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RESUMO

Este projeto de pesquisa tem como intento analisar a maternidade de maes
atipicas de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
ressaltando os desafios emocionais, sociais e econbmicos enfrentados por essas
mulheres, bem como as politicas publicas enfrentadas por este publico. A maternidade
atipica define-se pela experiéncia de maes que, ao se depararem com a necessidade de
cuidados especificos de seus filhos, assumem sobrecarga fisica, psicolégica e social,
muitas vezes abdicando da carreira, de projetos pessoais e do convivio social. A
investigacado propde-se a conceituar a maternidade atipica de forma cientifica, mapear
as principais politicas publicas existentes e avaliar sua eficacia diante das demandas das
familias. Para tal fim, sera acolhida uma metodologia qualitativa, com revisdo bibliografica
e realizacao de entrevistas semiestruturadas com maes de criancas com TEA. Presume-
se, desse modo, ajudar para a produgao cientifica e para o debate sobre a formulagéo
de politicas publicas inclusivas validem e apoiem ao suporte as maes atipicas,
fortalecendo a rede de apoio e reduzindo sua vulnerabilidade social e emocional.

Palavras-chave: Maternidade Atipica, Politicas Publicas e Desafios.

ABSTRACT

This research project aims to analyze the motherhood of atypical mothers of
children diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD), highlighting the emotional,




social, and economic challenges these women face, as well as the public policies
addressed by this population. Atypical motherhood is defined by the experience of
mothers who, when faced with the need for specific care for their children, take on
physical, psychological, and social burdens, often giving up their careers, personal
projects, and social life. The research aims to conceptualize atypical motherhood
scientifically, map the main existing public policies, and evaluate their effectiveness in
meeting the needs of families. To this end, a qualitative methodology will be adopted,
including a literature review and semi-structured interviews with mothers of children with
ASD. This is expected to help scientific production and the debate on the formulation of
inclusive public policies that validate and support atypical mothers, strengthening the
support network and reducing their social and emotional vulnerability.

Keywords: Atypical Motherhood, Public Policies and Challenges.

INTRODUGAO:

A maternidade atipica se refere a maes que nao se encaixam nos padroes
tradicionais ou nas expectativas convencionais da sociedade. Isto €, maes com filhos
neuroatipicos, que apresentam algum transtorno ligado ao neurodesenvolvimento, como
transtorno de espectro autista (TEA). O termo “espectro” significa que existe uma
diversidade de sintomas e niveis de gradacédo de sintomas e aspectos, resultando que
cada individuo apresenta um conjunto proprio de manifestagoes.

As maes que criam seus filhos com condi¢bes de saude, com transtornos
mentais ou com necessidades especiais, enfrentam uma realidade diferente da
maternidade idealizada, ocasionando sobrecarga fisica e emocional.

O exercicio desta maternidade exige, néo raras vezes, que estas abdiquem de
sua carreira, de seus projetos e nao raramente de seu autocuidado. Aliado a isso langam-
se na saga de tratamentos e de inumeros desafios, entre eles as preocupagdes com a
insergao social, a receptividade dos familiares e da comunidade, a inclusao e a falta de
rede de apoio.

A maternidade atipica, portanto, ndo sé intensifica os desafios cotidianos do
cuidado com os filhos, mas também levanta novas questdes relacionadas a

acessibilidade e ao preconceito, tendo em vista que a falta de informacgdes sobre o




assunto faz com que haja uma estigmatizagao tanto das pessoas quanto dos servigos
basicos de saude e educacdo, onde muitas escolas ndo se preocupam em gerar
acessibilidade educacional, muitas vezes ndo compreendendo as necessidades da

crianca e da mae.

FUNDAMENTAGAO TEORICA

1.1 CONCEITO DA MATERNIDADE ATIPICA

A maternidade atipica esta vinculada ao conceito de uma maternidade com
desafios e dedicacio diferentes. Sdo méaes de criancas que possuem desenvolvimentos
fora do marco esperado, que necessitam de inclusdo e frequentes tratamentos que, em

sua maioria, sao terapia diarias.

Em busca do conceito o do termo maternidade atipica, encontra-se na literatura
de sites de grande veiculagdo a concepg¢ao de que esse termo é empregado para se
referir a maes que possuem filhos com deficiéncia, transtorno ou sindrome rara. E
evidencia que “Além da sobrecarga natural da maternidade, esta mulher ainda precisa
preocupar-se com os cuidados especiais desta crianca. O resultado, muitas vezes, é o

isolamento e a frustracao” (Bastos, 2022).

1.2 MATERNIDADE ATIPICA E SEUS DESAFIOS

De acordo com a Sociedade Brasileira de Pediatria, estima-se que 1 em cada 54
criangas no Brasil seja autista. Entre as maes de criangas com autismo, pesquisas
indicam que 38% sofrem com depressdao e 45% com ansiedade. Esses numeros
demonstram a necessidade de um olhar atento para a saude mental dessas mulheres,
que muitas vezes se dedicam integralmente aos cuidados com seus filhos, se

esquecendo de si mesmas.




Ha seis anos, o tema da maternidade atipica faz parte do cotidiano da jornalista
Flavia Moraes, da TV UFMG. Apds o diagndstico de autismo da filha, ela passou a
acompanhar, pela internet, outras maes que vivenciam a mesma realidade, buscando
apoio e evitando sentir-se sozinha. Nesse percurso, identificou a necessidade de dar
visibilidade as experiéncias de maes de criangas com deficiéncias, afirmando que “elas

precisam falar”.

Essas vozes — marcadas por sentimentos profundos, desafios constantes e
amor incondicional — compdem a série Maternidade Atipica, que recebeu o 11° Prémio

ABP de Jornalismo, na categoria Podcast.

A chegada de um diagnostico transforma o dia a dia de muitas familias, que
passam a ter uma rotina de cuidados intensivos, acompanhamento médico frequente e
adaptacao. Com isso, também surgem novos desafios, como a falta de politicas publicas

e assisténcia médica adequada, os altos valores dos tratamentos e o preconceito.

Flavia Moraes explica que algumas mulheres tém suporte e rede de apoio, que
as auxiliam no cuidado com os filhos, mas, em diversos casos, a demanda recai
unicamente sobre as méaes. Algumas delas, ao serem deixadas por seus companheiros
apos a descoberta do diagndstico, precisam assumir sozinhas a tarefa de cuidar dos

filhos, levando a uma exaustao que compromete a saude fisica e mental.

“Eu sinto muita dor e solidao nessas histérias” afirma Flavia Moraes. "Séao
mulheres que muitas vezes param as suas vidas para se dedicar aos cuidados
dessa crianga, que vai virar um adolescente, um adulto, que, mesmo com
terapias, ndo evolui no sentido de ter uma autonomia. E um cuidado que, muitas

vezes, é para sempre e depende exclusivamente da mae", relata

“Segundo Mello (2022) a maternidade atipica € desafiante a partir do diagnéstico,
no momento em que uma mae faz a descoberta da atipia de seu filho”. Essa mulher pode
se deparar com a desesperancga tendo a percepg¢ao de que nao podera mais sonhar ou

ter vontades, uma vez que suas vidas tenderéo a ser total dedicagao ao seu filho.




Conforme descrito por uma das maes entrevistadas para o jornal Brasil de Fato sobre

maternidade atipica:

“Temos que brigar para garantir o acesso a educagéo, com professor de apoio,
ao transporte escolar, a reabilitacdo de qualidade, a médicos especialistas, a
medicacao de controle, a alimentagao, a equipamentos, além de encontrarmos
inUmeros desafios em uma sociedade que ndo e preparada para conviver com
uma pessoa com deficiéncia. (VASCONCELOS, 2023)".

A maternidade atipica, portanto, ndo so intensifica os desafios cotidianos do
cuidado com os filhos, mas também levanta novas questbes relacionadas a
acessibilidade e ao preconceito, tendo em vista que a falta de informacdes sobre o
assunto faz com que haja uma estigmatizacao tanto das pessoas quanto dos servigos
basicos de saude e educagdo, onde muitas escolas ndo se preocupam em gerar
acessibilidade educacional, muitas vezes ndo compreendendo as necessidades da
crianga e da mae. Segundo a Rede Nacional Primeira Infancia (RNPI, 2023), as escolas
brasileiras regulares ndo estdo preparadas para receber criangas com autismo, o que

reflete a falta de politicas inclusivas eficientes.

Estudos internacionais demonstram, também, niveis mais elevados de ansiedade
e depressao em méaes de pessoas com TEA, quando comparados a maes de sujeitos
com deficiéncia intelectual (Avci et al., 2002). Além disso, sao identificados maiores niveis
de estresse e sofrimento psicolégico nessa populagdo em comparagéo aos escores de

maes de sujeitos com atraso no desenvolvimento sem autismo (Abbott et al., 2009).

Sob outro prisma, Azevedo, Freire e Moura (2021) destacam a forga do amor
materno abnegado como um elemento central na experiéncia de maes de criangas com
deficiéncia. Esse amor se manifesta por meio de uma entrega incondicional, capaz de
superar barreiras emocionais, estruturais e sociais. Mais do que afeto, ele se concretiza
em acodes de cuidado, luta e presencga constante, ressignificando a dor e transformando

o sofrimento em motivagdo para enfrentar desafios. Muitas maes se reinventam




diariamente, adquirindo novas competéncias e tornando-se defensoras ativas dos direitos

dos filhos, impulsionando a inclusdo e a valorizagao da dignidade humana.

Em uma pesquisa realizada por Colomé et al. (2024) foram realizadas entrevistas
individuais com 12 maes de filhos diagnosticados com TEA na infancia no Rio Grande do
Sul. Nessa pesquisa destaca-se a importancia de uma rede de apoio para essas maes,
como dito por uma das entrevistadas: “Primeira coisa € essa: ‘que rede de apoio? . Eu

n&o tenho rede de apoio. E bem dificil” (Colomé, et al., 2024, p. 6).

Esse desamparo vivenciado pelas mées, decorrente da auséncia de uma rede
de apoio por parte de familiares ou amigos, agrava-se pela da postura que o Estado adota
frente a tal realidade. Tal cenario foi identificado por meio da categoria barreiras no
acesso aos servigcos de saude. Estudo realizado por Uchoa et al. (2024), com maes de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), em uma unidade de assisténcia a
crianga com autismo em Fortaleza, analisou as narrativas de maes de criangas
apresentavam queixa de seletividade alimentar. Os achados indicaram que todas as
criangas participantes apresentaram algum tipo de atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, sendo os mais identificados: atraso na fala e linguagem, pobre
reciprocidade social e atrasos motores. O estudo, também, evidenciou o papel
fundamental que as méaes exercem, na identificagdo precoce de problemas de

desenvolvimento de seus filhos.
1.3 MATERNIDADE ATIPICA E POLITICAS PUBLICAS
A Constituicao Federal no seu Art. 6° Dispde que:
“Sao direitos sociais a educacao, a saude, a alimentagao, o trabalho, a moradia,

o transporte, o lazer, a seguranga, a previdéncia social, a prote¢cdo a maternidade e a

infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicao”.




A Lei n® 12.764/2012, também conhecida como Lei Berenice Piana, estabelece
a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA e reconhece, para todos
os efeitos legais, a pessoa autista como pessoa com deficiéncia. Na pratica, isso
assegura acesso a politicas publicas especificas, beneficios sociais, atendimento

multiprofissional especializado e prioridade em servigos publicos e privados.

No que se refere a afirmagdo dos direitos das criangas atipicas, € a Lei
13.146/2015 (Brasil, 2015). A Lei 13.146/2015 Art. 1° ressalta que é instituida a Lei
Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
destinada a assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos
e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusao social
e cidadania. Nesta lei, é reconhecido o autismo como uma deficiéncia e estabelece
alguns direitos a essas pessoas, colocando-as como deficientes que necessitam de um

cuidado especial e acesso a educagao, saude, trabalho, transporte, cultura e lazer.

A Lei Romeo Mion, criada em 2020, instituiu beneficios importantes para
assegurar os direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), entre eles
a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA).
Essa legislacado surgiu da necessidade de identificar visualmente a pessoa autista, com
0 objetivo de reduzir obstaculos enfrentados por elas e suas familias no acesso aos seus

direitos.

Apesar dos avancgos ja alcangados, ainda ha necessidade de legislagcbes mais
amplas que atendam as demandas das maes atipicas e de suas familias, facilitando e
apoiando seu cotidiano. Nesse contexto, o Projeto de Lei n.° 3.124/2023 propde a criagao
do Programa de Atengcdo e Orientagcdo as Maes Atipicas com Filhos (as) com
Deficiéncias, incluindo aquelas com TEA.

Denominado “Cuidando de Quem Cuida”, o projeto tem entre seus principais

objetivos: promover a melhoria da qualidade de vida das mées atipicas; oferecer suporte




psicoloégico e emocional e estimular a ampliagao de politicas publicas voltadas tanto para

essas maes quanto para seus filhos.

“‘Dentre os direitos garantidos, destaca-se o acesso a educagéao inclusiva, com
proibicdo expressa de cobranga de valores adicionais por parte de escolas privadas
devido a condigao do aluno”, explica a advogada Sarah Afonso, especialista em direitos
da pessoa com deficiéncia. “A recusa de matricula ou a cobranga extra configura crime,

com pena de reclusdo de 1 a 3 anos e multa”, completou.

Apesar do arcabouco legal, a realidade das familias esta longe de acompanhar
esses avancos. O Ministério dos Direitos Humanos recebe anualmente milhares de
denuncias relacionadas a negativa de matricula, falta de adaptagbes escolares,

discriminagao e violagao do direito ao acesso a terapias e medicamentos.

As politicas publicas que existem, como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
sao focadas quase exclusivamente na crianga e nao reconhecem formalmente o impacto
que o cuidado tem sobre a vida das maes. Como discute Silva e Pereira (2022), as
iniciativas que visam oferecer suporte financeiro, como a extensdo da licenca-
maternidade para maes de criangas com deficiéncia, ainda sao raras e, muitas vezes,
insuficientes diante da magnitude dos desafios enfrentados por essas familias. Sem um
amparo legal claro e eficaz, essas mulheres continuam a carregar sozinhas o peso do

cuidado intensivo, agravando sua exclusao social e econémica.

Desta forma, cabe destacar que maes atipicas precisam de uma rede de apoio

abrangente, que englobe o aspecto psicoldgico, afetivo e até financeiro.

“Uma reportagem do Estado de Minas ressaltou que, muitas vezes, a
maternidade atipica € acompanhada de problemas financeiros, abandono,
preconceito, cobranga, sobrecarga de tarefas, falta de politicas publicas e abalo

na sua propria saude mental da mae”.




Mesmo com leis robustas, ha omissdes significativas que impactam diretamente
a vida das maes atipicas. Recentemente, algumas decisbées judiciais comegaram a
preencher essa lacuna. O TRT da 12 Regido (RJ) reconheceu o direito de uma
empregada a jornada especial sem reducgao salarial para cuidar de filho com autismo
grave, considerando abusiva a conduta da empresa que negou o pedido. Da mesma
forma, o STJ e Tribunais Regionais Federais tém proferido decisées que garantem
horario especial a servidoras publicas com filhos com TEA, sem necessidade de

compensagao.

No entanto, ndo ha previsdo legal de aposentadoria especial para maes
cuidadoras, e o tempo de cuidado ndo é computado como atividade laboral. Tampouco
ha politicas habitacionais especificas para familias com dependentes autistas. “Essas
omissdes revelam uma estrutura que reconhece os direitos da pessoa com deficiéncia,
mas ignora o impacto desse cuidado nas maes, que vivem sob exaustdo continua e

invisivel”, ressalta Sarah.

DESENVOLVIMENTO

APLICACAO DO QUESTIONARIO COMO OBJETIVO COMPREENDER
MELHOR AS EXPERIENCIAS DE MAES DE CRIANGAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA), DESDE O PROCESSO DE DIAGNOSTICO ATE OS
DESAFIOS E TRANSFORMAGOES VIVIDAS AO LONGO DA JORNADA DA
MATERNIDADE ATIPICA.

Este item do trabalho traz uma analise de dados coletados com aplicagcdo do
questionario. A abordagem trata dados de maneira simples e contrastada, a partir do

cruzamento das informacdes obtidas.

Por meio das respostas, buscamos dar voz as maes que enfrentam diariamente
realidades unicas, contribuindo para uma reflexdo sobre o apoio social, emocional e

institucional oferecido a essas familias.
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1.4. QUALIFICAGCAO DAS ENTREVISTADAS

Com intuito de apurarmos os efeitos de todas as a¢des anteriormente descritas,
foram aplicados 7 questionarios as maes de criangas autistas do Instituto Aguia do Saber,
que tem como finalidade ajudar as mées atipicas com noticias e informagdes voltados
para inclusdo da Educacdo e Saude, que aceitaram participar voluntariamente da

pesquisa respondendo ao questionario.

A primeira pergunta do questionario solicitou a idade das entrevistas, conforme

demostra o grafico abaixo:

IDADE DAS ENTREVISTADAS

IDADE
m20-30 m=30-40 =40-50

A segunda questao, buscou de como foi o processo de diagnéstico do filho.
Todas relatam experiéncias com filhos com diagnésticos diversos, como TEA (Transtorno
do Espectro Autista), Deficiéncia Intelectual (DI), Sindrome de Down (T21) e cardiopatia

congénita.
1.5. PROCESSO DE DIAGNOSTICO
Em geral, o processo foi longo, cansativo e marcado por incertezas. Envolve

desde indicagdes profissionais (psicélogos, neuropsicologos) até historicos médicos

complexos (prematuridade, multiplos diagndsticos).
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Ha relatos de investigacdo demorada e emocionalmente desgastante. O que
ocasionou traumas, preponderantemente atribuidos a falta de suporte familiar. Isso

destaca o peso emocional carregado pela sobrecarga e pela soliddo no processo.

O diagnéstico é percebido como um momento de virada, mas também de
sofrimento e exaustao. A falta de protocolos claros e 0 acesso demorado aos servigos de

avaliacdo revelam fragilidades do sistema de saude.

1.6. APOIO DAS POLITICAS PUBLICAS

A segunda questdo, buscou identificar se as politicas publicas voltadas as
criangas com TEA e suas familias sao suficientes, 75% consideram insuficiente o apoio

governamental, conforme demonstra o grafico abaixo:

Vocé considera gue ha apoio suficiente das politicas publicas voltadas as
criangas com TEA e suas familias?

4 respostas

& Sim
& Mo

Deste modo, ha um entendimento geral de desamparo estatal. As politicas

publicas sao vistas como ineficientes ou inacessiveis, especialmente quanto a terapias e
suporte psicolégico. O “sim” pode refletir realidades regionais distintas ou expectativas

diferentes.

1.7. PRINCIPAIS DESAFIOS APOS O DIAGNOSTICO

A terceira questao, buscou identificar os principais desafios apds o diagndstico.
As entrevistadas apontaram desafios sdo tanto emocionais quanto estruturais. H4 um
peso grande na responsabilidade da familia, especialmente da mae, e pouca rede de

apoio consistente. O isolamento aparece tanto da crianga quanto da prépria mae.
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Interessante notar que, todas relataram o Isolamento social da crianga;
Dificuldade de adaptagéo familiar e escolar; Falta de suporte institucional e familiar, bem

como, Problemas de inclusado social e infraestrutura educacional.

Em sintese, a maternidade representou uma revolugao de prioridades, exigindo
a interrupgéo dos seus projetos individuais (estudos e sonhos) e impondo uma pesada
carga emocional, agravada pela falta de uma rede de apoio. A experiéncia foi, acima de
tudo, transformadora, redefinindo sua identidade e seu lugar no mundo, mas a um custo

pessoal e profissional consideravel.

1.8. IMPACTO DA MATERNIDADE ATIPICA

A quarta questao, questionou o impacto da maternidade atipica. A maternidade
atipica é vivida como transformadora, mas também sacrificante. As respostas evidenciam
sobreposicao de papéis e renuncia pessoal, muitas vezes sem rede de apoio. O impacto

emocional é profundo e continuo.

A partir da leitura das respostas verificamos a mudanga total de rotina e
prioridades, transformacéo na forma de pensar e agir, abandono de estudos e sonhos
pessoais. Toda a rotina foi alterada para acomodar as novas e urgentes demandas que

surgiram.

1.9. MEDIDAS SUGERIDAS PARA MELHORAR O SUPORTE

A quinta questao era especifica para medidas publicas sugeridas para melhorar
0 suporte as maes atipicas. As maes sugerem solugdes realistas e centradas no cuidado
integral. Buscam politicas que valorizem o bem-estar da familia e ndo apenas a
intervencao na crianga. Mostram clareza sobre as falhas sistémicas e pedem acgdes

concretas e acessiveis.
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As respostas revelam um retrato de resiliéncia feminina diante da negligéncia
estrutural. Essas méaes enfrentam isolamento, sobrecarga e falta de suporte, mas

mantém uma visao propositiva — sugerem medidas claras para melhorar o sistema.

A principal mensagem € a necessidade de humanizar o cuidado e ampliar o

suporte emocional e social as familias atipicas
CONSIDERAGOES FINAIS

A partir das respostas coletadas, foi possivel compreender a complexidade que
envolve a maternidade atipica e os inumeros desafios enfrentados por maes de criangas
com deficiéncias e transtornos do neurodesenvolvimento. O estudo revelou que o
processo de diagnodstico, em muitos casos, € longo, desgastante e marcado por
incertezas, refletindo as falhas estruturais dos sistemas de saude e educagdo no

atendimento a essas familias.

As experiéncias compartilhadas demonstram que, apds o diagndstico, as maes
vivenciam uma série de transformacgdes pessoais, profissionais e emocionais. A rotina
passa a girar em torno das necessidades da crianga, exigindo reorganizagdo de
prioridades, renuncia de projetos individuais e enfrentamento de situagcdes de isolamento
e sobrecarga emocional. O impacto da maternidade atipica ultrapassa, portanto, a esfera
individual, tornando-se uma questéo social que demanda politica publica mais inclusivas

e sensiveis a realidade dessas mulheres.

Observou-se, ainda, uma percepgao majoritaria de insuficiéncia nas politicas
publicas voltadas as pessoas com deficiéncia e suas familias. A caréncia de acesso a
terapias, suporte psicologico e servigos especializados evidencia a urgéncia de acgoes
efetivas que garantam direitos ja previstos em lei, mas nem sempre concretizados na

pratica.

Apesar das dificuldades, nota-se nas falas das participantes uma postura
resiliente e propositiva. As maes destacam a importancia de criar redes de apoio, ampliar
0 acesso a servigos multidisciplinares e desenvolver programas de capacitagéo
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profissional que permitam conciliar o cuidado com a vida pessoal e o trabalho. Essas
sugestdes apontam para a necessidade de politicas publicas integradas, que envolvam

saude, educacéo e assisténcia social de forma articulada.

Conclui-se que a maternidade atipica € um fenbmeno que deve ser
compreendido em sua dimensdo humana e social. E essencial reconhecer o papel
fundamental dessas maes como protagonistas no processo de inclusdo de seus filhos,
garantindo-lhes ndo apenas o direito ao cuidado, mas também a escuta, ao acolhimento
e ao suporte emocional. Investir na valorizagao e no fortalecimento dessas familias € um
passo indispensavel para a construgdo de uma sociedade verdadeiramente inclusiva e

empatica.
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