € sim que venha
com saude" € recorrente em muitas conversas que envolvem a presenca de uma mulher gravida.
Segundo Buscaglia (1993), a deficiéncia ndo ¢ algo desejavel, e ndo ha motivos para acreditar
no contrario. Em grande parte das situagdes, ela resultard em sofrimento, desconforto,
constrangimento, lagrimas, confusdo e consideraveis despesas financeiras. Mesmo antes de
nascer, a crianga ja carrega uma série de expectativas, tanto do subsistema do casal quanto das
familias de origem dos pais correspondentes.

Existem diversas maneiras de receber a noticia da deficiéncia de um filho. Algumas
familias t€ém conhecimento ainda durante a gravidez, outras logo apds a realizagdao de exames
no momento do nascimento, e algumas descobrem no decorrer do crescimento da crianca. No
contexto do autismo, a familia muitas vezes toma consciéncia gradual e dolorosamente por
meio da convivéncia, frequentemente pela observagao da auséncia de desenvolvimento tipico.

A maneira como a noticia ¢ comunicada e recebida desempenha um papel fundamental
no desenvolvimento da crianga. Um especialista pode anunciar a deficiéncia, destacando as
limitagdes ou as potencialidades do individuo, e ¢ evidente que isso influenciard o

comprometimento que a familia terda com o filho deficiente e como o tratara.

3.1 Marco legal da pessoa autista’

A Constituigdo Federal do Brasil, promulgada em 1988 e conhecida como "Constitui¢do
Cidada", simboliza a transi¢ao para a democracia apos 21 anos de regime militar. Essa carta
magna consolida direitos fundamentais. No tocante a deficiéncia, a constitui¢do aborda
principios e direitos fundamentais que impactam positivamente as pessoas com deficiéncia,
estabelecendo bases para uma sociedade inclusiva e comprometida com a igualdade.

Sao apresentadas aqui algumas normas de grande relevancia no ambito do direito dos
autistas, iniciando com a Lei n.° 7.853, promulgada em 24 de outubro de 1989. Esta legislagao

visa promover a integracdo social adequada das pessoas portadoras de deficiéncia,

! Cabe destacar que essa revisdo do bibliografica se configurou de 2015 até 2023, devido a promulgacio do
Estatuto da pessoa com deficiéncia em 2015. Dessa forma, queriamos ter um panorama desse periodo.
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estabelecendo a tutela jurisdicional dos interesses coletivos ou difusos desses individuos. Além
disso, a lei regula a atuacdo do Ministério Publico em casos relacionados e tipifica condutas
criminosas dirigidas contra autistas (Brasil, 1989).

A Lei n.° 8.742, conhecida como Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS),
promulgada em 07 de dezembro de 1993, institui o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC).
Este beneficio, apesar de ter outros requisitos, ¢ aplicavel em determinados casos aos autistas
(Brasil, 1993).

Em suma, a Lei n.° 8.742 desempenha um papel fundamental na constru¢ao de uma
sociedade mais justa e solidaria, ao estabelecer diretrizes para a promogao da assisténcia social
como um direito de todos e um dever do Estado. Seu impacto se reflete na protecdo dos mais
necessitados e na construgdo de uma rede de apoio social capaz de enfrentar os desafios e as
desigualdades presentes em nosso pais.

Adicionalmente, a Lei n.° 8.899, promulgada em 29 de junho de 1994, estabelece o
direito a gratuidade no transporte interestadual para pessoas autistas que comprovem renda
inferior a dois salarios-minimos (Brasil, 1994).

Ao estabelecer o beneficio do passe livre, a Lei n.° 8.899 busca garantir a igualdade de
oportunidades e o pleno exercicio da cidadania para pessoas com deficiéncia, facilitando sua
participagdo ativa na sociedade. Essa medida contribui ndo apenas para a mobilidade fisica
desses cidadaos, mas também para sua integragao social € econdmica.

A Lei n.° 10.048, promulgada em 08 de novembro de 2000, estabelece a prioridade no
atendimento de pessoas com deficiéncia em todos os locais do territorio nacional (Brasil, 2000).

Lei n.° 10.048 abrange situacdes em que a demora no atendimento pode acarretar
prejuizos prejudiciais, como € o caso de idosos, gestantes, lactantes, pessoas com deficiéncia,
entre outros. Desta forma, estabelece-se um mecanismo legal que visa promover a inclusio e a
igualdade, respeitando a diversidade e mitigando a necessidade de adaptagdes para garantir o
pleno acesso aos servigos publicos.

Por sua vez, a Lei n.° 10.098, promulgada em 19 de dezembro de 2000, define normas
e critérios fundamentais para a acessibilidade de pessoas portadoras de deficiéncia e com
mobilidade reduzida (Brasil, 2000).

A legislacdo estabelece diretrizes para a promocdo da acessibilidade em espagos
publicos, edifica¢des, mobiliario urbano, meios de transporte € comunicagdo. Além disso, a Lei
n.° 10.098 prevé a adaptacdo de prédios publicos e privados de uso coletivo, bem como a criagao

de condicdes para o acesso adequado de pessoas com mobilidade reduzida.
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A Lein.° 7.611, datada de 17 de novembro de 2011, viabiliza o ensino, a educagao ¢ o
atendimento especializado para autistas (Brasil, 2011).

Representa um marco significativo no Brasil ao viabilizar medidas especificas para o
ensino, a educacao e o atendimento especializado a pessoas autistas. Essa legislacao reflete o
reconhecimento da importancia de garantir oportunidades educacionais inclusivas e adaptadas
para aqueles que enfrentam desafios relacionados a espectro autista.

JaaLein.® 12.764, promulgada em 27 de dezembro de 2012, institui a Politica Nacional
de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Brasil, 2012).
Representa um marco significativo no contexto legal brasileiro em relacdo ao autismo.
Conhecida como a "Lei Berenice Piana" em homenagem a defensora dos direitos das pessoas
com transtorno do espectro autista (TEA), a legislacdo estabelece diretrizes e medidas
especificas para garantir direitos e inclusdo.

Um dos pontos centrais da Lei n® 12.764 ¢ a institui¢do da Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Essa politica visa promover a
inclusdo social, o acesso a educagdo e ao mercado de trabalho, bem como a garantia de direitos
fundamentais para pessoas com TEA. A legislacio também destaca a importancia da
conscientizacdo e disseminagdo de informagdes sobre o autismo. Isso inclui campanhas
educativas e a capacita¢do de profissionais, visando uma compreensao mais ampla da condi¢ao
e a promogao de praticas inclusivas na sociedade.

No ambito educacional, a Lei n° 12.764 refor¢a a necessidade de um atendimento
especializado e inclusivo para alunos com TEA, incentivando praticas que respeitem as
caracteristicas individuais de cada estudante. Além disso, a legislagao busca a implementagao
de salas de recursos multifuncionais e o apoio pedagdgico necessario.

Outro ponto relevante é a previsio de atendimento integral e gratuito pelo Sistema Unico
de Saude (SUS) para pessoas com TEA, assegurando o acesso a diagnostico, tratamento e
terapias especializadas. A lei reforca, assim, a importancia do suporte médico e terapéutico para
o desenvolvimento e bem-estar das pessoas autistas. Ao estabelecer essas diretrizes, a Lei n°
12.764 busca criar um ambiente juridico que promova a inclusdo, o respeito aos direitos e a
dignidade das pessoas com transtorno do espectro autista no Brasil, contribuindo para uma
sociedade mais justa e igualitaria.

O Decreto n°® 8.368, datado de 2 de dezembro de 2014, representa um importante pega
legislativa no contexto brasileiro, delineando medidas especificas para a implementagao da Lei
n® 12.764/2012, que trata da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com

Transtorno do Espectro Autista (TEA).
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Este decreto surge como um instrumento complementar a legislacdo anterior,
fornecendo orientagdes praticas para a aplicacao efetiva das politicas destinadas a pessoas com
TEA. Entre as principais disposi¢des do Decreto n° 8.368, destaca-se a necessidade de
colaboragdo entre os diferentes niveis de governo e setores da sociedade para garantir a
implementagdo eficaz das politicas publicas voltadas para o autismo.

Uma das énfases do decreto ¢ no campo educacional. Ele refor¢a a importancia da
inclusdo de estudantes com TEA em classes comuns, assegurando o apoio necessario para uma
aprendizagem eficaz. O documento prevé, por exemplo, a criacdo de salas de recursos
multifuncionais, a formag¢ao continuada de professores e a adaptacdo de métodos pedagogicos
para atender as necessidades especificas dos alunos autistas.

Outro ponto relevante abordado pelo decreto ¢ a necessidade de articulagdao entre os
orgaos responsaveis pela satde, educagdo e assisténcia social. Essa integracdo visa garantir uma
abordagem abrangente ¢ coordenada para atender as demandas das pessoas com TEA, desde o
diagndstico até o suporte continuo em diferentes areas da vida. O Decreto n® 8.368 também
destaca a importancia da capacitagdo de profissionais de satde para o atendimento
especializado a pessoas com autismo. Além disso, reforca o direito ao atendimento integral e
gratuito pelo Sistema Unico de Satde (SUS), assegurando o acesso a servigos de diagnostico,
tratamento e terapias especializadas.

Em resumo, o Decreto n° 8.368 de 2014 desempenha um papel fundamental ao fornece
diretrizes detalhadas e praticas para a implementacdo da politica nacional em prol dos direitos
das pessoas com TEA, contribuindo para criar condi¢des mais inclusivas e equitativas para essa
parcela da populagdo no Brasil.

A Lei n.° 13.146, de 06 de julho de 2015, que institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia, também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
compreende um conjunto de normas destinadas a assegurar a igualdade para todas as pessoas.
Este estatuto visa garantir a inclusdo de autistas e pessoas com deficiéncia na sociedade,
promovendo o exercicio pleno da cidadania mediante o gozo dos direitos e liberdades
fundamentais (Brasil, 2015).

Seu principal objetivo ¢ promover a igualdade e garantir a participacdo plena na
sociedade para pessoas com deficiéncia, incluindo autistas. O Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia busca criar um ambiente mais inclusivo, onde todos os individuos,
independentemente de suas capacidades, tenham a oportunidade de desfrutar plenamente de

seus direitos e liberdades fundamentais. Ao considerar a diversidade e as necessidades
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especificas das pessoas com deficiéncia, a legislacdo visa eliminar barreiras e discriminagoes,
promovendo, assim, uma sociedade mais justa e igualitaria.

A Lei n.° 13.370, promulgada em 12 de dezembro de 2016, exemplifica essa categoria
ao reduzir a jornada de trabalho de servidores publicos que sdo pais de filhos autistas. Essa
legislacdo elimina a exigéncia de compensagao ou reducdo de vencimentos para os funcionarios
publicos federais que tém filhos com Transtorno do Espectro Autista (TEA) (Brasil, 2016).

Constitui um marco importante na legislagdo brasileira em um gesto de reconhecimento
da singularidade das demandas enfrentadas por pais de filhos autistas, a lei estabelece uma
reducdo na jornada de trabalho dos servidores publicos pais e maes de filhos autistas, sem a
imposicao de compensagdes financeiras ou acréscimos de vencimentos.

Outro exemplo ¢ a Lei n.° 13.977, promulgada em 08 de janeiro de 2020, conhecida
como Lei Romeo Mion. Esta lei institui a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista, denominada Ciptea (Brasil, 2020). A lei estabelece a criacdo da Carteira
de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, denominada Ciptea. A
iniciativa visa fornecer uma identificagdo clara e eficaz para essas pessoas, facilitando seu
acesso a direitos e servigos adequados.

A Declaracao de Salamanca (ONU,1994) ¢ um marco importante no campo da educacgao
inclusiva. Ela foi adotada durante a Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais
Especiais, realizada em Salamanca, Espanha, em 1994. A conferéncia reuniu representantes de
diversos paises, organizagdes ndo governamentais e especialistas em educacdo para discutir
estratégias e politicas relacionadas a inclusdo de pessoas com deficiéncia no sistema
educacional.

A Declaracao de Salamanca defende o principio de que todas as criangas tém o direito
fundamental a educagdo, e que as escolas devem ser locais inclusivos que atendam as
necessidades de todos os alunos, independentemente de suas caracteristicas individuais. Uma
das principais ideias expressas na declaracdo ¢ a promogao da educagao inclusiva, na qual os
alunos com deficiéncia sdo integrados em classes regulares, recebendo o apoio necessario para

garantir sua participacao plena e efetiva.

As escolas devem acolher todas as criangas, independentemente de suas condigdes
fisicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras. Devem acolher
criancas com deficiéncia e criangas bem dotadas; criangas que vivem nas ruas e que
trabalham; criangas de populagdes distantes ou ndmades; criangas de minorias
linguisticas, étnicas ou culturais e criangas de outros grupos ou zonas desfavorecidas
ou marginalizadas (Declaragdo de Salamanca, 1994, p. 17-18).
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A abordagem inclusiva preconizada pela Declaracio de Salamanca destaca a
importancia de adaptar o ambiente educacional, os curriculos e as praticas pedagogicas para
acomodar a diversidade de necessidades dos alunos. Além disso, enfatiza a necessidade de uma
mudanca de atitudes e percepgdes em relacao a deficiéncia, promovendo uma cultura escolar
que valorize a diversidade e respeite os direitos de cada estudante.

[...] inclusdo estabelece que as diferengas humanas sdo normais, mas ao mesmo tempo
reconhece que a escola atual tem provocado ou acentuado desigualdades associadas a
existéncia de diferencas de origem pessoal, social, cultural e politica, e é nesse sentido

que ela prega a necessidade de reestruturac@o do sistema educacional para prover uma
educagdo de qualidade a todas as criangas. (Mendes, 2006, p. 64)

A Declaragdo de Salamanca também ressalta a importancia da cooperagdo entre as
diferentes partes interessadas, incluindo governos, institui¢des educacionais, professores, pais
e organizagdes da sociedade civil. Essa colaboragdo ¢ vista como essencial para criar sistemas
educacionais mais inclusivos e para garantir que as politicas e praticas adotadas promovam a
participacao plena e efetiva de todos os alunos.

Em resumo, a Declaragdo de Salamanca representa um compromisso global com a
promogao da educacdo inclusiva e destaca a importancia de criar ambientes educacionais que
atendam as necessidades de todos os alunos, reconhecendo a diversidade como um valor
fundamental na construg@o de sociedades mais justas e equitativas.

No panorama legislativo que delineia as normas sociais e busca proteger os direitos
fundamentais, ¢ imprescindivel ressaltar a lacuna existente no tocante a atencdo dedicada as
maes de individuos diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista. Em meio ao vasto
conjunto de leis que molda nossa sociedade, destaca-se a notavel auséncia de dispositivos legais
que atendam as especificidades dessas mulheres que enfrentam, diariamente, desafios
singulares. E imperativo reconhecer que as mies de pessoas com TEA sdo confrontadas nio
apenas com as complexidades inerentes ao transtorno em si, mas também com as sobrecargas
fisicas, emocionais e psicologicas que permeiam sua rotina. A auséncia de legislagdo especifica
para esse grupo vulneravel ndo apenas denota uma falha no sistema juridico, mas também revela
uma lacuna na compreensao da extensao das demandas enfrentadas por essas maes.

Enquanto a legislagdo atual abrange diversas esferas da vida social, desde direitos
trabalhistas até politicas de inclusdo, ¢ notavel a caréncia de medidas que atendam diretamente
as maes de individuos com TEA. Essas mulheres desempenham um papel fundamental na vida
de seus filhos, assumindo ndo apenas o papel de cuidadoras, mas também de defensoras

incansaveis dos direitos e necessidades de seus entes queridos.



29

A sobrecarga fisica ¢ evidente, manifestando-se em tarefas cotidianas que podem ser
exacerbadas pelo contexto do TEA. A demanda emocional, por sua vez, ¢ intrinseca a
necessidade de compreender e apoiar um filho com necessidades especiais, muitas vezes
enfrentando estigmas e incompreensdes da sociedade. Além disso, a carga psicologica
decorrente do estresse cronico e da responsabilidade constante pode ter efeitos devastadores
sobre o bem-estar mental dessas maes, que frequentemente carecem de apoio especifico. Urge,
portanto, a necessidade de uma legislacdo que reconheca as particularidades dessa realidade,
proporcionando amparo juridico e social. Medidas que contemplem licencas especiais,
programas de apoio psicoldgico, e incentivos a inclusdo laboral s3o apenas alguns exemplos de
iniciativas que poderiam mitigar as dificuldades enfrentadas por essas maes abnegadas.

Um desafio que se impde a sociedade contemporanea reside na capacidade de adaptar
sua legislacdo para refletir, de maneira justa e compassiva, as diversas facetas da experiéncia
humana. No caso das maes de pessoas com TEA, a auséncia de uma legislagdo especifica nao
sO perpetua a invisibilidade de suas lutas como também compromete a construcdo de uma
sociedade inclusiva e equitativa. Nesse contexto, ¢ imperativo que sejamos instigados a
repensar e aprimorar nosso arcabougo legal, garantindo que nenhuma mae se veja @ margem da

protecao juridica e do apoio social que merece.

3.2 Maes de pessoas autista

A maternidade ¢ uma jornada rica em desafios, alegrias e descobertas, mas para as maes
de pessoas autistas, essa jornada adquire nuances singulares e desafios Unicos. Estas maes sdo
verdadeiras heroinas, enfrentando batalhas invisiveis e dedicando-se incansavelmente ao bem-
estar e desenvolvimento de seus filhos autistas. Suas lutas transcendem as aparéncias, e ¢
essencial reconhecer a extraordinaria resiliéncia que demonstram diariamente.

Ao analisar o contexto geral do papel que constitui o senso moral construido na
sociabilidade burguesa, de acordo com Guedes (2009), observa-se que as atividades
relacionadas ao cuidado sdo frequentemente atribuidas as mulheres e naturalizadas, tornando-
se exclusivas e inerentes a condicdo feminina. Dessa forma, as maes sdo sobrecarregadas
psicologicamente, devido a atribuicdo social de serem cuidadoras. Quando se pensa em uma
mulher, presume-se ndo apenas seu género, mas também varias outras facetas identitarias, tais

como dona de casa, passividade, maternidade e afetividade (Izquierdo, 1990, apud Guedes,
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2019). Em outras palavras, a propria sociedade impde as maes uma demanda maior. A relagdo
entre a mae e seu filho com deficiéncia requer cuidados especiais.

O inicio dessa jornada se da com o diagndstico, um momento descrito por muitas maes
como uma montanha-russa emocional. Receber a noticia de que seu filho ¢ autista pode ser
avassalador, repleto de incertezas e preocupagdes sobre o futuro. As maes enfrentam o desafio
de compreender o autismo, ajustar-se as necessidades especificas de seus filhos e lutar por
recursos ¢ apoios adequados.

Uma das batalhas mais persistentes € a busca pela aceitacao e compreensao da sociedade.
Maes de pessoas autistas frequentemente deparam-se com olhares julgadores, comentarios
insensiveis e a falta de empatia por parte daqueles que ndo compreendem completamente o
espectro do autismo. Educar a sociedade sobre a diversidade neurocognitiva torna-se, assim,
uma parte essencial de seu papel.

A procura por servicos e apoios adequados constitui outra luta constante. Maes muitas
vezes encontram-se navegando por um labirinto burocratico, esfor¢ando-se para garantir
terapias, recursos educacionais e assisténcia médica apropriada para seus filhos. A escassez de
profissionais qualificados e a falta de infraestrutura adaptada as necessidades do autismo podem
tornar essa jornada ainda mais desafiadora.

O isolamento social emerge como uma batalha silenciosa enfrentada por muitas maes
de pessoas autistas. A falta de compreensdao do publico em geral, aliada a dificuldade de
encontrar espacos inclusivos para seus filhos, pode resultar em um sentimento de isolamento.
Essas maes frequentemente tornam-se defensoras incansaveis, trabalhando para criar uma
comunidade que compreenda e abrace a diversidade neuro cognitiva.

Estudos conduzidos por pesquisadores de diversos paises apontam para a presenga
significativa de estresse agudo em familias que t€ém um membro diagnosticado com autismo.
(Gomes et al., 2015; Favero; Santos, 2005). Essas investigacdes destacam os desafios
emocionais e psicossociais enfrentados por essas familias, evidenciando a importancia de
estratégias de apoio e intervencdes que visem suavizar o impacto do diagnostico no bem-estar
familiar.

Uma atencdo especial tem sido direcionada ao estresse enfrentado pelas maes de
criancas com o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), considerando o papel central que
ainda ¢ atribuido a elas como cuidadoras principais em nossa sociedade. (Moreira;Perrini;
Ribeiro, 2016).

A sobrecarga fisica e mental vivenciada por essas maes pode ter consequéncias

significativas em sua satide e bem-estar. O estresse cronico pode levar ao esgotamento, fadiga,
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problemas de sono, problemas de saide mental, como ansiedade e depressdo, e até mesmo
impactar os relacionamentos familiares e conjugais. Compreender as dimensdes desse estresse
¢ fundamental para desenvolver abordagens mais eficazes no suporte, nao apenas ao individuo
com autismo, mas também as familias que desempenham um papel fundamental em seu
processo de adaptacdo e desenvolvimento.

Estudos apontam que as maes de criancas com Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) geralmente experimentam niveis mais elevados de estresse em comparagdo com os pais
nessas situagdes. Essa desigualdade de estresse entre maes e pais destaca a complexidade do
papel muitas vezes exercido pelas maes como principais cuidadoras. (Sifuentes; Bosa, 2010;
Gomes et al., 2015)

E frequente ouvirmos relatos de mdes que tiveram que assumir sozinhas a
responsabilidade de cuidar de um filho com Transtorno do Espectro Autista. Essas maes muitas
vezes sdo abandonadas por seus maridos ap6s o diagndstico. Certamente, enfrentar esse desafio
sem apoio e companheirismo ndo ¢ facil.

O reconhecimento do estresse especifico enfrentado por essas maes destaca a
necessidade de apoio social, psicologico e pratico direcionado a elas. Estratégias que promovem
a resiliéncia, oferecem orientacao sobre o manejo do estresse € proporcionam redes de suporte,
que sdo essenciais para fortalecer a capacidade dessas maes em lidar com os desafios inerentes
ao cuidado de uma crianca com TEA.

Apesar de todas essas lutas, as maes de pessoas autistas continuam a ser fontes
inesgotaveis de amor, paciéncia e forca. Seu comprometimento € inspirador, e seu impacto na
vida de seus filhos é incalculavel. A medida que a sociedade avanga na aceitagio da diversidade,
¢ essencial reconhecer e apoiar essas maes extraordinarias, pois desempenham um papel vital
na constru¢do de um mundo mais inclusivo e compassivo para todos.

No seio familiar, cada membro experimenta a presenca do individuo com deficiéncia de
maneira unica. Contudo, conforme nossas observagdes, ¢ comum identificar uma sobrecarga
emocional e de responsabilidades, especialmente sobre a mae do individuo. Com frequéncia,
as mulheres interrompem até mesmo suas trajetdrias profissionais e/ou académicas para
dedicar-se integralmente ao cuidado do filho autista.

E fundamental promover uma conscientizagio ¢ uma mudancga de paradigma, a fim de
superar as barreiras e estigmas enfrentados pelas mies e seus filhos com deficiéncia. E
necessario oferecer um suporte maior, tanto em termos de estrutura fisica e acessibilidade,
quanto de apoio emocional e social, para que essas maes se sintam amparadas e possam

desempenhar seu papel de cuidadoras de forma plena e satisfatoéria.
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4 DESVENDANDO NARRATIVAS: UMA ANALISE DE DADOS SOBRE A
EXPERIENCIA MATERNA COM O TEA

A andlise aqui apresentada foi conduzida mediante uma abordagem fundamentada em
pesquisa bibliografica, caracterizada pela revisdo e sintese de informagdes disponiveis em
revistas especializadas, artigos cientificos, dissertacdes e tese. Este método ¢ reconhecido como
uma ferramenta robusta para o instrumento de producao de dados, uma vez que proporciona
acesso a um vasto corpo de conhecimento acumulado.

Ao adotar a pesquisa bibliografica como a espinha dorsal desta andlise, foi possivel
mergulhar no conhecimento existente ao longo do periodo abrangido, de 2015 a2023. A escolha
de ampliar a analise até o ano presente permitiu uma visdo abrangente das tendéncias,
descobertas ¢ mudancas ao longo do tempo, oferecendo uma perspectiva dindmica e
contextualizada. O processo de busca envolveu a selegdo criteriosa de palavras-chave
pertinentes ao escopo da pesquisa, sendo elas mae, autismo, direitos. Este critério de selecao
ndo apenas facilitou a recuperagdo de informagoes relevantes, mas também contribuiu para a
delimitacdo e foco da andlise. As palavras-chave, como fardis orientadores, direcionaram a
pesquisa para as areas de maior interesse e relevancia.

Tabela 1 — Revisao de Literatura

REVISTA DE EDUCACAO ESPECIAL — REE
N° ANO NUMERO DE ARTIGOS NAO ARTIGOS
ARTIGOS RELACIONADOS RELACIONADOS

51 16 16 0
52 2015 17 16 1
53 10 10 0
54 17 17 0
55 2016 16 16 0
56 18 18 0
57 17 17 0
58 2017 18 18 0
59 17 17 0
60 16 15 1
61 2018 15 15 0
62 18 18 0
63 14 14 0
v.32 2019 120 119 1
v.33 2020 79 79 0
v.34 2021 74 74 0
v.35 2022 67 66 1
v.36 2023 55 54 1
Total: 604 599 5

Fonte: Elaborado pela autora (2023)


http://qualidadeonline.wordpress.com/2014/09/15/as-normas-tecnicas-para-o-inventario-de-emissoes-de-gases-de-efeito-estufa-gee/
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A busca por conhecimento muitas vezes envolve a exploracdo de vastos campos de
informagdo, e em uma andlise na Revista de educagdo especial (REE) em um levantamento
realizado do ano de 2015 ao presente ano, que teve uma abrangéncia de 604 artigos, apenas
cinco deles se mostraram diretamente relacionados ao tema em foco. A escassez aparente de
artigos diretamente ligados ao tema pode indicar areas pouco exploradas ou nichos especificos
de pesquisa. Esse cenario, desanimador, apresenta uma oportunidade para futuras investigagdes
e aprofundamento do conhecimento.

Para tanto, apresento os artigos selecionados de acordo com o quadro 1 que contribui
para uma reflexdo sobre a escassez de estudos nesta relacionados com o publico-alvo maes de
pessoas autistas.

Quadro 1 — Levantamento de publicagdes

N° TITULO AUTOR(ES) | ANO LINK FONTE

01 | Familiares de criangas e Minatel, 2015 | https://periodicos | REE
adolescentes com autismo: Martha Morais, .ufsm.br/educaca
percepgdes do contexto Matsukura, oespecial/article/
escolar Thelma Simdes view/14708

02 | Experiéncias de mulheres- | SOARES, 2018 | https://repositorio | TESE
maies de pessoas com Alessandra .ufpb.br/jspui/bits
deficiencia: da Miranda Mendes tream/123456789
(in)visibilidade 4 i (1)?;113(@/ AIQUIVO
participagdo social. oaLpa

03 | Habilidades sociais e Aragon, C. A., | 2019 | https://periodicos | REE
empoderamento de pais de | Costa, C. S. L. .ufsm.br/educaca
criangas pré-escolares do da, & Cia, F. oespecial/article/
publico-alvo da educagdo view/33268
especial

04 | Correlagdo entre o AZEVEDO, 2019 | https://doi.org/10. | RBEE
Relacionamento Conjugal, | Tassia;  CIA, 1590/51413-
Rotina Familiar, Suporte Fabiana; 65382519000200
Social, Necessidades e ézEaAZOLA’ 002
Qualidade de Vida de Pais
e Maes de Criangas com
Deficiéncia

05 | A importancia do BRITO, 2021 | http://educapes.c |eduCAP
diagnostico precoce paraa | Monica; apes.gov.br/handl ES
socializa¢do e autonomia COSTA e/capes/644304
da cri . NETO, Pedro

a crianga autista
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https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/14708
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/14708
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/14708
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/14708
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/14708
https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/14113/1/Arquivototal.pdf
https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/14113/1/Arquivototal.pdf
https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/14113/1/Arquivototal.pdf
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https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/14113/1/Arquivototal.pdf
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/33268
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/33268
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/33268
https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial/article/view/33268
https://doi.org/10.1590/s1413-65382519000200002
https://doi.org/10.1590/s1413-65382519000200002
https://doi.org/10.1590/s1413-65382519000200002
https://doi.org/10.1590/s1413-65382519000200002
https://educapes.capes.gov.br/browse?type=author&value=Costa+Neto%2C+Pedro+Alves
https://educapes.capes.gov.br/browse?type=author&value=Costa+Neto%2C+Pedro+Alves
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/644304
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/644304
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/644304
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06 | Transtorno do espectro do | MIETTO, 2022 | http://educapes.c |eduCAP
autismo: funcdes executivas | Gabriela apes.gov.br/handl ES
e cuidado parental. e/capes/714573
07 | Treinamento de pais e | SANTOS, http://educapes.c |€duCAP
cuidadores de criancas com | Nastassia; 2022 apes.gov.br/handl ES
transtorno  do  espectro | BANDINL e/capes/722086
autista para ensino de Carmen;
) ) BANDINI,
pedidos simples. Heloisa

08 | Representagdes sociais do | JESUS, Lorena | 2022 | https://sucupira.c | REE

autismo: um  estudo | Alves. apes.gov.br/sucu
comparativo entre maes e pira/public/consu
pais Itas/coleta/trabalh
oConclusao/view
TrabalhoConclus

ao.jsf?popup=tru
e&id trabalho=1

1531799
09 | A participagdo parental na | SOARES, 2023 | https://www.sciel | REE
divulgagdo cientifica sobre | M.; OLIVEIRA o.br/j/rbee/a/qTg
transtorno do  espectro | , B. H.de 8qpNXBfsNJYL
autista (TEA) ; BEZZON, R. 3Y7ZNp4h/?Nang
Z.; BIZERZA, =pt

A.

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

O objetivo dessa analise € abordar a lacuna existente nas pesquisas relacionadas ao
publico-alvo composto pelas maes de individuos autistas. Este enfoque visa preencher uma
necessidade identificada no cenario atual, proporcionando insights valiosos para compreender
melhor os desafios e as experiéncias especificas enfrentadas por essa parcela da populagao. A
investigacdo desses aspectos contribuira ndo apenas para a ampliacdo do conhecimento
cientifico, mas também para o desenvolvimento de estratégias e suportes mais eficazes,
promovendo, assim, uma abordagem mais abrangente e empatica em relagdo as demandas das
maes de individuos autistas.

No ambito do estudo conduzido por Minatel, M. M. e Matsukura, T. S. (2015), foram
investigadas as experiéncias de 20 familias que tém criangas e adolescentes diagnosticados com
autismo, especialmente no contexto de escolas regulares. A constatacdo revelou que a maioria
das criangas frequentou institui¢des regulares em algum momento, porém, apenas cinco delas

mantiveram-se nesse ambiente. As familias se depararam com desafios ao procurar escolas
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capazes de atender as necessidades especificas de seus filhos, a0 mesmo tempo que garantisse
inclusdo e respeito aos seus direitos.

Este estudo realizado por Minatel, M. M. e Matsukura, T. S. (2015) contribui
significativamente para uma compreensdo mais abrangente das realidades enfrentadas pelas
familias que tém pessoas com autismo no sistema educacional, destacando, assim, a
importancia de futuras pesquisas na identificacdo de estratégias eficazes para uma inclusio
escolar bem-sucedida.

As inquietagoes das familias concentram-se no cuidado, aceitagdo e respeito pelos seus
filhos com autismo, enfrentando obstaculos notaveis no processo de inclusdo escolar, marcados
por preconceito e discriminag@o. O estudo sublinha a imperiosidade de uma colaboragdo mais
efetiva entre escolas regulares, instituicdes especializadas, familias e demais agentes
envolvidos no suporte a individuos autistas. Embora nao tenha favorecido um modelo escolar
em detrimento do outro, ressalta-se a inadequacao da inclusdo escolar em relagdo a legislagao
vigente.

Soares (2018) Apresenta em sua tese de doutorado, fundamentada nos Estudos Culturais,
direciona seu foco para os movimentos relacionados a pessoa com deficiéncia e as perspectivas
feministas, com o objetivo de explorar o empoderamento de maes de pessoas com deficiéncia.
O levantamento bibliografico revelou a caréncia de pesquisas no Brasil sobre género e
empoderamento dessas maes, resultando na (in)visibilidade social desse grupo. A pesquisa
empirica, utilizando a teoria fundamentada, analisou as contribui¢des do Projeto de Extensdo
Pr6-Maes na vida das participantes, vinte mulheres-mdes de pessoas com deficiéncia,
desenvolvido ao longo de 2015. O projeto visava catalisar processos de empoderamento,
promovendo a ressignificagdo das experiéncias das maes e o exercicio do empoderamento, tanto
para beneficio proprio quanto de seus filhos/as. A pesquisa participante, guiada por questdes
norteadoras, revelou eixos de analise emergentes: relacdes de género e cuidado, identidade
materna e filho/a com deficiéncia, aprendizagens e empoderamento.

A tese destaca a importancia de as mulheres-maes disseminarem informacdes,
beneficiando outras do grupo. A conclusdo ressalta a necessidade de estudos e programas para
visibilidade e participagdo desse grupo social. A principal contribuicdo da tese é descrever e
analisar a implementacdo do programa. Abordou também o processo de empoderamento de
maes de pessoas com deficiéncia, analisando as contribui¢des do Projeto de Extensdo Pro-Maes
em termos de fortalecimento materno e empoderamento feminino. A revisdo de literatura nos
Estudos Culturais evidenciou a invisibilidade desse grupo social, tanto nas pesquisas sobre

vulnerabilidade quanto nos estudos sobre pessoas com deficiéncia. A tese destaca a escassez de
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pesquisa que articule género e deficiéncia, bem como género e experi€ncias corrosivas. Os
resultados indicam que os encontros sistematicos sdo fundamentais para aprendizado,
compartilhamento de experiéncias e construcao de identidades. A pesquisa evidenciou a relagao
entre o fortalecimento da identidade materna ¢ o empoderamento para lidar com desafios
cotidianos, além de atuar de maneira organizada nos espacos publicos, defendendo direitos. O
projeto mostrou que mulheres-maes podem transitar do isolamento a participagdo social com
acesso ao conhecimento.

Segundo descrito no artigo de Aragon et al (2019) que abordou o papel fundamental
desempenhado pela familia no desenvolvimento de criangas com deficiéncias, destacando a
importancia das habilidades interpessoais dos pais ao buscar servigos e suporte para seus filhos.
Os resultados evidenciaram que os pais experimentaram um senso de capacitacdo, embora
tenham reconhecido as deficiéncias em suas habilidades sociais, especialmente em contextos
desafiadores. De maneira surpreendente, nao foi identificada uma correlacdo entre as
habilidades sociais € 0 empoderamento dos pais, indicando a necessidade de intervengdes para
aprimorar tais habilidades, o que, por sua vez, pode beneficiar tanto a unidade familiar quanto
o desenvolvimento infantil.

O estudo sublinhou também a importancia de informar as familias sobre seus direitos e
a urgéncia de implementar politicas publicas que oferecam suporte, sobretudo as familias de
baixa renda. Contudo, ¢ imperativo interpretar os resultados com prudéncia devido ao restrito
nimero de participantes e a auséncia de validagdo do instrumento de avaliacdo do
empoderamento parental, apontando para a necessidade de futuras pesquisas com amostras
mais amplas e métodos mais diversificados.

As maes assumem um papel preponderante na busca, producao e compartilhamento de
conhecimentos acerca do TEA, especialmente nas plataformas de redes sociais. Entretanto,
observou-se que muitos participantes nao se reconhecem como agentes de divulgacao cientifica,
em virtude da percep¢do de que a ciéncia se encontra distante de suas realidades. Em sintese, a
pesquisa enfatizou o papel ativo das maes na promocao dos direitos das pessoas com TEA por
meio da comunicacdo e compartilhamento de conhecimento.

A pesquisa conduzida por Azeveso et al. (2019) teve como objetivo analisar a relagdo
entre o relacionamento conjugal, a rotina familiar, a qualidade de vida, as necessidades
parentais e a satisfagdo com o suporte social em pais e maes de criangas com deficiéncia. Os
resultados indicaram que ambientes familiares mais ricos em recursos estavam correlacionados
a relacdes conjugais mais positivas entre os pais, com menor aceitacdo de caracteristicas

negativas do parceiro. Esses resultados sugerem que intervengoes direcionadas a familias de
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criancas com deficiéncia devem levar em consideracdo as dinamicas do relacionamento
conjugal, as necessidades especificas dos pais e maes, bem como as diversas deficiéncias dos
filhos. Além disso, enfatizamos a importancia de incorporar a instituicdo familiar nas politicas
publicas e nos projetos sociais, superando o assistencialismo e reconhecendo a familia como
uma unidade fundamental.

Brito et al. (2021) Enfatiza a importancia do diagnéstico e intervengao precoces no caso
de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) como medida determinante para
prevenir resultados negativos e otimizar oportunidades de desenvolvimento. A intervengao
precoce desempenha um papel fundamental na atenuag@o das limitagdes funcionais associadas
ao TEA, permitindo um impacto mais eficaz na vida dessas criangas. A inclusdo de alunos
autistas ¢ um desafio constante para professores, escolas e familias, exigindo a superagdo de
paradigmas e o aprimoramento profissional para oferecer um suporte adequado a esses
estudantes. O texto também destaca a evolucao das politicas publicas e direitos das pessoas com
deficiéncia, especialmente na educagdo. Por fim, enfatiza a necessidade continua de
investimento, participacao da familia e busca por informacgdes sobre o TEA para promover um
melhor entendimento e suporte as criangas com essa condicao.

Conforme destacado por Mietto (2022), ¢ fundamental o diagndstico e intervengao
precoces no contexto do Transtorno do Espectro Autista (TEA). Ela sublinha a necessidade de
superar desafios relacionados a inclusao de alunos autistas, enfatizando a singularidade de cada
individuo afetado e a variabilidade nos resultados do tratamento. O texto reconhece os avancos
nos direitos das pessoas com deficiéncia, realgando a importancia da participagdo da familia e
destacando a persisténcia de mitos e caréncia de informacao acerca do TEA. A conclusdo
sublinha a necessidade de buscar mais informagdes, salientando o impacto positivo do trabalho
na ampliacdo do conhecimento sobre o tema.

Santos et al. (2022) elaborou o presente guia tutorial com o intuito de fornecer apoio a
pais ou cuidadores envolvidos no ensino de criancas diagnosticadas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), particularmente no desenvolvimento da habilidade de expressar
pedidos simples. A capacidade de formular pedidos representa um dos marcos iniciais no
progresso da linguagem infantil, sendo que a dificuldade nesse aspecto pode desencadear
problemas comportamentais substanciais. Para uma instru¢do eficaz nesse processo, €
imperativo abordar questdes teoricas relevantes, uma vez que as orientagdes apresentadas neste
guia estdo fundamentadas na literatura cientifica da Andlise do Comportamento Aplicada

(ABA).
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Jesus (2022) com a sua pesquisa realizada em dois estudos diferentes, foram
investigadas as representacdes sociais do autismo, primeiro entre maes e pais e, depois, sobre
o cuidado de filhos com autismo. O autismo afeta de 1-2% da populagdo global, sendo mais
comum em homens e definido por manuais diagnosticos como o DSM-V e o CID-11, que
destacam déficits na interagdo social, linguagem e comportamentos restritos. No estudo sobre
o cuidado de filhos com autismo revelaram palavras-chave como paciéncia, dedicagdo e
respeito as diferencas.

Novamente, foram notadas diferengas de género, sugerindo que as maes tendem a estar
mais envolvidas no cuidado didrio e enfrentam sobrecarga e estresse, apontando para desafios
relacionados a desigualdade de género. Embora esses estudos tenham contribuido para
compreender as RS relacionadas ao autismo e ao cuidado de criangas com autismo, eles t€ém
limitacdes, incluindo a falta de generalizagdo devido a natureza dos dados e a recomendagao de
pesquisas futuras para aprofundar a compreensdo desses temas, considerando diferentes
contextos familiares e questdes de apoio social e emprego dos pais.

Conforme discutido por Soares et al (2023) a pesquisa empreendeu uma andlise acerca
da participagdo de familiares, notadamente as maes, na disseminagdo cientifica acerca do
Transtorno do Espectro Autista (TEA), atuando tanto como produtoras quanto consumidoras
de informagdes. O estudo sublinhou a relevancia da divulgagao cientifica como instrumento de
comunicagdo entre grupos envolvidos com o TEA, engendrando transformacdes nas
perspectivas e valores ndo apenas no seio das familias, mas também em contextos externos.

Portanto, ao considerar as diversas perspectivas oferecidas por esses estudos, ¢ possivel
vislumbrar um panorama complexo e multifacetado das experiéncias das familias com criangas
autistas. As lacunas identificadas indicam ndo apenas a necessidade de mais pesquisas, mas
também a importancia de abordagens holisticas e colaborativas para enfrentar os desafios
enfrentados por essas familias, promovendo uma compreensao mais profunda e uma inclusao
mais eficaz no ambito educacional e social.

Esse trabalho monografico ndo ¢ apenas um exercicio de documentagdo; ¢ um ato de
empoderamento. Ao amplificar as vozes dessas maes, o formuldrio se tornou uma ferramenta
para construir pontes de entendimento e empatia. A medida que essas historias ecoam,
esperamos que inspirem uma mudanga na narrativa em torno do autismo, promovendo uma
sociedade mais inclusiva e acolhedora para todos. Nas respostas das maes, emergem nuances
importantes relacionadas aos desafios enfrentados no dia a dia, buscando-se compreender nao
apenas as necessidades das criangas autistas, mas também as demandas emocionais e praticas

que permeiam a vida das proprias maes.
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Por meio dessas informagdes, destaca-se a complexidade das vivéncias e as
particularidades do cuidado parental em contextos autistas. Este conjunto de dados ndo apenas
enriquece nossa compreensao sobre o tema, mas também fornece uma base soélida para
iniciativas e intervengdes mais direcionadas, visando melhorar o suporte oferecido a maes e

criangas autistas.

4.1 Perfil das participantes

A avaliagdo das respostas dos formularios proporcionou uma visao clara e esclarecedora
do perfil das maes e das criangas autistas participantes desta pesquisa. Os dados coletados
fornecem uma visdo abrangente, destacando caracteristicas fundamentais que moldam a
experiéncia desse grupo especifico. Notamos que ambas apresentam perfis distintos, entretanto,
os desafios relacionados as suas batalhas cotidianas em defesa de seus direitos e dos direitos de
seus filhos sdo caracteristicas compartilhadas por ambas. Serdo utilizados ao decorrer do texto

nomes ficticios para as maes com quem foi desenvolvida a pesquisa.

Quadro 3 — Perfil das maes entrevistadas

Nomes Escolaridade Trabalho Turno Renda Salario- | N° filhos/as
Minimo

Mandacaru Pos-Graduagio Sim Integral Acima de 5 3

Palma Fundamental Nao la2 1

Aroeira Ensino Médio Nao la2 2

Xique-xique Superior Sim Matutino 2a3 1

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

Para um conhecimento da realidade a seguir dados sobre escolaridade, atendimento em
sala de recursos multifuncionais, servicos terapéuticos, idade dos filhos/as das maes

participantes da pesquisa.
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Quadro 4 — Perfil dos filhos

Nomes Género da | Estuda Idade Servicos Frequenta a
crianca terapéuticos | SEM

Pelo Masculino Sim 4 Sim Sim

Caju Masculino Sim 4 Nao Nao

Acerola Feminino Sim 3 Sim Sim

Caja Masculino Sim 6 Sim Nao

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

Os dados referentes as criangas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) seguem
uma linha semelhante ao perfil das maes. A faixa etaria é préxima, composta por 3 meninos ¢
1 menina, todos frequentando a escola. No entanto, observa-se que nem todos estdo
participando de terapias ou recebendo acompanhamento na Sala de Recursos Multifuncional

(SRM) dentro das institui¢cdes escolares.

4.2 Reflexoes sobre os servicos e as redes de apoio

Indagadas sobre como receberam a noticia de que seus filhos tinham uma deficiéncia,
as maes compartilharam suas sensacdes e sentimentos diante desse momento. A descoberta
desencadeou uma gama de emogdes complexas, que variaram desde a incerteza e o medo do
desconhecido até a aceitagdo progressiva do diagnostico, acompanhada por um misto de tristeza
e a compreensdo de que o caminho a frente seria desafiador, mas ainda assim digno de ser
percorrido.

Os estudos revelaram que os progenitores enfrentam dificuldades significativas ao lidar
com a deficiéncia de seus filhos, evidenciando reacdes iniciais que incluem choque,
perplexidade, negacao, humilhagdo, vergonha, resignacao, culpa, angistia, medo, inseguranga,
incdmodo, tristeza, inferioridade, confusdo e ansiedade. Observa-se uma correspondéncia entre
os sentimentos experimentados no momento do diagndstico e na fase de aceitagdo. Por exemplo,
os temores durante o diagnostico podem estar relacionados a incerteza da presenca ou auséncia
de uma deficiéncia, enquanto na fase de aceitacdo, esses receios se voltam para a capacidade
de enfrentamento e a busca por solucdes (Pegoraro, Smeha, 2013).

As maes expressaram preocupacdes quanto ao futuro de seus filhos, apontando para a
ansiedade relacionada a falta de politicas publicas e de inclusao social. A sensagdo de luto pelo
que foi imaginado como futuro se entrelagou com a aceitagdo gradual do Transtorno do

Espectro Autista (TEA) como uma caracteristica inerente, sem alterar o amor incondicional que
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j& nutriam por seus filhos. O medo do preconceito, tanto da sociedade quanto dentro da propria
familia, também emergiu como uma preocupacdo significativa, adicionando uma camada
adicional de desafio a jornada dessas maes.

Diversos estudos indicam que a maioria dos pais expressa preocupagoes significativas
relacionadas a autonomia funcional, formagao educacional e empregabilidade de seus filhos
(Pegoraro & Smeha, 2013; S&4 & Rabinovich, 2006). Esses pais experimentam ansiedade em
relagdo a possibilidade de enfermidades, ao processo de envelhecimento e a inevitabilidade da
propria mortalidade. Além disso, enfrentam apreensdes acerca do futuro, contemplando a
gestao dos cuidados e sustento de seus filhos com deficiéncia, bem como a potencial sobrecarga
de responsabilidades sobre os filhos sem deficiéncia, caso ndo possam mais prover cuidados ou
venham a falecer.

As respostas das maes sobre a idade em que descobriram que seus filhos tinham uma
necessidade educativa especial variam, destacando a diversidade de trajetorias nessa jornada.
Para Mandacaru, o diagndstico chegou precocemente, aos 2 anos ¢ 8 meses, langando Iuz sobre
as particularidades do desenvolvimento de seu filho desde tenra idade. Palma compartilhou que
recebeu o laudo faltando apenas uma semana para seu filho completar 3 anos, considerando
esse marco como o inicio oficial da compreensao das necessidades educativas.

Em contraste, Aroeira mencionou que a descoberta ocorreu aos 4 anos, destacando uma
fase mais avangada da infancia. Por fim, xique-xique relatou que seu filho foi diagnosticado
aos 3 anos, apresentando um meio-termo entre as diferentes experiéncias. Essas respostas
ressaltam a importancia do diagndstico precoce, permitindo intervengdes oportunas, mas
também reconhecem que a identificagcdo das necessidades educativas especiais pode ocorrer em
momentos diversos ao longo do desenvolvimento da crianga. Cada idade, por sua vez, traz
consigo desafios Unicos e oportunidades de apoio personalizado para o progresso educacional
e emocional do filho. Bosa (2006) Destaca-se a fundamental a importincia do diagnostico
precoce do autismo, uma vez que o inicio antecipado do tratamento esta diretamente associado
a prognosticos mais promissores para a crianca. Nos relatos das maes entrevistadas, observa-se
que as intervengdes profissionais em beneficio de seus filhos foram implementadas geralmente
entre os dois, trés ou quatro anos de idade. Esse enfoque no diagnostico precoce e intervengdes
oportunas destaca a relevancia de oferecer suporte eficaz desde os estagios iniciais do
desenvolvimento, contribuindo para um caminho mais favoravel no manejo do autismo.

Uma das perguntas realizadas com as maes era sobre o que a fez perceber ou se alguém
havia lhe alertado sobre a necessidade especifica do filho, com as respostas obtidas, 0 momento

da percepcao das maes sobre as necessidades especiais de seus filhos variou, mas todas
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compartilharam sinais que as alertaram para uma atencao mais cuidadosa. Mandacaru, notou o
comportamento de isolamento social, a regressdo na fala e padroes atipicos de brincadeira,
como movimentos repetitivos ¢ uma dificuldade evidente em manter contato visual. Esses
comportamentos ndo convencionais foram marcadores cruciais que a levaram a buscar uma
compreensdo mais profunda. Apos a confirmagao das suspeitas decorrentes do comportamento
da crianga, inicia-se a busca pela valida¢do do que estd acontecendo com o filho. De acordo
com Nuies (2007), quando as limitacdes do filho sdo claramente evidenciadas, os pais
experimentam uma gama de sentimentos, tais como ansiedade, desilusdo, preocupacao e culpa.
As pesquisas conduzidas por Welter, Cetolin, Trzcinski e Cetolin (2008) também apontam que
os sentimentos mais comuns entre maes que tém filhos com alguma deficiéncia incluem tristeza,
incerteza, inconformismo e culpa. Esse processo de enfrentamento emocional pode ser
desafiador para os pais, que buscam compreender e lidar da melhor forma possivel com a
realidade que se apresenta em relagdo as necessidades especiais de seus filhos.

Palma, identificou atrasos na fala e comportamentos ritualisticos, especialmente em sala
de aula, sendo informada pela professora sobre esses padrdes distintos. A perda de habilidades
j4& adquiridas adicionou uma camada de complexidade, destacando a necessidade de
investigacdo e apoio especializado. Aroeira mencionou que caracteristicas relacionadas ao
transtorno foram percebidas a partir de um video sobre conscientiza¢do. Essa fonte externa
proporcionou um ponto de referéncia que a levou a refletir sobre as semelhancas entre o que
observava em seu filho e as caracteristicas apresentadas no video. Em uma resposta mais sucinta,
a xique-xique simplesmente afirmou "Eu percebi", deixando a porta aberta para a riqueza
subjetiva e intuitiva da parentalidade, em que a sensibilidade e a conexdo emocional com a
crianca desempenham papéis cruciais na percepcao de possiveis desafios e necessidades
especiais. Cada relato destaca a importancia da observagdo atenta e do reconhecimento precoce
para orientar intervencdes e apoio adequados.

Quando questionadas sobre a existéncia de uma rede de apoio revelou respostas diversas,
evidenciando as diferentes realidades vivenciadas pelas maes Mandacaru, expressou gratidao
ao afirmar: "Sim. Gragas a Deus, tenho um companheiro/pai participativo. Meus pais € irmas
também me ajudam muito com meu filho e outras necessidades da minha familia." Nesse caso,
a rede de apoio abrange ndo apenas o parceiro, mas também a contribui¢cdo valiosa dos pais e
irmas, formando um suporte familiar abrangente. Palma, com uma resposta breve e afirmativa,
simplesmente agradeceu: "Sim (gracas a Deus!)" Essa expressdo sugere um sentimento de
alivio e reconhecimento pela presenca de um sistema de apoio. Aroeira mencionou uma rede

de apoio centrada em Deus, seu pai, e ela mesma, junto com a contribui¢do de uma
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fonoaudidloga, destacando o esforco significativo necessario para garantir esse suporte. Por fim,
uma mae admitiu que ainda ndo possui uma rede de apoio estabelecida. Essa resposta, sem
duvida, reflete um desafio particular e destaca a necessidade de explorar e construir conexdes
que possam oferecer suporte emocional e pratico. De acordo com Nuiies (2007), assim como
destacado por Schmidt et al. (2007) e Welter et al. (2008), quando surgem incognitas em relacao
ao diagnostico do filho, a mae procura novas maneiras de lidar com essa situagdo desafiadora.
Nesse contexto, muitas encontram na religiosidade uma importante rede de apoio e conforto
para suas angustias, o que facilita sua adaptagdo a essa adversidade. A busca por significado e
suporte espiritual pode oferecer as maes um apoio emocional fundamental durante esse periodo
de incertezas, ajudando-as a enfrentar os desafios inerentes ao cuidado de um filho com
necessidades especiais.

Essas respostas destacam a importancia vital de uma rede de apoio na jornada de cuidado
de criangas com necessidades educativas, bem como as diferentes formas que essa rede pode
assumir, seja através de familiares, amigos, profissionais ou mesmo a espiritualidade.

Ao serem indagadas sobre a participagdo em servigos terap€uticos revelou uma
variedade de situagdes e desafios enfrentados pelas maes. Uma delas compartilhou:
"Fonoaudiologia; fisioterapia (chegou a fazer acompanhamento psicoldgico, mas nesse
momento estd sem o atendimento)." Essa made detalha uma gama de servicos terapéuticos,
incluindo fonoaudiologia e fisioterapia, indicando uma abordagem abrangente para atender as
necessidades especificas de seu filho. A menc¢ao a interrup¢ao do acompanhamento psicoldgico
destaca os desafios que podem surgir na continuidade dos servicos.

Outra mae compartilhou que seu filho participa apenas de fonoaudiologia, explicando:
"Somente fono, pois espero por assisténcia publica hd mais de 2 anos desde a suspeita, e até
hoje nada." Essa resposta evidencia a frustracdo e desafios enfrentados ao aguardar assisténcia
publica, revelando uma espera prolongada que impacta o acesso a servigos terapéuticos
essenciais.

Aroeira expressou perseveranca ao afirmar: "Ainda estou na luta." Essa resposta reflete
uma determinagdo continua em buscar os servicos terapéuticos necessarios, apesar dos desafios
encontrados. Revela a resiliéncia e a dedicag@o constante necessarias na jornada de cuidado de
uma crianga com necessidades especiais. Essas respostas sublinham a diversidade de
experiéncias enfrentadas pelas maes ao acessar servigos terapéuticos, incluindo tanto os
sucessos quanto os desafios significativos que permeiam essa busca constante por apoio para o

desenvolvimento de seus filhos.
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Ao abordar o tratamento de criancas autistas, Owen (2007) enfatiza a necessidade de
uma abordagem interdisciplinar, que una a psicoterapia a farmacologia. Ele destaca, também, a
importancia da participagdo ativa da familia nesse processo terapéutico. Por sua vez, Bosa
(2006) ressalta que a eficacia do tratamento ¢ otimizada quando a equipe técnica possui
habilidades especificas para colaborar de maneira efetiva com a familia da crianga autista. Essa
abordagem integrada, envolvendo profissionais de saude e familiares, reconhece a
complexidade do espectro autista e busca oferecer suporte abrangente para o desenvolvimento

e o bem-estar da crianca.

4.3 Percepc¢oes das mies sobre os direitos

Quando questionadas sobre as necessidades em relacdo as politicas publicas, as maes
destacaram aspectos cruciais para o seu papel como cuidadoras e para o bem-estar de seus filhos.
Mandacaru, expressou a necessidade de atendimento psicoldgico para si mesma, reconhecendo
os niveis elevados de estresse enfrentados. Ela enfatizou a importancia desse suporte,
especialmente durante o que descreveu como o "momento de luto do filho perfeito". Além disso,
ressaltou a necessidade de um ambiente que forneca acesso a materiais terapéuticos e, se
possivel, a profissionais especializados. A referéncia ao espago semelhante para idosos em sua
cidade indica a busca por um ambiente dedicado ao apoio terapéutico e sensorial.

O entendimento proposto por Semensato, Schmidt e Bosa (2010) ressalta a importancia
de analisar o desenvolvimento das familias levando em consideracdo os apoios e a rede de
suporte disponibilizada a elas. Nesse contexto, os autores argumentam que a compreensao desse
aspecto ¢ fundamental para uma visdo abrangente das dindmicas familiares. A énfase recai
sobre a influéncia que os sistemas de suporte exercem no fortalecimento ou fragilizagao das
estruturas familiares, enfatizando a necessidade de considerar ndo apenas os fatores internos,

mas também as interagdes e recursos provenientes do ambiente circundante.

O desenvolvimento familiar depende da qualidade dos servigos de satde, da
rede de apoio, dos recursos econdmicos, das caracteristicas da propria familia
e do evento ‘estressor’, entre outros fatores. O que ocasionalmente pode trazer
resultados positivos ou negativos, uma vez que se tendo acesso a este suporte
e rede de apoio pode resultar em um desenvolvimento processual e continuo,
caracterizando um meio acessivel e confiante para a familia (idem, p. 68).



45

E imprescindivel assegurar um tratamento de alta qualidade, sem omissdes, para
criangas com autismo e suas familias. Este cuidado respeitoso e profissional € ndo apenas uma
necessidade clinica, mas um direito constitucional segundo a CF/88, que enfatiza o tratamento
digno e o acesso irrestrito a saude para todos os individuos. (Brasil, 1988).

Palma destacou a caréncia de elementos fundamentais nas politicas publicas, afirmando:
"Falta Humanidade, inclusdo, empatia e amor." Essa resposta destaca uma necessidade
profunda de uma abordagem mais compassiva e inclusiva nas politicas publicas, buscando um
ambiente que reconheca e respeite as diversas realidades enfrentadas por maes e criangas em
situagdes especiais. Aroeira resumiu suas necessidades em uma frase direta: "Direitos
concedidos para crianga quanto para n6s maes." Essa resposta destaca a importancia de garantir
direitos igualitarios tanto para as criangas com necessidades especiais quanto para as maes,
reconhecendo a interligagdo dessas necessidades e a importancia de uma abordagem holistica
nas politicas publicas. Como evidenciado por diversas pesquisas, o arcabouco legal e as
politicas publicas ndo asseguram direitos as familias de individuos com deficiéncia. Soares
(2018) destaca a urgéncia de politicas publicas que levem em conta as desigualdades de género
no ambito da deficiéncia, englobando as mulheres-cuidadoras para garantir-lhes acesso aos

direitos fundamentais. Guimaraes declara que:

As mulheres cuidadoras enfrentam o dilema de conciliar trabalho fora do lar
e cuidado da pessoa deficiente [com deficiéncia]. Atualmente, as mulheres
cuidadoras encontram-se desprotegidas. Se optam por deixar o trabalho para
cuidar de um familiar, ndo recebem por isso, e se a pessoa com deficiéncia
vem a falecer, por exemplo, elas ndo tém direito a garantias previdenciarias.
Se tentam conciliar o trabalho com o cuidado, frequentemente se sentem
sobrecarregadas e pedem auxilio ao Estado ou terceiros. E necessario romper
o siléncio criado em torno do cuidado na deficiéncia, reconhecendo que todos
necessitam de cuidados e t€ém o dever de cuidar e, também, € necessario incluir
no debate a importancia da transversalidade no tocante ao género na
elaboragdo de politicas publicas (GUIMARAES, 2008, p. 236).

Essa abordagem holistica ¢ essencial para desenvolver politicas mais eficazes e
equitativas, que reconhecam e valorizem devidamente o papel essencial desempenhado pelas
mulheres-maes-cuidadoras na sociedade. Ao regulamentar e promover condi¢des adequadas
para o equilibrio entre trabalho e cuidado, ¢ possivel fortalecer a inclusdo social, reduzir
disparidades de género e proporcionar um ambiente mais justo e igualitario para todas as
mulheres que desempenham esse papel.

Essas respostas ressaltam a complexidade das necessidades enfrentadas pelas maes,

desde o apoio emocional até a garantia de direitos basicos. As maes ndo apenas clamam por
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recursos praticos, mas também por uma mudanga cultural e estrutural que incorpore empatia,
inclusdo e respeito em todas as esferas da sociedade.

Quando questionadas sobre o conhecimento dos direitos das familias, especialmente
maes de pessoas com deficiéncia, as respostas revelaram uma variedade de niveis de
familiaridade com esses direitos. Mandacaru afirmou: "Sim. Atendimento preferencial, vagas
especiais para PCD, isencdo de impostos, desconto na taxa de energia elétrica, beneficio
LOAS." Ela apresentou uma lista de direitos que incluem atendimento preferencial, vagas
especificas para Pessoas com Deficiéncia (PCD), isen¢ao de impostos, descontos na taxa de
energia elétrica e o beneficio da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS). No entanto, ela
ressaltou a dificuldade de acessar esses direitos, indicando desafios praticos que muitas familias
enfrentam na busca por seus direitos. Palma admitiu nao ter conhecimento sobre esses direitos,
indicando uma lacuna de informagao que pode impactar a capacidade de acessar recursos e
apoios disponiveis. A terceira mae respondeu sucintamente: "Poucos”, sugerindo que, embora
tenha alguma consciéncia sobre os direitos, o conhecimento ainda ¢ limitado.

Essas respostas ilustram a complexidade de se estar ciente dos direitos disponiveis para
familias com membros com deficiéncia. Enquanto algumas maes estdo bem informadas sobre
esses direitos, outras enfrentam desafios em acessar e usufruir desses beneficios. Essa
disparidade destaca a importancia de divulgar e facilitar o acesso a informacdes sobre os direitos
das familias que enfrentam os desafios inicos associados a deficiéncia.

Quando perguntadas sobre os direitos de seus filhos, as maes compartilharam
percepcdes que refletem uma conscientizagdo sobre a importancia do reconhecimento e garantia
de certos direitos. Mandacaru destacou: "Atendimento preferencial, vagas PCD (sdo os inicos
possiveis de utilizar sem passar por uma dura e prolongada anélise)." Ela enfatiza a vitalidade
do atendimento preferencial e das vagas destinadas as Pessoas com Deficiéncia (PCD), notando
que esses sdo beneficios importantes e acessiveis.

Essa observagdo destaca a importancia pratica desses direitos no dia a dia. Palma
sublinhou que seu filho tem "direito ao cuidador e prioridade em filas etc." Essa resposta destaca
a necessidade de um cuidador dedicado e a importancia da prioridade em filas, sugerindo uma
conscientizacdo sobre as necessidades especiais que exigem assisténcia adicional. Aroeira
simplificou ao mencionar "beneficio e prioridade", indicando uma compreensao geral desses
dois elementos como direitos associados ao seu filho.

Essas respostas evidenciam a consciéncia das maes sobre os direitos especificos de seus
filhos, enfatizando a importincia de elementos como atendimento preferencial, vagas

apropriadas, a presenga de cuidadores e prioridade em diversas situagdes. Essa consciéncia nao
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apenas reflete a busca pelo melhor interesse de seus filhos, mas também destaca a necessidade
continua de divulgacdo e garantia eficaz desses direitos na pratica cotidiana.

Quando questionadas sobre o que compreendem por inclusdo e o significado desse
conceito para elas, as respostas destacam uma compreensao abrangente e comprometida com a
diversidade. Mandacaru, expressou de forma concisa: "Trazer pra perto, tornar real. Onde todos
possam conviver e participar." Essa resposta enfatiza a proximidade e a participag¢do de todos,
promovendo um ambiente inclusivo onde a convivéncia ¢ acessivel a todos. Palma ofereceu
uma visdo mais abrangente, afirmando: "Incluir e fazer a pessoa se sentir igual a todos,
independentemente do ambiente. E ndo limitar alguém com termos capacitastes porque alguém
tem uma habilidade ou parte de seu corpo diferente do seu!! E aceitar que todos temos nossas
diferengas e que ndo nos faz melhor ou pior que ninguém! A inclusdo ¢ fundamental porque ela
defende os direitos de pessoas que sofrem preconceitos.”" Esta resposta destaca a importancia
de ndo impor limitagdes com base em diferencas e a necessidade de aceitar e celebrar a
diversidade, enquanto ressalta o papel imprescindivel da inclusdo na defesa dos direitos
daqueles que enfrentam preconceitos. Aroeira admitiu: "Nao sei." Sua resposta reflete
possivelmente uma falta de familiaridade ou reflexao sobre o conceito de inclusao.

Essas respostas sublinham que a inclusdo vai além da mera presenga fisica e envolve o
acolhimento, a aceitacao das diferencas e o combate ativo contra preconceitos e limitagdes. Elas
destacam a necessidade de construir sociedades que valorizem e promovam a participacao de
todos, independentemente de suas diferencas. A inclusdo de pessoas com necessidades
especiais ¢ um tema central quando se discute a constru¢do de uma sociedade democratica e
comprometida com o respeito aos cidadaos e a cidadania. Segundo Moreira et al. Esse processo
de inclusdo ndo se trata apenas de uma questdo de acessibilidade fisica, mas envolve
transformagdes profundas nos valores, nas praticas sociais e nas estruturas que permeiam a vida

em comunidade.

4.4 Reflexoes sobre o conceito de inclusao

Quando questionadas sobre a inclusao de seus filhos em diversas atividades, as respostas
revelam uma gama de experiéncias, destacando desafios e esforcos dedicados a promover a
participagdo plena. Mandacaru compartilhou a realidade de seu filho, afirmando: "Nao, ndo é.

Capacitismo, as pessoas t€ém medo de interagir mesmo eles nao demonstrando agressividade,
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cansaco por insistir muito e isso ¢ compreensivel." Essa resposta aponta para a presenga do
capacitismo, evidenciando que, apesar de seu filho ndo demonstrar agressividade, as interagdes
ainda sdo limitadas devido ao medo percebido. A mae também expressa compreensao pelo
cansago resultante da insisténcia. Contudo, destaca que em alguns lugares fazem "o impossivel"
para proporcionar experiéncias significativas e oportunidades para seu desenvolvimento.

Segundo Bentes et al. (2016) A sociedade deve reconhecer as dificuldades enfrentadas
por criangas ¢ adolescentes com autismo e garantir sua verdadeira inclusdo. Isso implica
facilitar sua participacdo nao apenas na familia e na escola, mas também em outros contextos,
permitindo que desempenhem um papel fundamental na esfera social. No entanto, ir além do
simples acesso ¢ fundamental; a sociedade deve oferecer apoio as familias desses individuos.
Essa colaboragao ¢ essencial para fortalecer o processo de inclusdo social, que, por si so,
representa um desafio significativo.

Palma admitiu: "Nao! Na familia tentamos da melhor forma, mas sinto que falta
conhecimento. No lazer, ele é, acima de tudo, uma crianga, entdo ele brinca do jeito que ele
achar divertido! No momento, a escola ¢ muito insuficiente!" Essa resposta reflete a tentativa
na familia de promover a inclusdo, mas aponta para a falta de conhecimento como um obstaculo.
A mae destaca que, no lazer, seu filho ¢ antes de tudo uma crianga, e brinca da maneira que
acha divertida. Porém, ela expressa que falta conhecimento por parte da familia para saber como
incluir totalmente a crianca. Aroeira, por sua vez, respondeu de maneira afirmativa: "Sim." Sua
resposta sugere uma experiéncia mais positiva de inclusdo em atividades diversas. Essas
respostas refletem os desafios frequentes enfrentados pelas familias de criangas com
necessidades especiais no que diz respeito a inclusao.

Carvalho-Filho et al. (2018) postulam que a compreensao dos pais acerca do transtorno
contribui positivamente para o progresso no desenvolvimento do filho, proporcionando-lhe a
oportunidade de alcangar autonomia e sentir-se valorizado. Desta maneira, percebe-se que o
entendimento dos familiares sobre o Transtorno do Espectro Autista emerge como um elemento
facilitador para a promocao da satide emocional do filho.

Consequentemente, obter informagdes sobre o transtorno representa assegurar um
suporte fundamental para o filho com Transtorno do Espectro Autista (TEA), uma vez que os
pais adquirem o entendimento necessario para lidar com situagdes desafiadoras e contribuir
efetivamente para o tratamento, especialmente no que diz respeito a inclusao social.

Apesar dos esfor¢os dedicados, a presenca do capacitismo e a falta de conhecimento em
determinados ambientes, como a escola, evidenciam a necessidade continua de conscientizagcao

e acoOes para promover uma inclusdo mais eficaz e significativa.
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A presenga recorrente de desafios relacionados ao capacitismo e a falta de conhecimento
em certos contextos, como na escola, destaca a importancia continua da conscientizagdo e
educagdo para criar ambientes mais inclusivos. Por outro lado, as respostas positivas refletem
a existéncia de esforcos significativos em alguns lugares para promover o desenvolvimento e a
participagdo plena dessas criancas. Em tultima anélise, o formuldrio destaca a necessidade de
uma abordagem mais abrangente e centrada na inclusdo, tanto em politicas publicas quanto nas
esferas educacionais

O formulério realizado revela uma riqueza de experiéncias, desafios e reflexdes por
parte das maes de criancas com necessidades especiais. A diversidade nas respostas destaca a
complexidade das jornadas individuais, evidenciando tanto os momentos de apoio e inclusao
quanto os obstaculos enfrentados. As maes compartilharam nao apenas as necessidades praticas,
como acesso a servicos terapéuticos e direitos especificos, mas também aspectos emocionais,
como a busca por apoio psicologico diante das demandas unicas de criar uma crianga com

necessidades especiais.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, objetivou-se analisar as publicagdes que abordam as maes de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) no ambito nacional e no semiarido nordestino,
destacando os desafios, lutas diarias e conquistas significativas. A busca constante por
conhecimento ¢ indispensavel para capacitar as maes na promog¢ao da qualidade de vida de seus
filhos e na defesa de seus direitos. Além disso, abordamos a importancia da inclusao,
explorando conceitos como diversidade familiar, autismo e a necessidade de uma sociedade
mais justa.

O arcabougo juridico brasileiro, representado pela Lei n® 12.764 e pelo Decreto n°® 8.368,
enfatiza o compromisso com os direitos das pessoas com TEA, destacando a importancia de
uma abordagem legislativa comprometida. Destacamos o papel excepcional das maes, que,
apesar dos obstaculos, emergem como fontes inesgotaveis de amor e resiliéncia na jornada de
seus filhos. A metodologia adotada neste estudo foi uma pesquisa bibliografica com pesquisa
de campo exploratéria. A pesquisa destaca as experiéncias das maes, contribuindo para o
avango do conhecimento no campo do TEA e promovendo uma sociedade mais inclusiva.

Os estudos apresentados evidenciam a complexidade enfrentada pelas familias com
criancas autistas, ressaltando a importancia da familia no desenvolvimento das criangas com
deficiéncias. A falta de correlacdo entre as habilidades sociais dos pais e seu empoderamento
destaca a urgéncia de intervengdes para aprimorar essas habilidades. A pesquisa destaca a
necessidade de politicas publicas que oferecam suporte as familias de baixa renda e a
participagdo ativa das maes na promog¢do dos direitos das pessoas com TEA. No contexto
escolar, identificamos desafios na inclusdo, sublinhando a importincia de uma colaboragdo
efetiva entre escolas regulares, instituicdes especializadas e familias.

A experiéncia unica da maternidade para maes de criangas autistas ¢ documentada de
forma sensivel, amplificando as vozes das maes para inspirar uma mudang¢a na narrativa em
torno do autismo e promover uma sociedade mais inclusiva. As respostas sobre o diagnostico e
as necessidades educativas especiais destacam a importdncia do diagnostico precoce e da
aten¢do as caracteristicas individuais das criangas. A pesquisa aborda a relevancia da rede de
apoio, desde parceiros até assisténcia profissional, e destaca os desafios enfrentados pelas maes

na busca por suporte terapéutico.
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As necessidades em relag@o as politicas publicas sdo expressas de maneiras diversas,
indicando a necessidade de mais divulgagdo e acesso a informagdo. As maes demonstram
consciéncia sobre os direitos de seus filhos, ressaltando a importancia da inclusdao. A
experiéncia de inclusao revela desafios como o capacitismo e a falta de conhecimento,
destacando a importancia de a¢des continuas para uma inclusdo mais eficaz.

Os resultados obtidos nesse estudo oferecem uma visdo abrangente do percurso das
maes de pessoas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Destacamos os desafios diadrios
enfrentados por essas maes, bem como suas lutas continuas e conquistas significativas. A busca
constante pelo conhecimento emerge como um elemento indispensavel para capacitar essas
maes na promogao da qualidade de vida de seus filhos e na defesa de seus direitos.

Em resumo, os estudos preenchem lacunas no entendimento das experiéncias das
familias com criancas autistas, oferecendo insights valiosos e destacando a necessidade de
abordagens holisticas e colaborativas para enfrentar os desafios. A complexidade das jornadas
individuais destaca a necessidade de politicas publicas mais inclusivas e de uma sociedade que
valorize a diversidade.

ApOs essa experiéncia enriquecedora, sinto-me motivada a ampliar minha dedicagdo nos
estudos relacionados, visando expandir e contribuir de maneira significativa para a melhoria da

qualidade de vida dessas mulheres-maes de pessoas com TEA no Semiérido nordestino.
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APENDICE A - FORMULARIO

Pesquisa para o TCC

0la, tudo bem?

Me chamo Alice, sou aluna do curso de pedagogia na UFERSA, gostaria de contar com a
sua ajuda e experiencia para desenvolver meu trabalho de conclusdo de curso. Pensando
em todas as dificuldades enfrentadas por ndos mulheres e pincipalmente maes de criangas
atipicas tenho como intencéo pesquisar, me aperfeigoar e disseminar o conhecimento e
ajudar outras maes nessa jornada.

Desde ja agradeco sua colaboracéo!

Tema do TCC - M3aes de pessoas autista: A busca por conhecimento para a garantia dos
direitos.

alice.cunha@alunos.ufersa.edu.br Alternar conta &

€2 N&o compartilhado

* Indica uma pergunta obrigatoria

Nome *

Sua resposta

Fonte: Elaborado pela autora (2023)



Renda salarial? *

O 1 a 2 saldrios minimos
O 2 a 3 saldrios minimos
O 3 a 4 salarios minimos
O 4 a 5 saldrios minimos

O acima de 5 salarios minimos

Como foi saber que seu filho tinha uma deficiéncia? Quais as sensagdes e o
sentimentos?

Sua resposta

Quantos anos ele tinha quando foi descoberto que ele tinha uma necessidade *
educativa especial ?

Sua resposta

Atualmente quantos anos ele(a) tem? *

Sua resposta

Fonte: Elaborado pela autora (2023)



0 que fez vocé perceber? ou alguém lhe alertou? *

Sua resposta

Vocé possui uma rede de apoio? *

Sua resposta

Ele(a) estd na escola? *

(O sim
(O Nao

Ele participa de algum servigo terapéutico, quais *

Sua resposta

Como maée quais as necessidades que vocé tem para as politicas publicas? tanto *
para vocé como méae como para o seu filho?

Sua resposta

Fonte: Elaborado pela autora (2023)



A escola tem sala de recursos multifuncionais? ele(a) vai no contraturno? *

Sua resposta

Vocé conhece os direitos das familias, de mées de pessoas com deficiéncia? Se *
sim, quais?

Sua resposta

Quais os direitos que vocé conhece dos seu filho(a)? *

Sua resposta

0 que vocé compreende por inclusd@o? o que ela significa para vocé? *

Sua resposta

Vocé acha que seu filho € incluindo em todas as atividades? Na escola, familiae *
de lazer? o que vocé percebe?

Sua resposta

Fonte: Elaborado pela autora (2023)



