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RESUMO

O presente estudo objetivou identificar as dificuldades que mées de criangas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), enfrentam para conciliar
trabalho formal e os cuidados com os filhos. Através de um estudo qualitativo,
bibliografico, documental e de campo, tendo por sujeitos: maes de criangas com TEA,
nas quais responderam um questionario semiestruturado com perguntas que
correspondessem aos objetivos propostos. Os objetivos especificos buscaram
analisar as mudangas sociais e legislativas que favoreceram os pais de criangas com
TEA no que se refere ao mercado de trabalho e suas relagdes sociais € mostrar a
partir dos discursos das maes de autistas as suas experiéncias. Os resultados da
pesquisa revelaram que longo foi o percurso de luta da pessoa com deficiéncia para
garantir seu lugar na sociedade, as politicas publicas voltadas para esses individuos,
através dos autores aqui utilizados compreendemos o autismo e suas
particularidades, e através da analise das falas das interlocutoras revelou-se o
impacto do diagnéstico do autismo para as familias, como influéncia no estresse, no
cotidiano da vida desses individuos, na profissdo e no relacionamento. Destaque para
as algumas, méaes que apesar de assumir toda a carga, apds o abandono do pai das
criangas, esforcam-se para cuidar dos filhos e ao mesmo tempo garantir o sustento
de casa, seus relatos sobre o impacto da descoberta do diagndostico e a convivéncia

com o autismo.

Palavras-chave: Maes de Autistas; Trabalho Formal; Cuidados com os Filhos.



ABSTRACT

This study aimed to identify the difficulties that mothers of children diagnosed with
Autism Spectrum Disorder (ASD) face in reconciling formal work and childcare.
Through a qualitative, bibliographical, documental and field study, having as subjects:
mothers of children with ASD, in which they answered a semi-structured questionnaire
with questions that corresponded to the proposed objectives. The specific objectives
sought to analyze the social and legislative changes that favored the parents of
children with ASD with regard to the labor market and their social relationships and to
show their experiences from the speeches of the mothers of autistic children. The
research results revealed that the path of struggle of people with disabilities was long
to ensure their place in society, public policies aimed at these individuals, through the
authors used here we understand autism and its particularities, and through the
analysis of the speeches of the interlocutors revealed the impact of the autism
diagnosis for families, as an influence on stress, in the daily lives of these individuals,
in their profession and in their relationships. A highlight for the few, mothers who,
despite taking on all the burden, after the children's father abandons them, strive to
take care of the children and at the same time ensure the livelihood of the home, their

reports on the impact of the discovery of the diagnosis and the living with autism.

Keywords: Autistic Mothers; Formal work; Childcare.
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1 INTRODUGAO

O autismo se constitui como um transtorno do desenvolvimento cronico que
envolve comprometimento na interagdo social, ter um filho autista significa que tera
muitos desafios, o presente estudo busca uma analise dessa tematica a partir de maes
de autistas, trabalhadoras e que passaram por muitos desafios. Conforme as autoras
Silva e Ribeiro (2012), nesse contexto, ha relatos de maes que se cobram e se culpam
frequentemente, achando que nao dedicam tempo suficiente aos filhos com TEA. As
maes de criangas com TEA passam por uma negagédo ndo aceitando de inicio o
diagndstico na expectativa de o médico afirmar que estava enganado e a crianga é
perfeitamente normal, assim como apds superada essa fase, passam a adaptar-se a
rotina da crianga e voltar sua atengao exclusiva para eles.

O autismo é classificado pelo Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais - DSM-5 (2014), como um transtorno invasivo do
desenvolvimento (TID). Ainda de acordo com o manual, o transtorno do espectro
autista engloba transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo
infantil, autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno
global do desenvolvimento sem outra especificagdo, transtorno desintegrativo da
infancia e transtorno de Asperger.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2017), em seus
estudos estima-se que uma em cada 160 criangas nascem no mundo com transtorno
do espectro autista, esses dados representam um valor médio e a prevaléncia relatada
varia substancialmente entre os estudos.

Segundo a Revista Crescer (08/05/2018), foi realizado um novo relatério
através do Centro de Controle e Prevengao de Doengas (CCPD), Centers for Disease
Control and Prevention (CDC), dos Estados Unidos, o qual mostrou um aumento de
15% no numero de criangas que fazem parte do transtorno do espectro autista (TEA)
em relagcao aos dois anos anteriores. Significando 1 caso para cada 59 criancas
(estimativas de 2014, divulgadas em 2018) contra 1 em cada 68 (estimativas de 2012,
divulgadas em 2016). A reportagem destaca que o aumento do numero de casos nao
significa que haja mais pessoas com autismo do que ha 50 anos, pois, 0 tema é um
alvo em movimento, hoje, considera-se nas pesquisas até os casos leves, ao contrario

das pesquisas de anos atras.
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Por essa pesquisa ser efetivada na cidade de Fortaleza, procuramos por
dados referentes, porém nio foram encontrados dados estatisticos referentes ao
municipio de Fortaleza, assim como do Estado do Ceara, pois estes mesmos nao
estdo publicados por nenhum 6rgao que realize estudos estatisticos, ou entidades
governamentais, observando-se aqui a necessidade desses dados para identificar o
quantitativo de individuos com TEA no Estado e na Capital.

No entanto, existem varias instituicbes que hoje atuam em Fortaleza e no
Interior, com atendimento voltado a populagdo com TEA, tem-se como exemplo a
Casa da Esperanga, o Recanto Psicopedagdgico, Instituto Moreira de Sousa, a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), dentre outras, todas
instituicdes filantropicas, sem fins lucrativos, que possuem convénio com o SUS,
particulares ou pertencem a planos de saude, para atender a demanda.

Durante 15 anos, tramitou no Congresso Nacional, a lei que institui o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°13.146/2015), que foi sancionada pela
entdo presidenta Dilma Rousseff em julho de 2015, o Estatuto busca pér um fim as
lacunas no campo dos direitos humanos para as pessoas com deficiéncias (BRASIL,
2012). A Lei 12.764/12, conhecida como Lei Berenice Piana, que instituiu a Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e
foi a primeira a considerar o autista uma pessoa com deficiéncia.

Recentemente, foi editada a Lei 13.146/15, a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia, mais conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.
Sendo considerada pessoa com deficiéncia, o portador do espectro autista é
destinatario dos direitos previstos no Estatuto. De acordo com o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, no seu artigo 2°, ele considera “pessoa com deficiéncia aquela que
tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
o qual, em interagcdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas” (BRASIL,
2015).

Ainda de acordo com o Estatuto € dever do Estado, da sociedade e da
familia:

Art. 80 E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar & pessoa com
deficiéncia, com prioridade, a efetivagdo dos direitos referentes a vida, a
saude, a sexualidade, a paternidade e a maternidade, a alimentagéo, a
habitagao, a educagéo, a profissionalizagéo, ao trabalho, a previdéncia social,
a habilitagcdo e a reabilitagdo, ao transporte, a acessibilidade, a cultura, ao
desporto, ao turismo, ao lazer, a informagéo, a comunicagio, aos avangos
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cientificos e tecnoldgicos, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a convivéncia
familiar e comunitaria, entre outros decorrentes da Constituicdo Federal, da
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo e das leis e de outras normas que garantam seu bem-estar
pessoal, social e econémico. (BRASIL, 2015, p.14)

Por vezes, parte das genitoras abdicarem de suas carreiras ou de suas
vidas como um todo para dedicarem-se aos cuidados com os filhos, ficando a cargo
dos pais a responsabilidade pelo custeio da casa, ressalta-se o que traz Silva e Ribeiro
(2012), em seus estudos, toda a carga da responsabilidade sobre o filho com TEA se
dispbe para as mées, sendo estas propensas a estresses.

A Revista CEFAC (17/02/2015), destaca que alguns autores ainda apontam
mudanc¢as na estrutura familiar, onde essas mulheres tém maior participacdo no
mercado de trabalho ou o aumento de divorcios que trazem dificuldades maiores no
que diz respeito as exigéncias de cuidar de pessoas nestas situacgoes.

Serra (2010), discorre que apds a Segunda Guerra Mundial as mulheres
casadas passaram a trabalhar fora, modelo de familia contemporanea, porém, com o
nascimento dos filhos, levantam-se questionamentos a respeito sobre a quem podem
confiar os cuidados do filho.

E quando este nasce com alguma deficiéncia, a preocupagao € maior,
obrigando a mae a renunciar sua carreira, ja que ao longo dos anos, a sociedade
patriarcal estabeleceu que a mulher destina-se proteger e cuidar de sua familia.

Destaca-se a citagao abaixo:

Nessa dtica, quando n&o respondem aos anseios da representagcéo
patriarcal, os processos de culpabilizagdo da mulher se estendem, muitas
vezes, ao que desobedece a norma, seja no contexto familiar ou no social, o
que ocorre, por exemplo, quando a familia se desestrutura; em situagdes de
divércio; se os/as filhos/as com ou sem deficiéncia nao tém sucesso escolar;
se preferem exercer atividades profissionais as domésticas; se vestem
roupas consideradas masculinas; se tomam atitudes n&o relacionadas ao que
se espera de uma mulher, entre outras fungbes atribuidas ao estereétipo de
décil e do lar no contexto social em que vivemos (SOARES; CARVALHO,
2017, p.02).

Ainda conforme as autoras, elas ressaltam que frente a tais contradi¢des
se faz necessario levantar o questionamento de que, sera que em algum momento a
nossa cultura rompera com o estigma da “boa mae”? Pois o0 nosso atual contexto da
dindmica social, impde quase sempre que as mulheres assumam as
responsabilidades e compromissos no que tange o cuidar, incluindo nesse pacote

tomar para si toda a carga de tarefas e as exercendo com alegria, renunciar e
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sacrificar-se fisicamente seja no ambito fisico, profissional, cultural e pessoal
(SOARES; CARVALHO, 2017).

A partir do presente estudo com a analise dos autores aqui citados,
percebe-se o impacto causado na vida da familia apés a confirmagao do diagnéstico
do autista, pois € necessaria uma ampliagdo do cuidado para com essa crianga, que
requer maior atengcdo e acompanhamento especializado.

Portanto, a relagao entre pais e maes com seus filhos autistas de acordo
com a bibliografia estudada, caracteriza-se por um sentimento de esgotamento, mas
que com o passar do tempo transformam-se numa imensa satisfagado, conforme é
colocado por Schmidt e Bosa (2003) em seus estudos, que afirmam que as
caracteristicas clinicas relacionadas ao TEA e a sua condigdo que demanda cuidado
e alto nivel de dependéncia impacta na familia, causando, conforme seus estudos, um
estresse agudo, e completam que seus dados vém “demonstrando que os familiares
de criangas com autismo apresentam padrboes de estresse mais elevados do que
familias que possuem um filho com desenvolvimento tipico ou com sindrome de
Down” (p.03).

Tomando de referéncia ainda o que traz os autores, destacamos que esses
sentimentos poderiam ser diferentes caso as politicas publicas voltadas para estes
individuos fossem realmente efetivas e dessem acesso com menos burocracia e, além
disso, atendessem toda a demanda.

Conforme Rodrigues; Fonseca e Silva (2008), no processo
tratamento/acompanhamento das criancas autistas as maes sdo as que mais se
envolvem e as que primeiro percebem as caracteristicas autistas de seus filhos. O
contexto familiar passa por rupturas apds a confirmacao do diagndstico, pois ha uma
interrupcao das atividades sociais normais, e o clima emocional se transforma, sendo

acompanhado por sentimentos de tristeza, culpa, frustracdo, depressao e aceitagao.
1.1 Problema de pesquisa

Diante do que foi exposto, a pergunta que norteou a investigacédo do
presente estudo foi: Quais sédo os desafios, que as maes de criangas com Transtorno

do Espectro Autista (TEA), enfrentam para conciliar vida familiar e profissional?

1.2 Objetivos do trabalho
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Identificar os desafios que méaes de criangas com TEA enfrentam para
conciliar suas vidas profissionais e os cuidados com os filhos.

Para melhor delimitagdo do objetivo geral, foram elencados dois objetivos
especificos visando investigar a especificidade do tema em questao e alcangar as
metas almejadas em pesquisa. Sendo assim, busca-se:

i. Analisar as mudangas sociais e legislativas que favoreceram as maes de
criangas com TEA no que se refere ao mercado de trabalho e suas relagdes sociais;

ii. Mostrar a partir dos discursos das maes de autistas as suas

experiéncias.

1.3 Justificativa da escolha do tema

Todo casal ainda em inicio de relacionamento debate sobre a possibilidade
constituirem uma familia, de ter filhos, pois € o nascimento desse filho que marcara
um reiniciar da vida do casal. Durante a gravidez € comum se escutar a frase “que
seja homem ou mulher, mas que nascga saudavel”, e é exatamente com essa fase que
o casal idealiza “filhos perfeitos”, que serdo melhores que seus pais e realizarao tudo
0 que eles n&o conseguiram.

Por isso a decepgdo momenténea quando se concretiza o diagndstico do
filho com alguma deficiéncia, precisando assim haver um reajuste nas expectativas do
casal, e nao é muito dizer que esse reajuste alcanga parte da familia, aqueles mais
préximos, tios, avos. As expectativas passam a ser planejadas, e esses planos serao
vivenciados aguardando sempre um periodo critico ou de dificil enfrentamento
(SERRA, 2010).

A percepgao da situagdo comum entre pais que em determinado momento
veem-se obrigados a abdicar de formag¢des académicas, projetos, trabalhos, e sonhos
de modo a ter condicbes de manter o cuidado com os filhos com deficiéncia e
continuar no mercado formal de trabalho instigou o pesquisador, assim como sua
condicdo pessoal de pai de autista, partindo assim a motivagao pela tematica autismo
e 0 mercado de trabalho para os pais desses individuos. Schmidt e Bosa (2003)
reforcam esse fator do comprometimento dos pais com o filho, dos reajustes
familiares, do protagonismo da mae, suas abnegagdes no que tange a carreira e
objetivos pessoais.
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O tema desta investigacéo justifica-se pelos desafios encontrados por
maes de autistas, que veem as inumeras dificuldades em permanecer no mercado
formal de trabalho em Fortaleza/CE e manter, paralelo a isso, o cuidado com seus
filhos, vendo-se obrigados em algumas situagdes a buscar alternativas para manter
suas rendas.

Segundo dados do Portal do IBGE (2018), no ultimo Censo realizado no
ano de 2010, aproximadamente 46 milhdes de brasileiros, um percentual de 24% da
populagao, declarou possuir algum grau de dificuldade em pelo menos uma das
habilidades que foram investigadas, seja enxergar, ouvir, caminhar ou subir degraus,
ou ter alguma deficiéncia mental / intelectual.

No que se refere a populacao autista, conforme dados da Organizagao
Mundial da Saude (OMS) em parceria com o Ministério da Saude, em todo o mundo
estima que ha 70 milhdes de pessoas com autismo, no Brasil existem pelo menos 2
milhdes, ainda de acordo com a OMS, estima-se que uma em cada 88 criangcas que
nasce no mundo apresenta tragos de autismo, com prevaléncia cinco vezes maior em
meninos (BRASIL, 2015).

Segundo Gomes et al (2015) no ano de 2013 foi publicado no Brasil, através
do Ministério da Saude, a Diretriz de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista - TEA, voltado a orientacdo dos profissionais que
atuam na saude, assim como familiares, para auxiliar a descoberta precoce em
criangas do autismo.

Ainda de acordo com a autora, o Ministério da Saude oferece no Brasil,
varios tipos de atendimentos terapéuticos, nos chamados pontos de atencédo da Rede
de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia, que fazem parte da rede publica.
“Neles, sado oferecidos atendimentos individualizados de reabilitagao/habilitacdo com
acompanhamento médico e odontoldgico e intervencao nas dimensdes de linguagens,
comportamental, emocional e atividades de vida pratica” (GOMES et al, 2015, p.119).

Além de cuidar do autista, existem também cuidados especificos voltados
para atender os pais e cuidadores, com escuta qualificada, acolhimento, orientagao e
até terapias.

Assim como existem politicas publicas da saude, voltadas as pessoas com
TEA, existe o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), que consiste em um direito
assistencial garantido pela Constituicdo Federal de 1988, e a Lei Organica de
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Assisténcia Social (LOAS), aos idosos com 65 anos ou mais de idade e a pessoas
com deficiéncia cuja renda familiar seja de até 1/4 do salario-minimo.

Conforme destaca em seu Art. 20 “O beneficio de prestacédo continuada é
a garantia de um salario-minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65
(sessenta e cinco) anos ou mais que comprovem nao possuir meios de prover a
propria manutencdo nem de té-la provida por sua familia”.

E importante acrescentar, que no caso das pessoas com deficiéncia, sejam
essas fisicas ou mentais, sdo colocadas varias barreiras para o acesso ao beneficio,
dentre elas esta a precariedade de mecanismos de coordenacéo e cooperacgao entre
0s servigos de saude, de assisténcia social e previdéncia (BRASIL, 2016).

Em reportagem do site Correio Braziliense (02/04/2019), de acordo com o
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o Brasil tem 38,5 milhdes de
criangas de 0 a 13 anos. Ao aplicar o indice da Organizagao Pan-Americana de Saude
(OPAs), dessas, cerca de 241 mil seriam autistas.

A estimativa, contudo, € que o numero seja ainda maior. Estudiosos
acreditam que esse numero pode chegar a 2 milhdes de brasileiros. A causa para a
discrepéancia dos dois dados é a dificuldade em se obter o diagndstico do Transtorno
do Espectro Autista (TEA). Ainda de acordo com a reportagem, apesar de algumas
barreiras, ha o avanco voltado ao atendimento de autistas.

Desta forma, pretende-se com este estudo, identificar os desafios familiares
enfrentados por maes de criangas com TEA, buscando nas politicas publicas e leis
trabalhistas subsidios que garantam a esses individuos melhores condigbes de
manter o cuidado com seus filhos em paralelo a seus trabalhos formais, assim como
se deu o entendimento da sociedade ao longo dos anos e das diferentes culturas a

respeito das Pessoas com Deficiéncia.
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2 AUTISMO E SUAS ESPECIFICIDADES

O presente estudo traz como objetivo principal uma analise a respeito da
relacdo de maes de autistas em manterem-se no mercado formal de trabalho e
conciliar os cuidados com os filhos. Diante disso se faz necessario realizar uma breve
definicdo a respeito do TEA, da relacdo desses individuos com a familia e
compreender melhor o mercado de trabalho.

E fato que ao longo da histdria, as Pessoas com Deficiéncias foram
frequentemente vitimas de preconceito e discriminacdo nas sociedades ao qual
faziam parte. Conforme Laraia (2009), iniciando-se a histéria, as pessoas com
deficiéncia sofriam inUmeras restricbes, e ao mesmo tempo ninguém se opunha a
iSsO, pois nas sociedades antigas o que era valorizado assim como necessario era a
forgca fisica humana para a realizagdo das atividades laborais e nas guerras. Esse
sentimento de igualdade de direitos surge a partir da doutrina cristd e das sequelas
herdadas da Segunda Guerra Mundial.

Trata-se neste capitulo a respeito de como se deu em todo o percurso
historico a inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, categoria a qual estdo inseridos os
individuos com TEA, refletindo sobre o que passaram até os dias atuais, nos quais os

seus direitos foram relativamente efetivados.

2.1 Saude Mental, descoberta do Transtorno do Espectro Autista e o autismo no

Brasil

Durante a década de 1930, existiam sérios problemas com alienados
langados na rua ou indevidamente internados na Santa Casa. Os médicos a época,
lancam o lema “aos loucos o hospicio”, e com o processo de urbanizacdo e
industrializacado a populacao pressiona o Estado no intuito de solucionar o problema
dos loucos que acabavam sendo encarcerados nas cadeias publicas (YASUI, 2010).

Conforme o autor, estes atos resultaram na criagao Hospicio de Juqueri, no
ano de 1898 em Sao Paulo que juntamente com o Hospicio de Alienados Pedro I,
contribuiram com a excluséo social de individuos cuja sociedade nao os aceitava, pelo

fato de ndao se adequarem.
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Outro destaque para o mesmo periodo € a Liga Brasileira de Higiene
Mental. Desde seu surgimento, a psiquiatria vem passando por reformas, dependendo
do contexto politico, econémico, social e até cultural (YASUI, 2010).

Como exposto ao longo do presente estudo, a pessoa com transtorno
mental (o autista) esta inserida em uma sistematica de categorias ha séculos,
configurada como deméncia e comprometimento permanente da racionalidade e do
controle comportamental.

A partir da denuncia ao estigma da loucura e da pratica classificatéria e
categorial das condigbes da pessoa com deficiéncia mental, teve como intervengao o
movimento da Reforma Psiquiatrica que iniciou na década de 1970, com a finalidade
de atender propdsitos educacionais, ocupacionais, e particularmente dos médicos
para conduzir adequadamente o tratamento e comunicagdo aos familiares a
importancia do diagndstico precoce (MELO, 2012).

Surge no Brasil no ano de 1983 o primeiro grupo organizado de pais de
autistas, conhecido como Associacao dos Amigos dos Autistas de Sao Paulo (AMA-
SP), cujo objetivo era fomentar a troca e busca de conhecimento assim como
experiéncias entre familias de autistas, esse periodo antecede o que viria a ser o SUS,
e nao existiam estratégias para o acolhimento de pessoas com deficiéncias, levando
a AMA-SP a criar suas frentes assistenciais proprias.

Conforme Yasui (2010), se coloca também como um processo politico
fundamental a Reforma Sanitaria, pois considerava-se como uma possibilidade de
emancipacgao da sociedade.

Ainda conforme o autor, este processo se destacava por instigar a produgao
“intelectual critica, praticas e acgdes alternativas ao modelo hegemoénico, militancia
cotidiana, ocupacédo de espacos institucionais, articulagdes com outros setores da
sociedade, ocupacao de espacgos no interior do aparato estatal, avangcos e recuos”

(p.25).

No interior deste processo mais amplo, localizamos a saude mental trilhando
0s mesmos caminhos. Nascida a partir da mobilizagdo de trabalhadores de
saude, no cotidiano de suas praticas institucionais e nas universidades, a
Reforma Psiquiatrica buscou politizar a questdo da saude mental,
especialmente, na luta contra as instituicées psiquiatricas; produziu reflexdes
criticas que provocam uma ruptura epistemoldgica; criou experiéncias e
estratégias de cuidado contra-hegemonicas; conquistou mudangas em
normas legais e buscou produzir efeitos no campo sécio-cultural (YASUI,
2010, p.26)
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Como mostra a citagcdo acima, esse processo buscava junto aos
movimentos sociais, paralelamente, uma Luta Antimanicomial, juntamente com
profissionais da saude, associa¢des de usuarios, familiares, intelectuais, dentre outras
pessoas. “Como a Reforma Sanitaria, a Reforma Psiquiatrica também, se configura,
nao apenas como mudanca de um subsetor, mas como um processo politico de

transformacao social” (YASUI, 2006, p.26). Vale salientar:

Dois pontos sdo de suma importancia para compreender o processo da
Reforma Psiquiatrica, ainda em curso no Brasil: a centralidade nas
estratégias de desconstrugao da ideia do sujeito louco como perigoso para o
convivio social, ou seja, um novo lugar para a loucura; e o fortalecimento dos
servigos substitutivos. (MELO, 2012, p 85)

Com a Reforma surgiu o Centro de Atencao Psicossocial (CAPS), servico
que veio para substituir os manicémios, o primeiro foi criado no ano de 1987, em Séao
Paulo, contando com a intervencéo politica e social da Secretaria Municipal de Saude
na Antiga Casa de Saude Anchieta, instituigdo que ao longo dos anos foi um local no
qual realizou maus tratos e causou muitas mortes de pacientes (MELO, 2012).

O autor destaca a repercussao dessa intervencado na Casa de Saude, pois
mostrou a sociedade que era possivel o tratamento fora dos muros de um manicémio.
Em seguida o primeiro NAPS (Nucleo de Atengéo Psicossocial) foi criado em Santos,
com atendimento 24 horas, voltado para atender pacientes em crise, também se
destacam as residéncias terapéuticas, voltadas para atendimento aos egressos de
hospitais psiquiatricos, assim como cooperativas e associagdes de usuarios e
familiares.

O primeiro momento expressivo dessa dimensdo no contexto da Reforma
Psiquiatrica no Brasil ocorre em 1989, quando o deputado Paulo Delgado, do
Partido dos Trabalhadores de Minas Gerais, propds uma lei que regulamenta
os direitos dos portadores de transtornos mentais e aponta para progressiva
extingdo dos manicdmios no pais, que somente foi aprovada pelo Congresso

Nacional apés 12 anos, sendo hoje é conhecida como a Lei Paulo Delgado
(10.216/01). (MELO, 2012, p.88)

Como visto, os CAPS (Centros de Atengao Psicossocial) foram criados
através da portaria GM / MS 336 19/02/2002, consistem em um servigo de saude
publico e comunitario do SUS, direcionado ao tratamento das pessoas acometidas por
transtornos de ordem psiquiatrica, voltados a incentivar a integragcéo social e familiar,
através da busca pela autonomia e independéncia dos individuos, com ajuda da
equipe multidisciplinar (BRASIL, 2004).
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Conforme Schmidt e Bosa (2003), Leo Kanner foi o precursor em estudar o
autismo, selecionou onze criangas, na faixa etaria entre dois e onze anos, nas quais
oito eram meninos e trés eram meninas, através de seus comportamentos identificou
um quadro patolégico unico e distinto em comparagao aos que existiam até aquele
momento. O isolamento social, a falta de contato afetivo e a interagcdo com as pessoas
presentes foram analisados e percebeu que aquelas criangas tinham tendéncias para
atividades repetitivas e preservagao da ordem e da rotina.

Portanto, no ano de 1943, foram as primeiras publica¢gdes do estudioso a
respeito do tema, e denominou a sindrome, inicialmente como disturbio autistico do
contato afetivo, pouco tempo depois a classificou como autismo infantil precoce. Anos
mais tarde, um pediatra chamado Hans Asperger, na Alemanha, em sua tese
desenvolveu um novo estudo no qual identificou um conjunto de caracteristicas
semelhantes as identificadas por Leo Kanner, e que classificou outra subdivisdo do
transtorno e a classificou com seu nome.

Individuos com TEA, podem apresentar sintomas precoces ou severos no
que se refere a socializagao, comunicagao e cogni¢ao, desta forma, até o diagnéstico,
seus pais convivem com o desafio de buscar respostas, sendo assim, a rede de
atendimento de grande apoio para essas familias, conforme Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V, 2014), que classifica o autismo como um
disturbio do neurodesenvolvimento, que se caracteriza por danos continuos na
comunicagao e interagao social mutua, no qual os padrdes sociais de comportamento
sdo restritivos e repetitivos e sdo sintomas que aparecem desde o inicio do
desenvolvimento da crianga, prejudicando suas atividades diarias.

De acordo com (ZANON; BACKES; BOSA, 2014), o autismo é considerado
um transtorno que se inicia de forma precoce e destaca-se por tender a comprometer
o desenvolvimento ao longo da vida do individuo, assim como possui distintas
variacdes de sua intensidade e manifestacdo da sintomatologia. E compreendido
como uma sindrome do comportamento, possuindo uma complexidade e etiologias
multiplas, as quais combinam fatores ambientais e genéticos.

Gomes (2017), destaca que atualmente existem ferramentas que ajudam a
identificar o autismo precocemente, € importante destacar que nao existe uma unica
abordagem determinante para que todas as pessoas com TEA sejam tratadas, pois
sao intervengdes complementares e precisam ser realizadas de forma concomitante,

considerando as necessidades particulares de cada individuo.
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Ao mesmo tempo, existem, intervengdes com evidéncia de eficacia
comprovadas. O ABA - analise comportamental aplicada é uma das intervencgoes
aplicadas com frequéncia, que se fundamenta na aplicagado dos principios da teoria
do aprendizado (GOMES, 2017).

No proximo tdpico traremos uma analise das politicas publicas voltadas
para autistas, elas se definem como um conjunto de disposi¢cdes, medidas e

procedimentos realizados pelo Estado por meio de a¢des afirmativas (GOMES, 2017).

2.2 Conceito e descrigao das Politicas Publicas de Inclusao

Segundo Melo (2012) foi somente ao longo da década de 1990, que a
saude mental se destacou de outras politicas publicas, com mais investimentos no
que tange a legalidade.

Sao exemplos, a portaria 336/99 que regulamenta os Centros de Atengao
Psicossocial, a portaria 106/00 que regulamenta a construgdo de servigos tipo
Residéncias Terapéuticas, a Lei n° 10.708/2003 que se refere ao Programa de Volta
Pra Casa, a Politica Nacional de Alcool e Drogas de 2008, dentre outras orientacdes
que compdem essa dimensao.

Outra conquista na area foi a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), que em seu Artigo 1° destaca que essa lei esta 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.

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2015), apés efetivagao da
Lei n® 10.216, de 6 de abril de 2001, conhecida como lei antimanicomial, dispde sobre
a protecao e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona
o modelo assistencial em saude mental, ela estabelece o direito ao cuidado e servigos
no ambito do SUS para pessoas com deficiéncia, e deixa claro a necessidade de
politicas especificas para a reabilitacdo psicossocial.

A Reforma Psiquiatrica constituiu-se do mesmo processo de discussao,
debates e agdes politicas para a redemocratizagéo do pais, para a conquista
de direitos sociais, para a mudancga da relagao entre Estado e sociedade civil.
Surgiu como um “novo” sujeito coletivo, implicando centenas de atores no

processo de desconstrugao critica do manicdmio, de rupturas conceituais e
invencao de propostas assistenciais, de articulagdo e conquista de espacgos
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para a sua concretizagdo. Foi uma década de constru¢do de um grande
projeto politico de transformagéo que se consolidou como politica oficial do
Ministério da Saude, ao longo dos anos noventa. (YASUI, 2010, p.45)

A Lein 7508/2011, que regulamenta a lei 8080/90, dispde sobre as regides
de saude, redes de atencdo a saude, mapa de saude, dentre outros servigcos, assim
como a territorializagao do SUS, essa divisdo é fundamental para a saude mental, néo
apenas por divisdo geografica de responsabilidade dos servigos, mas também pela
proximidade dos contextos reais das pessoas, facilitando acesso aos servigos, mais
afetividade com os profissionais, para melhor interagir no atendimento (BRASIL,
2015).

Apds a promulgacao da citada lei, houve um avango consideravel em relagao
a implantagéo da rede de servigos comunitarios/territoriais de saide mental.
Neste sentido, cabe destacar o lugar estratégico dos Centros de Atencgéo
Psicossocial (CAPS). (BRASIL, 2015, p.13)

Todas essas conquistas trouxeram inumeros beneficios para a populagao
autista, pois, os cenarios que compdem os transtornos do espectro autista se
caracterizam pelos trés impedimentos graves e crénicos nas areas de interagao social,
comunicagao verbal e ndo verbal e interesses. Dentre os transtornos que compdem
esta condicdo podemos citar o Autismo Infantil e a sindrome de Asperger.

Conforme Lampreia (2004) conceituar autismo até os dias atuais € uma
forma bastante imprecisa, principalmente pelos diferentes niveis que se apresenta, e
completa:

Por um lado, quanto as caracteristicas comportamentais, podemos encontrar,
diagnosticadas como autistas, criangas que falam e outras que nao falam;
criangas com pouco ou nenhum tipo de contato social e outras com um tipo
bizarro de relacionamento; criangas com deficiéncia mental e outras com um
nivel de desenvolvimento adequado para sua idade. Esta heterogeneidade
também esta refletida no préoprio DSM-IV (APA, 1995) a partir do qual pode-
se tirar pelo menos 96 quadros clinicos diferentes se combinarmos dois
critérios de interagado social, um critério de comunicagao e um de padrdes
restritos e repetitivos. Tendo em vista que existem quatro sub-itens relativos
a cada uma dessas trés categorias de avaliagcéo, através de uma analise

combinatdéria chega-se ao resultado de 96 combinagdes possiveis.
(LAMPREIA, 2004, p.111)

Segundo Gomes et al (2015) no ano de 2013 foi publicado no Brasil, através
do Ministério da Saude, a Diretriz de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), voltado a orientagdo dos profissionais que
atuam na saude, assim como familiares, para auxiliar a descoberta precoce em

criangas do autismo.
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O Ministério da Saude oferece no Brasil varios tipos de atendimentos
terapéuticos, nos chamados pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Saude da
Pessoa com Deficiéncia, que fazem parte da rede publica. “Neles, sao oferecidos
atendimentos individualizados de reabilitagdo/habilitagdo com acompanhamento
médico e odontoldgico e interveng&o nas dimensdes de linguagens, comportamental,
emocional e atividades de vida pratica” (GOMES et al, 2015, p.119). Além de cuidar
do autista, existem também cuidados especificos voltados para atender os pais e
cuidadores, com escuta qualificada, acolhimento, orientagao e até terapias.

Buscando ter seguranca de que o IBGE pesquise o assunto TEA, para
assim, poder contar com dados oficiais, o presidente da Republica, Jair Bolsonaro,
sancionou em 18 de julho de 2019 a Lei 13.861, que altera a Lei n® 7.853, de 24 de
outubro de 1989, para incluir as especificidades inerentes ao transtorno do espectro
autista nos censos demograficos, obrigando assim o Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE) a inserir no Censo 2020 perguntas relacionadas ao TEA.

Pois é perceptivel que apesar dos avangos nas politicas publicas existentes
no Brasil, ainda é possivel se deparar com a falta de dados especificos voltados
diretamente a pessoas com TEA, no intuito de identifica-las, saber exatamente seu
quantitativo e garantir a criagdo de politicas especificas para esses individuos, pois
devido as suas particularidades eles se diferenciam dos demais e possuem a
necessidade de politicas especificas e atendimento diferenciado.

Pretendendo tornar mais simples esse tipo de situagao, foi sancionada a
Lei 13.977, de 08 de janeiro de 2020, conhecida como Lei Romeo Mion, que facilita
os acessos dos portadores de TEA a seus direitos, ela Altera a Lei n°® 12.764, de 27
de dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), e a Lei n® 9.265, de 12 de fevereiro de
1996, para instituir a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (CIPTEA), e da outras providéncias.

Salienta-se até aqui, que mesmo frente as dificuldades enfrentadas pelos
portadores do TEA e suas familias, consideram-se avancgos significativos em relagcao
as politicas publicas para estes individuos no Brasil nos ultimos anos, mas, deixando
claro que atras destas conquistas estdo anos de lutas desses individuos e suas

familias.
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3 AUTISMO, FAMILIA E MERCADO DE TRABALHO

A partir de sua primeira descrigdo, por Leo Kanner, no ano de 1943,
conforme descrevemos no presente estudo, o autismo vem sendo foco de inumeras
pesquisas e revisdes, partindo por diferentes perspectivas, no que tange sua
denominacgéo e caracterizagdo (PINTO et al, 2016). No Brasil, conforme destacado
por lei, &€ considerado uma deficiéncia e esta classificado como Transtorno do Espectro
Autista na versdao mais recente do DSM-5 (Manual diagndstico e estatistico de
transtornos mentais) (BRASIL, 2014).

Ninguém deseja qualquer tipo de deficiéncia, muito menos para os filhos, e
nao ha a possibilidade de se acreditar em algo contrario a isso, pois toda deficiéncia
traz consigo principalmente sofrimentos e gastos financeiros (BUSCAGLIA, 1993).
Nesse momento fica evidente também, como a questdo social € presente nessa
realidade. Percebe-se varias semelhangas nas histérias de vida, descoberta do
diagndstico, aceitagao, escolhas que tem que fazer para manter o cuidado com os
filhos e as dificuldades em manter os gastos.

Outro fato importante, € comum, por conta das escolhas que tém que fazer
para garantir o cuidado integral dos filhos, um dos dois pais adiar planos profissionais.
Segundo Sprovieri e Assumpgao Jr. (2001) em sua grande maioria percebe-se ficar a
cargo das maes essa decisdo de abandonar a carreira e vida profissional, pois em sua
grande maioria sao piores remuneradas ou possuem menos estabilidade em seus
empregos.

Ainda segundo os autores, por conta dos gastos com terapias, remédios,
exames e tratamentos especificos durarem quase a vida inteira de seus filhos, as
despesas dessas familias sofrem aumentos em paralelo a reducao de suas rendas,
obrigando assim a adentrarem no mercado informal de trabalho para equalizarem
suas despesas, por perceberem que o mercado de trabalho formal ndo esta flexivel
para que seus funcionarios consigam conciliar seus empregos com os cuidados que
seus filhos com TEA necessitam. (SPROVIERI e ASSUMPCAO JR. 2001)

3.1 Familia: Descoberta do Diagndstico e Implicagcées do TEA na dinamica

familiar
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Para Souza e Alves (2014, p. 226), € através da comprovagao diagndéstica
do TEA, em média por volta dos 18 meses de vida do individuo, que os entes familiares
passam a experimentar um processo simbalico de luto, promovendo assim, alteragdes
de grande significancia na dinadmica familiar.

Esse diagnostico pde os pais dessas criangas em confronto direto com uma
nova situagao que exigira um ajuste familiar que infelizmente ndo é imediato. Antes
planejado de maneira fantasiosa e perfeita, essa crianga, desejo da familia, traz
consigo a necessidade de uma adequacgao aquele que nasceu com caracteristicas
préprias, pois frequentemente, criangas diagnosticadas com TEA apresentam um
menor grau em sua capacidade cognitiva e apresentam maior dificuldade no
relacionamento interpessoal (GOMES et al., 2015).

Seguindo essa analise, Smeha (2010), traz que o pai sempre quer que 0
filho se iguale a ele, ou até mesmo tenha a possibilidade de supera-lo, por isso, sua
missao € criar e educar, deixando a responsabilidade do filho de satisfazer os seus
anseios, daquilo que ele nao conseguiu idealizar.

Portanto, o nascimento de um filho autista cria uma ruptura do ideal, e ao
mesmo tempo determina a necessidade de renunciar a crianga fetiche, aquela que
garantia sua imagem refletida no espelho (SMEHA, 2010).

Ainda de acordo com a autora:

Todos os valores de uma sociedade, voltada para a produgao e desempenho,
sao postos em xeque diante do nascimento de uma crianga com deficiéncia.
O valor de cada ser humano, na légica capitalista, esta atrelado a capacidade
de produzir, gerar bens e consumir, sustentando a ética do sistema vigente.
Diante desse cenario, os pais sentem-se em divida com a sociedade, pois
falharam na capacidade de gerar um filho forte, saudavel e inteligente que
contribuiria, eficientemente, para o desenvolvimento e enriquecimento do seu
Pais. O que esperar de uma crianga em cujo futuro ja se inscreve a
impossibilidade de corresponder a norma preponderante? Serdo pais

desolados diante de uma divida impagavel a sociedade, pois o olhar que
denuncia a diferenca é implacéavel (SMEHA, 2010, p.20)

Sao comuns relatos de familiares que comegam a perceber alteragdes
diversas no desenvolvimento, ou comportamentos que se diferem daqueles
esperados para a idade de suas criangas, como a dificuldade de interagir com os
demais no ambiente escolar, isolar-se em atividades grupais, perda e/ou retrocesso
no desenvolvimento linguistico ou das habilidades sociais (BONFIM et al., 2020).

Ainda de acordo com os autores, a escola estda como a principal instituicao,

conforme os relatos de familiares, onde se percebe os comportamentos que nao
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estejam adequados aos aspectos de desenvolvimento das criangas, sendo assim,
porta de entrada para as primeiras comunicag¢des deste baixo desenvolvimento aos
pais. (BONFIM et al., 2020).

A respeito do contexto apresentado, conforme o trazido pelos autores ao
longo do estudo, verifica-se que os pais de criangas portadoras de TEA necessitam
de uma aceitagdo primaria, para que frente as necessidades, que se mostram
urgentes, iniciem-se 0 mais breve possivel os cuidados com seus filhos.

Conforme Gomes et al. (2015), os pais devem encarar a perda do filho
idealizado para adequar-se o quanto antes as condi¢gdes que essa crianga exige, para
assim desenvolver estratégias e ajustar-se a essa nova realidade, sendo comum
muitas vezes causar o afastamento desses pais dos ambientes de convivio social por
conta das manifestagdes especificas do TEA em seus filhos.

As adaptacdes sdo inevitaveis, sejam elas no cuidado diferenciado, na
educacao formal ou na criagdo como um todo, assim como alteragdes na dinamica
familiar, visto que de todos os parentes que convivem com essas criangas se exige
um cuidado atento e prolongado; tudo isso, pode impactar na qualidade de vida
dessas familias pelos altos niveis frequentes de estresse. (GOMES et al., 2015)

Porém, apds passar esse periodo de aceitagcédo, sera muito importante, e
de certa forma determinante para o desenvolvimento dessa crianca, a forma como se
posicionara a familia frente a especificidade do caso (SERRA, 2010).

Ainda de acordo com a autora, alguns pais, acabam por deixar de ensinar
coisas simples, ou complexas, mas elementares para o desenvolvimento de uma
independéncia e até mesmo o autocuidado de seus filhos, por acreditarem que os
mesmos nao possuem potencialidades.

Outros, mesmo que indiretamente, acabam por optar pelo isolamento ou
manterem por toda a vida seus filhos de uma forma infantilizada, visto que do
momento da percepgado das primeiras duvidas, a noticia do diagnostico, até a
aceitacao da realidade, existe um caminho tortuoso, longo e que nem todos os pais
conseguirdo aceitar o luto do filho saudavel (SERRA 2010, p. 46).

Frente a nova situacao, a familia passara por momentos de luto e medo,
nado tendo resposta para esses sentimentos. Devido ao grande numero de
tratamentos, terapias e acompanhamentos necessarios, muitas pessoas passam a se

dedicar totalmente as criangas com autismo (HOFZMANN et al., 2019).
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No que tange as terapias e tratamentos, a autora Bosa (2006), destaca as
necessidades para o individuo autista, principalmente no que tange a estimulagéo

precoce, voltada a estimular o desenvolvimento social e comunicativo.

Aprender como interagir com criangas da mesma idade é uma tarefa ardua
para criangas autistas. Ha alguns estudos que planejaram intervengdes
utilizando técnicas de encorajamento constante por parte dos professores até
intervengdes mais livres em grupos que envolvem criangas com
desenvolvimento tipico. Novamente, nas diferentes intervengbes planejadas,
ainda que houvesse melhora na frequéncia da interagao, foi dificil manter a
cooperagao dos colegas por periodos mais longos de tempo. De toda forma,
a interagao carece de reciprocidade, ja que as criangas com desenvolvimento
tipico tém que adaptar seu comportamento as criangas autistas de acordo
com as diretrizes de outra pessoa (e.g. professor). Oferecer oportunidades
(e.g. piscina, playground) para as criangas observarem ou interagirem
espontaneamente (mesmo que com limitagées) com outras criangas parece
ser ainda a melhor estratégia (BOSA, 2006, p.550).

No entanto, esses individuos percebem que mesmo em meio ao desespero
e ao medo, eles podem identificar um lado positivo, sempre acreditando no potencial
da crianga, tendo confianca no futuro, assim como pensamentos e opinides positivas,
pois sdo criangas consideradas especiais, e 0 autismo ndo muda isso (HOFZMANN
et al., 2019).

No préximo capitulo traremos a fala das maes que se relacionam com o
que traz os autores Da Silva e Ribeiro (2012), que afirmam que elas possuem uma
certa dificuldade em aceitar a deficiéncia dos filhos, em algumas situagcdes a negacgéo
passa a ser uma forma de defesa, conforme superam este estagio inicial, vao criando
expectativas que perpassam entre o positivo e real, assim como negativo ou irreal,
pois agora preocupa a inser¢ao dessa crianga com TEA na sociedade, e acrescenta,

As maes afirmam passar diariamente por preconceitos, seja no 6nibus, na
rua ou em qualquer outro lugar publico. Elas percebem que as pessoas olham
para os seus filhos de forma diferente, relatam sentirem-se muito
constrangidas por terem que enfrentar a discriminagéo social. Houve relatos
de maes que evitam sair de casa para nao terem de se confrontar com o olhar
discriminatério das outras pessoas. Ja outras, afirmam que nao se intimidam

perante a ignorancia alheia. [...] No autismo os problemas de comportamento,
as estereotipias e a dificuldade em adaptagdo as normas e padrdes sociais

fazem com que as criangas sejam vistas como “mal educadas”, “doentes”,
“desajustadas” e a sociedade espera que eles se adaptem aos padrbes
impostos. Revelando que ainda estamos distantes de alcangarmos a inclusao

social nos termos definidos por lei. (DA SILVA; RIBEIRO, 2012, p.585)

Ainda conforme os autores, existe uma curiosidade por parte da sociedade
para com a deficiéncia, os olhares curiosos sao inevitaveis, paralelo a isso a

discriminagao e o preconceito, os pais incomodam-se com esses olhares, por serem
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frequentes, percebem instantaneamente, tudo isso exerce uma forte pressao sobre a
crianga com TEA e a familia.
Outra questdo a ser discutida esta relacionada ao diagnéstico do autismo.
Nesse momento, surgem também pais e méaes especiais, que renunciam as
suas proprias vidas em prol de seus filhos. Mesmo vivendo em um mar de
incertezas sobre o futuro e sobre como sera a vida deles, nasce neste

momento um amor incondicional, capaz de enfrentar todo e qualquer
obstaculo que a vida ainda possa impor (ZANATTAET AL, 2014, p.276).

Conforme Zanatta et al (2014), em seus estudos, fica evidente que a
prioridade na vida das maes de autistas sdo seus filhos, suas rotinas ficam
estabelecidas para dedicar-se integralmente a eles, mesmo sendo cansativas,
passarem por desgaste emocional e ser uma rotina ardua.

Com base no que foi apresentado, percebe-se que nao sao somente os
individuos com TEA que precisam de atencio especializada, mas os pais e familiares
dessas criancas precisam de um suporte para enfrentar as tarefas e as suas

consequéncias que essa responsabilidade os impde.

3.2 Equilibrio trabalho e familia

Para Pinto et al. (2016), na mesma linha que Schmidt e Bosa (2003),
discorrem, que os impactos causados pelo diagnéstico do autismo sado foco de
pesquisas ha anos, enfatizando os efeitos desse diagndstico no ambito da estrutura
familiar, varios sao os estresses que se originam. Pinto (2016), complementa que apos
a fase de negacao, a busca pelo conhecimento a respeito do transtorno, ajudam na
aceitacao.

E de suma importancia a compreensdo sobre as causas do autismo e,
principalmente, sobre as consequéncias advindas dele. Expectativas
positivas ou negativas quanto ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser
influenciadas pelo entendimento das informagdes e recursos oferecidos,
necessarios ao bom desenvolvimento da crianga (PINTO et al., 2016, p.04).

Outro fato, conforme os autores, em determinadas situagdes existe o
abandono paterno, pois o pai ndo consegue lidar com a nao realizagdo do filho
perfeito. Nao sendo de hoje que presenciamos filhos com apenas o nome da mae em
sua certiddo de nascimento, e maridos que quando se deparam com a condicao de
ter um filho autista, apds o divorcio, praticamente esquecem suas familias.

O patriarcado traz ao longo de sua histéria que o homem é o provedor da
familia e a mulher obedece e cuida da casa e dos filhos, porém por vezes nos
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deparamos com a mulher assumindo todas as responsabilidades. (SCHMIDT e BOSA,
2003)

Segundo Serra (2010), também é importante ressaltar que, quando dada a
noticia da deficiéncia, os pais comumente encaminham as criangas para servigos
medicos que auxiliem na estimulacdo precoce, mas eles mesmo n&do sao
encaminhados para nenhum lugar para que possam receber qualquer tipo de
atendimento psicoldgico que seja.

A autora pontua que além da dor, esses pais experimentam também a
soliddo. Quando muito ingressam em grupos de apoio formados por eles mesmos e
outros pais, que na maioria sdo de leigos, sem profissionais engajados, e que
simplesmente servem para ajudar aqueles que ainda nao experimentaram, ou nao
atravessaram o luto simbdlico, compartilhando experiéncia e tirando duvidas entre si.

Conforme destaca Pinto (2016), através de seus estudos com familias,
identificou que as adaptagdes e a negociagao para os novos papéis dentro da familia
no processo de cuidado, ficam mais faceis para esta quando passam a ter melhor
conhecimento sobre como lidar com o processo.

Serra (2010) ressalta manifestagbes de diversos modos nos membros das
familias de portadores de TEA no que diz respeito a noticia do diagnostico, ficando na
maior parte das vezes a sobrecarga emocional como também a das tarefas sobre a
méae dessas criangas.

Segundo a autora essas mulheres tendem a paralisar suas vidas pessoais,
profissionais ou académicas para viverem em fung¢ao do filho, fato este que forca
mesmo que indiretamente essas familias a reduzirem suas rendas e aumentarem as
despesas em razao da permanéncia da mulher em casa, juntamente com gastos em
tratamentos especificos e terapias que durarao por quase toda a vida dessas criangas.

A autora também aponta que em suas pesquisas encontrou um grande
numero de casais que se separam apos receberem a noticia ou o diagndstico de TEA
dos filhos, sendo a culpabilizacédo pela deficiéncia o principal motivo (SERRA 2010).

Através da analise dos autores Sprovieri e Assumpgao Jr. (2001),
analisando o contexto familiar na realidade brasileira, existe um outro impacto
importante além do emocional, o socioecondmico que diferencia de acordo com cada

regiao.
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Os autores apontam, que ha um aumento de demanda em se ter um filho
com TEA, esse fato afeta a vida dos pais em diversos aspectos, carreira, estudos,
trabalho, lazer e atividades do dia a dia, principalmente no que se refere as maes.

Ainda segundo os autores, algumas delas abandonam tudo isso para se
dedicar em cuidar do filho, principalmente porque as criangas com autismo nao
suportam mudangas em sua rotina, e muitas das politicas sociais requerem a mae
como responsavel.

Desta forma, as maes acabam abandonando seus empregos formais
porque nao conseguem quem cuide de seus filhos, mesmo havendo pagamento para
tal servigo, sendo comum os pais conseguirem alguém, e estes acabarem desistindo
rapidamente, ndo somente pela questdo de cuidar de uma crianga diferente dos
padrdes normais, mas pela alta cobrancga e necessidade de manter rotina de terapias,
consultas médicas e exames frequentes. Obrigam-se desta forma os pais a faltarem
ao trabalho, resultando, quase sempre, no abandono ou na demissdo desses
empregos (SPROVIERI e ASSUNCAO JR., 2001).

Conforme Silva e Ribeiro (2012), muitas vezes, a situagcao mais triste para
os pais é o fato de seus filhos serem estigmatizados pelas outras pessoas como
incapazes ou coitados, levando a que esses pais/familia se isolem e acabem tendo
um adoecimento mental, com altos niveis de estresse e depressio.

As autoras pontuam que, com relagcao ao futuro dos seus filhos autistas, as
maes se sentem despreparadas e inseguras, pois 0 maior medo é o preconceito
quando comegarem a ter uma vida social e se inserirem na sociedade, ou seja, quando
adentrarem na escola ou comegarem a trabalhar.

Mas o principal é o fato de dependerem delas para o resto de suas vidas,
causando por parte dessas maes o medo da morte, e de seus filhos ficarem sozinhos
e sofrerem maus-tratos por parte daqueles os quais ficardo sob seus cuidados. Para
as maes, ninguém tera a mesma paciéncia, o amor e cuidado que elas tém para com
seus filhos (SILVA e RIBEIRO, 2012).

Para Sprovieri e Assumpgéo Jr. (2001), na criagao de um filho com autismo,
ser mae dependera ndo apenas dos valores que foram socialmente construidos e
relacionados ao que é ser mulher, vai muito além do significado de ter um filho, a mae
de uma crianga com TEA sabe que sempre vai ser o suporte e todo apoio daquele

individuo, que precisa de uma dedicacéo além do extremo.
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Schmidt e Bosa (2003) entretanto, apontam para as evidéncias, que
mostram que no final de todo o percurso da aceitagdo, a familia une-se na maioria dos

casos, com um unico foco, cuidar do seu individuo autista.

3.3 Pais de criangas com TEA e Leis Trabalhistas

Segundo Antunes (2006) se tragado um paralelo para se comparar o
mercado de trabalho de ontem e o de hoje, percebe-se diversas mudangas, sobretudo
no que diz respeito as relagcdes humanas e as formas desse trabalho.

O autor aponta que a visdo que se tem das formas do trabalho em si,
mudaram drasticamente se olharmos o panorama de hoje em comparacao ao que se
entendia como trabalho na revolucdo Industrial iniciada na Inglaterra no século XVIII
e desde |4 até os dias atuais.

No Brasil, surge de maneira remota, o modo de produgao capitalista ainda
no periodo imperial, varios foram os acontecimentos que deram os primeiros indicios,
dentre eles o direito a propriedade privada, a transicdo do trabalho escravo para o
livre, porém, muitos donos de escravos nado aceitavam essa situagéo, logo, surge a
mao de obra imigrante e branca (POCHMANN, 2020).

Segundo Alves (2007), a partir da década de 1970, com a crise do capital
em sua nova logica, conhecida como época de ouro, que tem inicio a “reestruturagao
produtiva”, a partir do fim do estado de bem-estar social na Europa.

O autor traz ainda sua analise sobre o inicio e evolugao desse processo no
Brasil, que se relaciona com a contradicdo Capital e Trabalho e o materialismo
historico, que apos a Ditadura Militar passou por inumeras mudangas, e o surgimento
do neoliberalismo.

E importante, a partir dessa analise, entender que ap6s o periodo citado, o
mundo do trabalho passou por inumeras mudangas, muitas delas relacionadas aos
movimentos trabalhistas e as expressdes da questéo social, resultado da exploragao
capitalista, que se caracteriza pela pobreza, desigualdade social, exército de reserva,
este ultimo o capital faz uso para garantir mao de obra barata (POCHMANN, 2020).

Antunes (2006) afirma, porém, que foi na década de 80, com o surgimento
da era digital, que se percebeu a mudanga caminhar a passos largos e de forma tao

intensa que podemos afirmar que a classe que vive exclusivamente do trabalho sofreu,
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e sofre até hoje a mais aguda crise de mudanca, pois atinge n&o s6 a materialidade
da coisa, mas também sua subjetividade, afetando assim o inter-relacionamento e a
forma de ser dos individuos.

Para o autor, atualmente € comum ver geracdes distintas no amplo
mercado de trabalho que temos, elas conseguem interagir e criar valores, mas a ideia
que essas geragdes tém sobre o que é o trabalho gera conflitos de ideias, pois cada
uma entende o trabalho com percepgdes e ambigdes diferentes.

Ainda conforme o autor, diferentemente do passado onde manter uma
carreira em uma unica empresa e ostentar uma carteira de trabalho com uma unica
assinatura era sinal de status, para as geragdes atuais isso sao tendéncias
ultrapassadas, suas ambicdes agora s&o outras.

Antunes (2006), completa afirmando que as novas geragdes buscam livrar-
se cada vez mais das burocracias, hierarquias e formalidades, querem cada vez mais
reconhecimento e satisfagdo, tornando cada vez mais estreita a relagdo trabalho e
vida pessoal. Acreditam que a diminuicdo de fatores subjetivos do trabalho e seus
processos em relagdo aos fatores objetivos reduzam relativamente, n&o eliminando,
o trabalho coletivo na produgéo de valores de troca, algo visto com estranhamento
pelas geragcdes mais antigas.

Para Pochmann (2020), nos ultimos anos em nosso pais, sobretudo apés
o “impeachment’” do Governo de Dilma, varios foram os desmontes na legislagao
trabalhista, com normativas que regulamentavam a precarizagao do trabalho e que
rapidamente foram implementadas.

Situagao agravada apds posse do atual Presidente, e em um dos maiores
impactos para a classe trabalhadora, teve-se a extingdo do Ministério do Trabalho,
criado em 1930 por Getulio Vargas, assim como as mudangas nas normas € legislagao
referente a Justica do Trabalho, um retrocesso nas conquistas das lutas dos
trabalhadores (POCHMANN, 2020).

Para o autor, foi através da MP n° 873 do ano de 2019, que esta refletida
no enfraquecimento do financiamento sindical, no intuito de desmontar os sindicatos
trabalhistas, a partir da n&o obrigatoriedade da filiacdo e pagamento.

Portanto, o que temos € a diminuicdo com os custos do trabalho para as
empresas e a superexploracdo do trabalhador. Outro ponto importante sdo as
manobras contra a protecao social garantida pela Consolidacao das Leis Trabalhistas
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(CLT), um exemplo & o trabalho intermitente, que consiste em relagéo de trabalho sem
vinculos e sem garantias (POCHMANN, 2020).

Conforme a Lei 13.467 de 13 de julho de 2017, que alterou a CLT,
considerada nova legislacgao trabalhista, traz em seus artigos 75-A, 75-B, 75-C, 75-D
e 75-E, uma nova modalidade de trabalho, no qual chama de Teletrabalho, comumente
conhecido como home office ou trabalho a distancia (BRASIL, 2017).

Essa nova modalidade de trabalho, tomando por referéncia a citada lei, é
caracterizada na situacdo em que o empregado nao esteja ligado fisicamente a seu
local de trabalho, mas o realizando externamente, por meio das tecnologias de
comunicagéao atuais. Destaca-se:

Art. 75-A. A prestagao de servigos pelo empregado em regime de teletrabalho
observara o disposto neste Capitulo.

Art. 75-B. Considera-se teletrabalho a prestacdo de servigos
preponderantemente fora das dependéncias do empregador, com a utilizagdo
de tecnologias de informagéo e de comunicagéo que, por sua natureza, nao
se constituam como trabalho externo.

Paragrafo unico. O comparecimento as dependéncias do empregador para a
realizacdo de atividades especificas que exijam a presenga do empregado no

estabelecimento ndo descaracteriza o regime de teletrabalho (BRASIL,
2017).

Destaque para os artigos 443 e 452-A, que também criaram figuras novas
na relagao trabalhista, que é o caso do contrato intermitente, supracitado, no qual tem-
se a subordinacao nao continua, ficando o empregado a alterar periodos de trabalho
e periodos ociosos (BRASIL, 2017).

Porém, as faltas de garantias de renda fixa em um prazo razoavel, uma
maior instabilidade e a desobrigagcao do funcionario ser remunerado por seu tempo de
inatividade, sao as principais desvantagens desse tipo de trabalho. A precarizagao
exige dessa forma, que o trabalhador busque formas complementares de renda, ou
acumulem dois ou mais trabalhos por periodos consideraveis durante o ano, fazendo
assim, com que sua qualidade de vida seja prejudicada (SCALERCIO, 2018).

Scalercio (2018), critica a Reforma Trabalhista principalmente na criagao
do artigo 452-A, ou da autorizagdo do trabalho variavel, popularmente conhecido
como “bico”, legalizar esse dispositivo, transfere para o empregado os riscos que eram
até entdo inerentes das empresas, criando confusdo entre direitos e deveres de
empregado e empregador.

Ao empregador cabe, na opinido do autor, responsabilizar-se com os riscos

da atividade empresarial, como também ser coletora de lucros quando assim
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corresponder, e ao empregado, dispor-se a abrir m&o de seu tempo livre, entregar sua
forga laboral, e receber soldo equivalente por isso (SCALERCIO 2018).

Porém, foi com a pandemia de COVID-19, que teve a primeira confirmagao
de caso no inicio de 2020 no Brasil, que ficaram evidentes as manobras para
precarizar ainda mais o trabalho, impondo o atual governo, medidas provisorias
reforgadas pela Reforma Trabalhista de 2017, resultando em perda e/ou redugao de
direitos, conforme destaca a citacdo abaixo:

De tudo isso resulta um mercado de trabalho mais segmentado, com uma
pequena parte ocupando atividades socialmente reconhecidas e a maior
parcela trabalhando em atividades que exigem pouca qualificagdo e oferecem
baixos salarios. Ou seja, as ocupacgdes existentes sdo determinadas pela
dindmica econdmica vigente e pelas opgdes politicas voltadas a responder
aos desafios econdmica e socialmente constituidos. No contexto atual, de
crise estrutural do emprego, as politicas prevalecentes concorrem para

penalizar o trabalho e favorecer o capital. Resta para as maiorias o trabalho
precario (KREIN et al., 2019, p.131)

A respeito do contexto apresentado, porém, para méaes de individuos com
TEA, a flexibilizagdo no trabalho tem potencial para ajudar, mas n&o resolve por
completo todos os problemas causados pela necessidade de prestar atencéo integral
a seus filhos. Krein (2019), reforca que a reforma trabalhista consiste em uma maneira
de legalizar praticas empresariais a margem da lei, dando espago para prejudicar as
minorias.

Seguindo o raciocinio, uma alternativa que seria capaz de resolver boa
parte das questdes de todas as méaes de autistas em manter seus empregos em
paralelo aos cuidados com seus filhos, seria uma lei que oferecesse a elas
oportunidade de adotar o banco de horas, comumente usado em empresas privadas,
ou mesmo a possibilidade de reduzir seus horarios de trabalho sem que houvesse
redugao de seus vencimentos como uma alternativa.

Aos servidores publicos federais a Lei 13.370/2016 ja concede esses
direitos, caso estes possuam filhos, cénjuges ou algum dependente com deficiéncia,
o §3° do artigo 98 da lei n°® 8.112/90, lei do servidor publico Federal, é alterado, no
qual passa a estender o direito a horario especial caso esse servidor tenha o (a)
cbnjuge, filho ou dependente com deficiéncia de qualquer natureza e para revogar a
exigéncia de compensacao de horario.

Cabe ressaltar, que a Lei 8.112/90, € uma lei que garante os direitos do

servidor publico Federal, porém, cada Estado e Municipio, possuem suas proprias leis
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que regem a atuagao dos seus servidores, assim como seus direitos e deveres, muitos
deles trazem garantias para os servidores que tém na familia pessoa com deficiéncia.

Porém, na iniciativa privada, ndo existe uma lei desta magnitude, que
permita essa garantia, assim sendo, so seria possivel um acordo de redugao de carga
horaria com reducdo salarial proporcional, ou negociagdo por meio de um acordo
coletivo de trabalho, o que para pais de autista n&o resolve a questao, pois como ja
apresentado neste estudo, as despesas familiares tendem a aumentar e na redugao
de jornadas os salarios tendem a diminuir.

Por fim, seria importante uma conscientizacdo e um trabalho social dentro
das empresas em geral, no intuito de favorecer funcionarios que tém filhos autistas ou

com alguma deficiéncia, de uma forma que ambas as partes nao saiam perdendo.
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4 METODO DA PESQUISA

Esta pesquisa é de carater descritivo e tem como objetivo identificar quais
sdo os desafios enfrentados por maes de autistas em Fortaleza/CE, para que as
mesmas consigam permanecer no mercado de trabalho formal, conciliando a isso aos
cuidados com seus filhos portadores do espectro autista, assim como entender o
contexto historico do autismo até os dias atuais, analisando o perfil socioeconémico
dessas familias e contextualizando com as politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia.

Sobre o debate da pesquisa destaca a autora:

Entendemos como pesquisa a atividade basica da ciéncia na sua indagagao
e construgao da realidade. E a pesquisa que alimenta a atividade de ensino

e atualiza frente a realidade do mundo. Portanto, embora seja uma pratica
tedrica, a pesquisa vincula pensamento e agao. (MINAYO, 2012, p.16)

Cabe referenciar que a pesquisa empreendida ndo se destina a focar
apenas no autismo, e sim na familia, nesse caso as maes e o mercado de trabalho,
frente a realidade dessas familias, pois os individuos autistas necessitam de uma
atencao dobrada e um cuidado diferenciado.

A escolha por esta tematica se deu por dois motivos: a) a possibilidade de
entrevistar as maes de autistas e acompanhar seu cotidiano; e b) pela vinculagado
deste pesquisador, pois sendo pai de crianga com TEA, este fato permitira uma melhor
interpretacéo do contexto.

A motivagao para realizagdo da pesquisa se deu pela inquietagdo deste
pesquisador sobre como as familias com criangas com TEA enfrentam os cuidados
com seus filhos e ao mesmo tempo se mantém ativos no mercado de trabalho e como
este reage. Assim como, contribuir para 0 mundo académico com essa tematica, no
intuito de preencher uma lacuna teérica, ja que nao existem estudos voltados para
essa analise e abrir para que outros pesquisadores se interessem.

A pesquisa é de natureza qualitativa partindo de entrevista, com perguntas
abertas, a serem utilizadas como embasamento das categorias tedrico-tematicas:
Mercado de Trabalho, Autismo, Politicas Publicas e Familia. Sobre a entrevista
destaca-se o que traz o autor:

A entrevista é uma das técnicas de coleta de dados mais utilizada no ambito

das ciéncias sociais. [...] Muitos autores consideram a entrevista como a
técnica por exceléncia na investigagao social, atribuindo-lhe valor semelhante
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ao tubo de ensaio na Quimica e ao microscépio na Microbiologia. Por sua
flexibilidade é adotada como técnica fundamental de investigagdo nos mais
diversos campos (GIL, 2016, p.109).

Como critérios de inclusdo foram consideradas as méaes de criancas
diagnosticadas com TEA, que realizam acompanhamento terapéutico em instituicbes
voltadas para este publico. Como critérios de exclusdo, as maes que nao se sentiram
a vontade ou nao aceitaram participar deste estudo.

Os sujeitos da pesquisa foram 05 (cinco) mulheres, maes de criangas
diagnosticadas com TEA. A técnica de coleta de dados desta pesquisa foi conjugada,
realizada por meio de entrevista aberta e flexivel a partir de um roteiro de entrevista
(APENDICE A). As entrevistas foram realizadas por meio digital, video-chamada por
WhatsApp e/ou Google Meet, devido a atual situacao de isolamento social por conta
da pandemia de Covid-19.

Buscou-se as interlocutoras em instituicdes nas quais elas realizam
atendimentos terapéuticos com seus filhos, no total foram convidadas 25 (vinte e
cinco) mulheres, maes de autistas, e desse quantitativo, apenas 05 (cinco) aceitaram
sem objegdes participar do estudo.

As outras 20 (vinte) mulheres justificaram o seguinte: algumas disseram
nao ter tempo, outras afirmaram que n&o entendiam o intuito de se fazer tantas
perguntas sobre suas vidas, demonstrando forte desconfianga, duas nao
responderam por afirmar nao saber ler e acharam as perguntas muito dificeis, assim
como também desconfiaram. Para tanto, a desconfianga predominou, o que entende-
se é que elas se sentem invadidas em suas intimidades frente ao que ja passam no
dia-a-dia com seus filhos.

Com aquelas que aceitaram participar do estudo, as entrevistas foram
realizadas conforme disponibilidade e agendamentos prévios destes sujeitos de
pesquisa, para realizagdo das videochamadas, e/ou conversas por telefone e
WhatsApp no intuito de ndo atrapalhar a rotina de seus filhos.

As interlocutoras desse estudo se mostraram muito solicitas em responder
ao roteiro de entrevistas que contava no total de 13 questdes abertas com perguntas
voltadas a responder o objetivo aqui proposto. E necessario salientar que foram
observados todos os preceitos éticos que envolvem as pesquisas com seres
humanos, estabelecidos pela Resolugdo do Conselho Nacional de Saude n° 466, de
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12 de dezembro de 2012, e que os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido (TCLE) (APENDICE B).

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se
ocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que nao pode ou nao deveria
ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, dos motivos,
das aspiragdes, das crengas, dos valores e das atitudes. (MINAYO, 2012, p.21)

Verificou-se qual o método seria mais apropriado para pesquisa, concluiu-
se que o método hermenéutico dialético € o que mais se enquadraria no estudo, pois,
segundo Oliveira (2001) “é uma relagcdo constante entre o pesquisador, 0s
entrevistados e o comité de pilotagem. Trata-se de um processo dialético, que supde
constante dialogo, criticas, analises, construgdes e reconstrugdes coletivas” (p. 70).

Ainda conforme a autora, ele consiste como um método adequado a
investigacbes de cunho qualitativo, envolvendo percepgdes, sentidos, leituras de
realidade, dentre outros elementos nao reduziveis a numeros, como melhor
perspectiva analitica.

Através de um comparativo com a bibliografia utilizada, fazendo uso das
analises dos autores, realizou-se a analise dos dados coletados nas entrevistas,
enfatizando a fala das interlocutoras em paralelo ao que foi exposto pelos autores.

A pesquisa documental partiu das referéncias constitucionais que
compactuam com a tematica e asseguram direitos, dentre elas: a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146, de 06 de julho de 2015), que se
destina a assegurar e a promover, em condigdes de igualdade, o exercicio dos direitos
e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusio
social e cidadania, dentre outras.

Sobre a pesquisa documental:

Essas fontes documentais s&o capazes de proporcionar ao pesquisador
dados em quantidade e qualidade suficientes para evitar a perda de tempo e
o constrangimento que caracterizam muitas das pesquisas em que os dados
sao obtidos diretamente das pessoas. Sem contar que em muitos casos s6

se torna possivel realizar uma investigagao social por meio de documentos
(GIL, 2016, p.147).

A pesquisa documental assemelha-se muito a pesquisa bibliografica. A
unica diferenca entre ambas esta na natureza das fontes. Enquanto a pesquisa
bibliografica se utiliza fundamentalmente das contribui¢gdes dos diversos autores sobre

determinado assunto, a pesquisa documental vale-se de materiais que nao receberam
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ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com

o objetivo da pesquisa (GIL, 2016).



5 MAES DE AUTISTAS E SUAS REALIDADES
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Neste capitulo sera analisada a fala dos interlocutores do estudo, para

responder aos objetivos propostos, que foram descritos a partir do aporte tedrico e a

luz de categorias norteadoras do presente estudo, constituidas com base nas

informagdes das entrevistas realizadas e nos objetivos propostos. Analisamos os

resultados, concomitantemente, com a discusséao teorica e organizados a partir das

entrevistas realizadas.

Portanto, o objetivo do presente capitulo € de expor a analise das

entrevistas que foram realizadas, assim como apresentar os resultados da pesquisa

e realizar uma breve reflexdo destes com o uso do referencial tedrico adotado.

Quadro 1 - Exposi¢ao do Estudo

Entrevistada

Entrevistada

Entrevistada

Entrevistada

Entrevistada

01 02 03 04 05
Ocupagéao antes do Assessora . e Governanta
; s ) ! Do lar Continua Comerciaria :
diagnéstico Financeira Hoteleira
. ~ o Casados . Casados Casados Casados
Situagéo familiar antes do Solteira
: s . Ambos os Ambos os Ambos os Ambos os
diagnéstico (afetiva/ . Mora com os N o o
financeira) conjuges ais conjuges conjuges cOnjuges
trabalhavam P trabalhavam trabalhavam trabalhavam
- Ambos Ambos Ambos
Papel do conjuge antes ; ~ . Provedor da : .
. b mantinham a N&o possui mantinham a | mantinham a
do diagndstico (se houver) casa
casa casa casa
Ocupagap apos o Do lar Do lar Continua Autébnoma Feirante
diagndstico
. ~ . . . Casados Separada Divorciada
Situacao familiar apés o Solteira . .
! e : Dependente Ambos os Mantém Mantém
diagndstico (afetiva/ Mora com os A ; :
: . do esposo ) cbnjuges sozinha as sozinha as
financeira) pais
trabalham despesas despesas
Papel do cdnjuge apés o Provedor da = . Provedor da Cortou os Cortou os
. o N&o possui . .
diagndstico (se houver) casa casa vinculos vinculos
o A ~ Manter o Ter que
discriminagao
. emprego em manter a :
da sociedade : A maior
paralelo aos | casa sozinha o
em geral, a . dificuldade
cuidados com sem ter a
falta de ) encontrada
. o filho, e a presenca do . .
L conhecimento ~ ; foi como ir
Principais dificuldades @) questado do pai para .
. o . no assunto, . L para a feira,
identificadas preconceito preconceito, dividir os
que acaba ) sem ter com
que por cuidados, e a :
gerando e quem deixar
: vezes dificuldade de . i
muitos olhares . a criancga; ter
~ chegam até a | acesso das
de acusagao o que leva-lo.
abalar o politicas
no erro da ; L
" emocional publicas
educacao.

Fonte: o autor (2021).
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5.1 Resultados e discussoes: Relatos de Pais de Autistas, do diagnéstico a

realidade

Neste tépico segue a fala das interlocutoras da presente pesquisa. Para
chegar aos resultados deste estudo foi realizada entrevista semiestruturada com pais
de autistas, no quadro abaixo serdo apresentados os dados socioeconémicos dos
interlocutores, ou seja, relacionados a idade, estado civil e ocupagcdo das maes, e

quantidade de filhos.

Quadro 2 - Analise Socioecondmica

INTERLOCUTORA IDADE | ESCOLARIDADE RENDA FILHOS | PROFISSAO

ENTREVISTADA 01 43 anos Superior R$ 4.000,00 1 Do lar
Completo

ENTREVISTADA 02 41 anos Ensino Medio RS 2.500,00 2 Do lar
Completo

ENTREVISTADA 03 33 anos Ensino Médio R$ 2.800,00 1 Continua
Completo

ENTREVISTADA 04 32 anos Superior R$ 2.200,00 1 Auténoma
Incompleto

ENTREVISTADA 05 45 anos Superior R$ 2.000,00 2 Feirante
Completo

Fonte: o autor (2021).

Primeiramente questionou-se as interlocutoras a respeito de como foi para
elas e suas familias a confirmagédo do diagndstico de autismo de seu filho. Todas
afirmaram que em um primeiro momento foi impactante, doloroso, uma mistura de
sentimentos, assim como uma negagao daquela situagao. Porém, todas afirmam que
em momento algum desistiram de buscar respostas de como lidar com aquela
situacdo e com o passar do tempo comecaram a ver seus filhos de outra forma, pois

compreenderam melhor o autismo, destaca-se o relato da seguinte interlocutora:

Foi dificil receber o laudo de autismo pro meu filho, nao foi facil, ndo € uma
coisa que eu estava acostumada, ndo sabia por onde comegar a trata-lo. Alias
nem sabia que tinha tratamento, eu fiquei desesperada de inicio, porque
minha familia é eu, ele, e meu outro filho Samuel, sou mae solo, entdo Samuel
tinha 13 pra 14 anos e o Mateus tinha 2 anos e meio, quando fiquei sabendo,
e eu fiquei meu Deus, como eu vou lidar com meu filho adolescente que ja é
dificil e uma crianga autista, sendo mae solo, vivendo de aluguel, sem ter com
quem deixar pra eu ir trabalhar, sei que foi desesperador. Entéo, primeiro eu
fui chorar e depois fui orar a Deus pedir o direcionamento por onde eu ia
comecar tudo e fui olhar na internet, pesquisando ai que fui me deparei com
6rgados de tratamento, fui no neuropediatra ai marquei e com laudos fui
procurar a tratar, tratar que € o primeiro passo, mais que foi muito dificil, mas
com Deus né, eu consegui superar (ENTREVISTADA 05, 2021).
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Analisando a fala das interlocutoras, relacionam-se com o que trazem os
autores Pinto et al. (2016), no que tange o impacto da confirmacédo do diagndstico
para a familia, o autor descreve os diversos sentimentos, assim como a frustragao de
nao ter o filho “perfeito” ocorrendo uma ruptura familiar. Considera-se como momento
estressor a confirmagéo do diagndstico, os autores também ressaltam a negagéao por
parte dos pais e a busca por respostas. “Possivelmente os sentimentos vivenciados
pelos familiares no momento do diagndstico sejam ainda mais intensificados devido
ao desconhecimento acerca do transtorno autista, visto que neste momento prevalece
a perspectiva de perda definitiva do filho” (p.04).

No segundo momento, perguntou-se as interlocutoras como a confirmagéao
do diagndstico de TEA abalou a estrutura familiar e o que mudou na rotina, em suas

falas obtivemos as seguintes respostas:

Foi complicado mudar a rotina e acompanhar a rotina dela. A principio
tentavamos evitar ambientes em que minha filha ndo se sentia muito bem, foi
complicado, porém com o tempo nos acostumamos e criamos novas rotinas
com ela (ENTREVISTADA 01, 2021).

Abalou geral, mas sempre confiante em Deus, e a mudancga da rotina foi geral
na casa, mudamos desde a hora do acordar até a hora de dormir, e o
comportamento geral de todos da casa, assim como mudou as horas de
refeicdes (ENTREVISTADA 02, 2021).

Como falei, travamos um luto, mas, hoje, a familia tem muito o que
comemorar. Meu filho tem algumas limitacbes, porém, estd sempre
espalhando alegria pela casa e para todos da familia. Ele gosta muito de
musica, € muito alegre. Claro, ele tem crise nervosa, quando se é contrariado.
Tem dias que estamos esgotados, mas, agradecidos a Deus todo o tempo
pela vida dele (ENTREVISTADA 03, 2021).

Mudou tudo, meu marido se separou de mim, ainda n&o nos divorciamos
oficialmente, ele ndo aguentou o rojao, e ndo consegue aceitar a nossa filha,
desde que ele saiu de casa nao a visitou, € como se o fato dela ndo ser
“normal” ele simplesmente pudesse ignorar ela e fazer de conta que ndo tem
filha. Isso me déi muito. Hoje, conto com o apoio dos meus pais, da minha
irma e dos meus irmaos, minha avé mora comigo e me ajuda nos cuidados
com minha filha, e minha irmao mora do lado da minha casa, também me da
um suporte. Toda a minha familia tenta me apoiar de alguma maneira
(ENTREVISTADA 04, 2021).

Abalou minha estrutura e mudou minha rotina porque eu pedi as contas do
hotel onde eu trabalhava, porque eu nao tinha com quem deixa-lo e ndo quis
deixa-lo na creche, porque aonde eu deixava diziam que ele gritava muito,
até mesmo a dona da creche falou pra mim que néo ia ficar, porque ele gritava
muito, o choro e a vizinhanga podia achar que ele estava sendo maltratado,
e dai tive que tira-lo, sai do emprego, mudei de profissao tive q ser costureira,
feirante, e comecei a trabalhar informal, porque n&o deu pra trabalhar como
governanta hotelaria, confeccionar e ser feirante, até hoje (ENTREVISTADA
05, 2021)
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Analisando a fala das interlocutoras, percebemos as dificuldades
enfrentadas, seja na questao da rotina ou nas relagdes familiares, o que destaca-se é
o que trazem a ENTREVISTADA 04 e a ENTREVISTADA 05, ambas apos a
confirmacéao do diagndstico dos filhos foram abandonadas pelos maridos e precisaram
se reinventar para cuidar dos filhos e trabalhar, pois o trabalho precisava se ajustar
aos cuidados de um filho autista. As falas corroboram com o que traz Pinto et al.
(2016), que afirma que existe o estigma da segregacdo social e da rejeicdo nao
apenas por parte da sociedade, mas sim por parte da familia, destacando que muitos
pais rejeitam o filho imperfeito e culpam a mae pelo filho nascer com “defeito”, nesta
situagao a genitora recebe a maior carga de responsabilidade, e em muitos casos o
pai abandona a familia e ela precisa assumir os dois papéis.

Questionadas de quais os maiores desafios em ser pai/mae de autista e as
suas maiores satisfacdes, obtivemos a palavra preconceito muito citada pela maioria
como o maior desafio que enfrentaram por terem um filho com TEA, e como satisfacéo
é ver o filho crescer, conquistar seu espaco e evoluir com as terapias, destacam-se as

seguintes falas:

O maior desafio acredito que seja a discriminacdo da sociedade em geral, a
falta de conhecimento no assunto, que acaba gerando muitos olhares de
acusacao no erro da educagéo, assim eles acham. A satisfacdo € o amor mais
puro e sincero que nos € transmitido através dos olhares de nossas criangas,
ver crescerem e evoluirem (ENTREVISTADA 02, 2021).

Vejo assim, é o dia a dia, ou posso dizer: € uma caixinha de surpresa; a gente
ndo tem a formula... hoje td bem, amanha, de repente tem uma crisezinha,
ou outro dia pode surtar...entdo tem sempre que esta “preparada”, nao é facil.
Passamos por situagdes, nas quais nos sentimos expostos ao olhar da
sociedade, a questdo do preconceito, que por vezes chegam até a abalar o
emocional. E a maior satisfacédo é a superacédo e alegria, é o descobrir o valor
das coisas pequenas (ENTREVISTADA 03, 2021).

O maior desafio de ser pai e mae de autista é sustentar uma casa sozinha, e
gracas a Deus sai do aluguel, Deus me deu porque sozinha nao fago, e com
a feira, que nunca consegui em 22 anos de hotelaria, eu consegui na feira
comprar um terreno, da feira consegui construir uma casa na praia do Icarai,
da feira consegui trocar de carro, da feira consegui cuidar do Mateus e colocar
0 pao de cada dia na minha mesa, lutar pelo beneficio dele e o desafio de
lidar com ele com a situagao dele com a forma dele ser, do jeito dele tentar
mudar uma situagao de crise, quando vocé se depara de uma crise emocional
de uma crianga autista e que vocé no primeiro momento fica desesperada,
porque vocé nao tem experiéncia, com o passar do tempo, com vocé
estudando, com vocé com Espirito Santo de Deus pedindo auxilio, Deus vai
te dando sabedoria para vocé lidar com aquela situacdo, e dai hoje eu ja
posso dizer que sei contornar uma crise do Mateus, eu sei lidar, eu sei fazer
ele voltar pra caixinha, aprendi que € como um momento como se eu tivesse
com raiva, quando estou com raiva eu sei controlar aquele momento de raiva,
entdo a ele estou ensinando a aprender a controlar o momento de raiva dele,
o momento de zanga dele, entdo eu aprendi comigo, a controlar ele, o
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momento que eu sei me controlar quando ele faz uma coisa que eu ndo gosto
que sei me controlar, sei que ele nao ta sabendo o que ele ta fazendo eu volto
pra minha caixinha e tenho um dominio préprio para mim equilibrar e
equilibrar ele eu vou ensinando a ele a equilibrar o momento dele, com a
forma de falar esse é o maior desafio, € vocé aprender a lidar com situacao
de crise emocional que essa é a mais dificil, que é vocé aprender a colocar
ele no eixo, no prumo, entéo isso ai foi que, € um grande desafio pra mim e
eu gracas a Deus, o Espirito Santo de Deus ja me deu uma direcdo e
sabedoria pra mim contornar. Eu lembro que quando eu assistia o J6 Soares,
na televisdo, tinha uma passagem de uma mulher com o marido muito
explosivo e ela dizia assim, quando ela dizia coisas que tirava a parte
emocional da raiva dele, ela dizia assim olhando pra camera contornei rsrsrs
€ assim como eu me sinto eu contorno e a gente vai vencendo cada dia, um
dia. Cada dia vocé ensina aquela pessoa a viver nesse mundinho, nesse
mundo real nosso, é pior do que o mundo azul do autismo, entdo € melhor
viver no mundo azul, entendeu, mas so que a gente vai ensinando-os a entrar,
contornar, a viver nesse mundinho que a gente vive (ENTREVISTADA 05,
2021).

A fala das interlocutoras revela as dificuldades de ter um filho com TEA,

uma das preocupagdes maiores das maes esta na aceitagao da sociedade, incomoda

o estigma e o preconceito por parte do circulo social no qual estdo inseridos,

entretanto para elas € uma satisfacao fazer parte da vida de suas criancas e serem

suas maes.

A nossa proxima pergunta as interlocutoras foi a respeito sobre o que

abriram mao em suas vidas em prioridade a seu filho com TEA, obtivemos as

seguintes respostas:

Muita coisa mudou na minha vida e da minha familia apds saber que tinha
uma filha autista. Nossa rotina mudou, seja pessoal ou profissional. No
comego eu precisava levar ela para algumas reunides e eram muito
barulhentas e tinha muitas pessoas e tudo isso incomodava ela. Mas se for
falar o que realmente abrirmos méo, foi da nossa vida em si, hoje ela gira em
funcdo de nossa filha (ENTREVISTA 01, 2021).

Eu particularmente abri méo de toda a minha vida em busca do progresso,
do crescimento dele, acompanhar suas terapias e principalmente da
felicidade dele. Enquanto meu marido trabalha, pois alguém precisa pagar as
contas, eu me dedico exclusivamente a ele (ENTREVISTADA 02, 2021).

Eu abri m&o de minhas préprias experiéncias, da minha carreira, dos estudos,
em troca de ver a evolugao dele, de ver ele crescer feliz, de acompanhar cada
minuto de sua evolugdo, mesmo que as vezes seja minima. (ENTREVISTADA
03, 2021)

Eu abri m&o da minha vida, hoje vivo exclusivamente para minha filha, por
conta da sua rotina, que faz parte do autista e de seus acompanhamentos,
achei melhor me dedicar exclusivamente para ela. Abandonei o trabalho para
ter mais tempo para ela e ndo me arrependo em nenhum minuto
(ENTREVISTADA 04, 2021).

Bom, o que eu abri mdo em prioridade ao meu filho, eu estudei para
administrar, porque comecei como camareira de hotel, passei para
supervisora e fiz administragao de empresas para ser governanta, quando eu
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estava no auge no topo, governando o hotel de cinco estrelas, de bandeira
internacional eu vi que precisava deixar tudo, pedi as contas e passei a ser
feirante. Isso é dificil, muito dificil vocé abandonar uma vida e um esforgo de
anos por um filho, isso € amar, € um amor sem limites. Eu acho que isso é
amar, eu fico assim, me questionando as vezes, e me pergunto: “meu Deus
como pode vocé sonhar, voceé realizar seus sonhos e quando vocé ta no auge,
que vocé ta ganhando bem, porque em outubro de 2013 meu salario era
R$ 2.613,00 e cada estrela que o hotel ganhava, e cada pais que entrava, o
colaborador aumentava o salario, e vocé largar tudo por um filho?” Porque a
gente fazia parte daquela equipe, entdo assim, eu ja era aquela governanta
cotada no mercado, e eu passei a ser conselheira fiscal da BG Associagao
Brasileira das Governantas do Estado do Ceara e quando me vi no auge, foi
assim um puxao de tapete, que eu n&o precisei ter um mal amigo, eu néao
precisei ter uma inveja no trabalho, ndo precisei de um adversario para que
isso acontecesse, simplesmente eu tive um filho que precisava da minha
ajuda, da minha dedicagao, e s6 eu poderia ajuda-lo, e eu ndo queria atribuir
para uma outra pessoa, porque eu sei o quanto eu sou capaz. Eu sou capaz
em tudo. Se eu fui capaz de chegar onde eu queria chegar, sou capaz de
ajudar o meu filho a chegar a interagir, a nadar bem, a falar, a viver pra ele,
alias, ensina-lo a viver nesse mundo, eu quero ajudar a ele a se encontrar
(ENTREVISTADA 05, 2021).

E unanime na fala das maes a abstencdo de suas vidas e carreiras para
dedicar-se exclusivamente a seus filhos, as que tem apoio da familia largaram
empregos € as que sao protagonistas, ou seja, apenas elas cuidam dos filhos,
abandonaram carreiras promissoras e se reinventaram, pois apesar de precisar cuidar
dos filhos, necessitavam de ter uma renda.

Destacamos o que traz a Entrevistada 05, que durante toda a sua vida
galgou para chegar ao topo, e conseguiu; porem, em um determinado momento de
sua vida precisou escolher, e escolheu largar tudo por um bem maior, seu filho autista
e conforme sua fala, ndo tem nenhum arrependimento.

Ademais, ndo é sO a vida profissional que € deixada de lado, mas as
relacbes sociais, e até mesmo as relagbes afetivas sofrem modificagdes em
decorréncia dos cuidados com o filho, conforme Nufnes (2007), e acrescenta que nao
tem limites a dedicagcdo de uma méae para com seu filho, sacrificando-se enquanto
mulher, esposa, profissional para cuidar do filho, e essa analise €& possivel
compreender nas falas.

Dentre as interlocutoras, apenas a Entrevistada 03, a Entrevistada 04 e a
Entrevistada 05 trabalham atualmente, a Entrevistada 03 é a unica que é registrada
em carteira, atuando desde o ano de 2011 na empresa que trabalha.

As outras duas largaram seus empregos registrados para trabalhar de
forma autdbnoma, pois estes ndo podiam ceder, ou seja, mudar suas regras de trabalho

para se adaptarem a funcionarias com filhos autistas ou qualquer outra deficiéncia.
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Como apontado ao longo do presente estudo, € importante frisar que para
todos os pais, todas as familias de individuos com deficiéncia, sobretudo neste caso,
de criangas diagnosticadas com TEA, a luta por uma vida digna passa principalmente
por manter seus trabalhos e empregos, pois precisam manter seus sustentos.

Ainda conforme o que foi posto até aqui, entende-se que familias nessas
condigdes ndo conseguem manter uma jornada padrdo de trabalho, pois precisam
dedicar horas de seus dias no acompanhamento de seus filhos, sobretudo quando
ainda sao criangas e/ou adolescentes, pois as atividades sao diarias e continuas, tanto
no que tange a saude, a educagao ou qualquer outra atividade cotidiana.

Assim sendo, € de extrema necessidade a compreensio das institui¢cdes
de trabalho no tocante dessa questao, pois somente assim, esses pais conseguiriam
reduzir suas jornadas para manter o0 minimo necessario ao arranjo familiar, mantendo
suas participagdes sociais e o trabalho, em conjunto com a necessaria incluséo social
dos seus.

Infelizmente, em nosso pais, ainda nao foi ratificada a Convencgao 156 da
OIT (Organizagao Internacional do Trabalho), onde justamente trata-se esse tema,
uma pena, pois seria um instrumento a mais na luta pelos direitos dessas familias que
pretendem manter seus trabalhos em paralelo aos cuidados com seus filhos com
deficiéncias.

A convengao considera que muitos dos problemas enfrentados por todos
os trabalhadores se agravam no caso de trabalhadores com encargos de familia e
reconhecendo a necessidade de melhorar as condi¢coes destes, quer com medidas
que atendam as suas necessidades especificas, quer com medidas destinadas a
melhorar as condi¢des dos trabalhadores em geral, destaca-se o artigo 1°

Artigo 1°

1. Esta Convengao aplica-se a homens e mulheres com responsabilidades
com relagdo a seus filhos dependentes, quando estas responsabilidades
restringem a possibilidade de se prepararem para uma atividade econdémica
e nela ingressar, participar ou progredir.

2. As disposigbes desta Convencdo aplicar-se-d0 também a homens e
mulheres com responsabilidades com relagdo a outros membros de sua
familia imediata que manifestamente precisam de seus cuidados ou apoio,
quando essas responsabilidades restringem a possibilidade de se
prepararem para uma atividade econdmica e de nela ingressar, participar ou
progredir.

3. Para fins desta Convencgao, os termos "filho dependente" e "outro membro
da familia imediata que manifestamente precisa de cuidado e apoio”

significam pessoas como tais definidas, em cada pais, por um dos meios
referidos no Artigo 9° desta Convengao.
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Quando levamos em consideracdo os relatos das entrevistadas, tanto as
que permanecem trabalhando, quanto as que tiveram que abrir mao de seus
empregos para o cuidado de seus filhos, nos deparamos com a importancia da
Convencgao 156 da OIT (Organizagao Internacional do Trabalho), com o artigo citado
acima, pois falamos de pais que precisam trabalhar, e ndo somente de direitos que as
maes desses individuos venham a ter, falamos de pais que precisam ter jornadas
reduzidas para cuidarem de seus filhos e terem apoio de seus trabalhos para conciliar.

E necessario legislacdes que garantam o direito & jornada de trabalho
reduzida como uma opc¢ao também aos pais de criangas com TEA, pois atribuir a mae
exclusivamente os cuidados desses filhos nada mais é que institucionalizar uma forma
de reproduzir nelas as desigualdades do género feminino.

Arespeito das maiores dificuldades com relagao as suas vidas profissionais
e os cuidados com o filho autista, com excecao das entrevistadas 01 e 02 que nao

exercem atividade laboral, as respostas foram as seguintes:

A preocupagdo toma conta, as mudangas vém em conjunto: rotina, habitos, a
renda, tudo precisa ser adaptado, e o trabalho n&o ¢ diferente. Mas, nao tem
empecilho, no meu trabalho eles liberam para poder acompanha-lo em suas
terapias. (ENTREVISTADA 03, 2021)

Quando eu trabalhava fora, eu era vendedora, apés a confirmagdo do
autismo, precisava pedir para sair cedo ou faltar ao trabalho para levar minha
filha no médico, muitas vezes meu chefe se irritava, assim como meu salario
diminuiu, j& que ganhava por comissdo, em nenhum momento meu chefe
entendia que o autismo da minha filha necessitava de um acompanhamento
especial e de maiores cuidados. Até que chegou um dia e ele me demitiu,
justificando que eu nao tinha compromisso na empresa. (ENTREVISTADA 04,
2021)

A maior dificuldade que encontrei foi como vender, com quem deixa-lo, alias
ndo deixa-lo porque eu ndo deixo, entdo eu pedi um irméo da igreja que
fizesse um cinto que envolvesse na minha calga, saia, na bermuda do Mateus
com um cordaozinho de 1 metro e meio pra que eu pudesse trabalhar e ter
ele proximo a mim, que ninguém levasse ele ou que ele saisse aleatoriamente
de perto de mim, e assim eu pude trabalhar com ele. Eu tenho medo, como
somos noés dois, tenho medo de na feira da beira mar por ser na parte noite,
entdo inicia de 16:30 para 17:00 da tarde a gente vai, e la € muito tumultuado
minha banca. E |a ele se alegra, come pipoca, ele brinca com os palhacgos,
quando termina vou andar de trenzinho da alegria, e trabalho junto com ele,
e na volta, quando a gente vem na avenida do pirambu ja 22:00 ou 22:30 eu
ja tenho receio, porque somos s6 nés dois, tenho medo de acontecer algo e
sei la, eu perder minha vida e deixar ele sozinho, neste mundo abandonado,
sei la tenho tanto medo, logo porque o meu filho mais velho hoje ja é casado,
tem 22 anos, construiu uma familia cedo porque logo viu que ele queria formar
uma familia, porque viu que minha vida era muito voltada pro Mateus, claro
que tinha olhos pra ele também, légico, claro, meu querido também, mas o
meu tempo era mais envolvido para Mateus, pelas suas necessidades, entao
ele se envolveu muito com a namorada dele, gragas a Deus uma pessoa boa
e construiu uma familia, hoje ja sou avd, mais ele ndo tem muito afeto pelo
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Mateus, ele ndo olha muito, ndo pergunta, ele nao liga, entdo assim, eu vejo
0 Mateus muito abandonado, entdo tenho medo de morrer e deixa-lo so,
abandonado no mundo. Evito, estou até pensando em deixar a feira com
medo por conta dessa violéncia de acontecer alguma coisa comigo e meu
filho ficar sem ninguém na vida (ENTREVISTADA 05, 2021).

Conforme a fala das interlocutoras, as méaes enfatizam as dificuldades
encontradas, que estao relacionadas a socializagao do filho, ao fato de precisar dividir
o tempo entre o trabalho e as terapias, adequar-se as rotinas, e alguns dos relatos
indicam a insatisfagcdo da mae quanto ao fato de precisar se reinventar. Destaque para
a fala da Entrevistada 05, que pelo receio de deixar seu filho aos cuidados de outra
pessoa, adaptou um meio para que ele ficasse junto a ela no trabalho, outro ponto a
se destacar € o medo de deixar o filho sozinho, esse fato persegue todas as méaes de
criangcas com deficiéncia.

Para Abreu et al. (2012), com um filho autista, os pais gradualmente vao
desenvolvendo estratégias para protegé-los do meio, frente aos estigmas existentes.
Muitas vezes esse excesso de cuidado e protegcdo de suas criangas tém efeitos
prejudiciais sobre elas, ja que pode ndo haver uma promog¢ao de seu crescimento e
independéncia.

Também foi observado no depoimento das interlocutoras a auséncia de
menc¢ao aos pais. As que foram abandonadas, praticamente os excluiram de suas
vidas ou foram excluidas por eles. No que tange aquelas que vivem com o marido ou
companheiro, este quase nunca é presente, porque, sendo o principal provedor de
renda da familia, gasta grande parte de seu tempo com o trabalho; mas mesmo no
periodo em que esta em casa, ele ndo se responsabiliza diretamente pelos cuidados
da crianga.

Essa auséncia do pai, devido ao abandono deste também acarreta a falta
de apoio financeiro e, nesse sentido, o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC)
significa o Unico recurso com que algumas maes contam no cuidado do filho autista.
As questionamos com relacdo as politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia (no caso o autista se enquadra), perguntamos se por acaso elas tinham
acesso ou algum conhecimento sobre elas, destaca-se:

Sim, tenho conhecimento. Por realizar acompanhamento e as terapias da
minha filha, a gente sempre passa pelo setor de servigo social, e a assistente
social sempre orientou a respeito dos direitos da minha filha, seja no
atendimento neuropsicomotor garantido pelo SUS, o BPC, desconto para
comprar carro que ela também tem direito. Gragas a Deus, meu marido

trabalha e o Unico beneficio que temos acesso é o SUS, com as terapias e a
medicagio que recebemos gratuitamente (ENTREVISTA 01, 2021).
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Conhecimento até tenho, mas a grande dificuldade é de fazer valer funcionar
na pratica, € muita burocracia, tem um limite de renda, como por exemplo, a
educacdo se for escola publica ndo existe qualidade e nem inclusédo, eu
conversando com outras maes, elas falam que o filho fica abandonado, a
saude €& uma negagdo para todos nés, minha filha faz todos os
acompanhamentos pelo plano de saude, ela tem direito por causa do meu
trabalho (ENTREVISTADA 02, 2021).

Infelizmente no nosso pais, havia uma visdo de que deficiéncia deveria
receber algum tipo de intervencao de profissionais, para tentar “resolver” esse
aparente problema, e assim possibilitar que o deficiente se enquadre a
maneira como a sociedade é construida e organiza socialmente, ou seja, o
deficiente é que teria que adaptar-se aos padrbées ja estabelecidos e
consolidados, pois se ndo o fizesse estaria condenado a viver excluido. Esse
tipo de pensamento é fruto de um sistema assistencialista, de carater
paternalista e excludente, voltado somente para corregdo da deficiéncia, sem
preocupar-se com autonomia e dignidade dos deficientes. Com o governo
Lula e a lei que criaram para a pessoa com deficiéncia isso mudou muito.
Contudo, de forma lenta e gradual, ta sendo substituida aquela visao do
deficiente precisar ser excluido, o deficiente ndo é mais visto como o culpado
por possuir essa limitagdo, porém nossa sociedade que precisa respeitar
mais e superar suas proprias barreiras, garantindo igualdade de condigbes e
oportunidades, para assim ter seus direitos preservados. Desde que meu filho
nasceu, busco me informar a respeito de seus direitos, apesar de nossa
sociedade ser excludente, ele tem seus direitos, e o Estado deve garantir a
acessibilidade ao meio fisico, ao transporte, a comunicagao, educagao e a
informacao, sem excecdo, com isso possibilitar ao meu filho e aos outros
deficientes usufruir de seus direitos em equiparagao de oportunidades. Meu
filho hoje tem acesso ao BPC, passe livre, atendimento no SUS, porque eu
fui atras, eu enfrentei tudo para garantir os direitos dele (ENTREVISTADA 03,
2021).

Eu ndo conhecia, passei a conhecer apds o diagnéstico, ela faz todo seu
tratamento pelo SUS, em uma instituigho (Moreira de Souza), os
atendimentos sédo 3 dias na semana, outra coisa que consegui para ela foi o
BPC, a assistente social da instituicdo me orientou todo o processo para ela
receber, ja recebemos ha dois meses (ENTREVISTADA 04, 2021).

Bom eu sou alinhada de um partido, um partido republicano entdo eu posso
dizer que eu tenho lutado, tenho um grupo de um anjo do mar azul, (Anjo
Azul) de maezinhas e criangas especiais que a gente envolve muitas
brincadeiras, porque essas politicas publicas ficam a desejar, demoram a ser
colocadas em pautas, demoram a ser voltadas, demoram a ser realizadas,
entdo eu vejo que nds méaes nos ajudamos muito mais, mas vejo que com
muito esforgo e muita luta com muito empenho esmero as coisas acontecem,
eu tenho as minhas ideologias e creio que um dia vai dar
certo.(ENTREVISTADA 05, 2021)

Conforme Schmidt e Bosa (2007) em suas analises, destacam o fato de
que as maes, ao relatarem seu cotidiano, apontam para a falta de apoio social.

A dificuldade de acesso as politicas publicas, e mostram que o diagndstico
do autismo pode mobilizar, especialmente nas maes, o senso de protecao ao filho de

tal forma, sendo esta exclusiva e quase “insubstituivel” como cuidadora, como vemos
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na fala da Entrevistada 05, isso fica tdo evidente, que em seus relatos o pai é excluido
mesmo quando ele esta inserido nessa familia.
Questionou-se as interlocutoras a respeito do apoio que elas tém por parte

da familia para com os cuidados com seus filhos, suas respostas foram as seguintes:

Eu dedico meu tempo quase que completo quando estou em casa, para ela.
Quando necessario, eu posso contar com a ajuda da minha mée e da minha
sogra, se preciso resolver algo e ndo tem como levar ela, uma delas se dispde
a ficar com a neta. Porém, é sempre algo muito rapido, pois elas nao
entendem e ndo tém a mesma paciéncia que eu (ENTREVISTA 01, 2021).

Eu conto com o apoio total dos meus pais e irmaos, depois da aceitacao, que
eles comegaram a compreender o autismo, tudo ficou mais facil e leve.
Porque foi um impacto muito grande para a minha familia o diagnéstico, mas
hoje o amor venceu qualquer preconceito ou negagdo (ENTREVISTADA 02,
2021).

Estabelecemos um dialogo, pois minha familia vai ser sempre essa rede de
apoio, sempre estara presente na vida dele em todas as etapas do seu
desenvolver, seja nas formas de trabalhar a sua inclusdo, ou socializacdo e
dos afetos. O legal é que eu conto com eles sempre que preciso, minha mae
me ajuda muito, meu pai ainda estranha um pouco o isolamento mais se
esforca para compreender, e meu irmao é muito parceiro, faz questdo de
sempre que pode nos levar nas terapias, ir buscar, ele é apaixonado pelo
sobrinho. (ENTREVISTADA 03, 2021)

Minha familia faz o possivel, tenho todo apoio tanto dos meus pais como dos
meus irmaos e cunhados, minha avé mora comigo e ajuda nos cuidados com
a Yasmin, as vezes preciso fazer compras, receber produtos, organizar
alguma coisa, minha irma leva minha filha para os atendimentos, ou minha
mae, até minha cunhada, quando pode ajudar. Todo mundo se dispde para
ajudar, todo mundo ¢é louco pela Yasmin, ela é amada por
todos.(ENTREVISTADA 04, 2021)

Literalmente nenhum, porque minha méae ja tem 74 anos € uma pessoa muito
dificil, inclusive esta vindo morar comigo porque sou filha unica, entdo, o
apoio que tenho da minha familia € nenhum, porque nenhuma fica com ele.
Minha mée diz assim: olha eu n&o tenho como ficar com ele, ndo tenho como
te ajudar, sempre é “eu nao tenho como, eu ndo tenho como”, entdo ndo tenho
apoio, por isso que te falo o meu medo é a morte, eu pego muito a Deus que
eu nao va primeiro, porque eu sei que ele vai sofrer sem mim
(ENTREVISTADA 05, 2021).

Realizando uma analise nas falas das interlocutoras percebemos como sao
importantes os lagos familiares e o apoio da familia, com excec¢ao da Entrevistada 05,
todas as interlocutoras contam com o apoio de suas familias para a ampliagao do
cuidado com seus filhos. Conforme traz Abreu et al., (2012), o primeiro contexto de
relacdes do individuo é a familia, acontecem as rupturas familiares com os primeiros
sintomas e a confirmagao do autismo, pois o contexto sofre transformagdes, porém

ha neste momento uma unido da familia frente as dificuldades, sendo essa
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mobilizagdo muito importante para iniciar a adaptacéo. E acrescentam, que as familias
fazem uso de estratégias para diminuir o nivel de estresse.

Perguntamos se em algum momento as empresas nas quais atuavam
colocaram obstaculos para alguma necessidade que tiveram com seus filhos,
obtivemos respostas distintas, as Entrevistadas 01, 02 e 03 afirmaram que néo, a
Entrevistada 04 reforgou o que relatou anteriormente, que por conta dos obstaculos
pediu demissao e tornou-se autbnoma e a Entrevistada 05 afirmou que ndo chegou a
esse patamar pois pediu demissao assim que foi confirmado o diagndstico de seu
filho, para trabalhar por conta prépria e ter mais tempo para dedicar-se a ele.

Perguntamos as interlocutoras, apds a confirmag¢ao do diagndstico, como
foi a reacdo das empresas nas quais atuavam quando tiveram conhecimento deste,
como essas empresas agiram, se em algum momento buscaram se posicionar para
oferecer algum apoio ou orientar a respeito de algum beneficio ou garantia para elas
e seus filhos, destacam-se as seguintes respostas:

Foi através de um dialogo com a chefia, e me deram apoio somente no
sentido de liberagdo em dias de terapia. E no mais, n&o se posicionaram em

me orientar sobre direitos ou qualquer outra coisa (ENTREVISTADA 03,
2021).

Em nenhum momento tiveram um pingo de compreensao ou vieram falar
comigo para entender a situagao, tanto que, ndao demorou muito para me
demitir. E me acusar de ndo ter compromisso com a empresa € meu trabalho,
ou seja, em nenhum momento tiveram qualquer empatia para reconhecer a
barra de uma mae por ter um filho autista.(ENTREVISTADA 04, 2021).

Neste ponto, destacamos as respostas das Entrevistadas 03 e 04, elas
representam um extremo da situagao, enquanto uma tem de certa forma um apoio da
empresa no intuito de liberacdo para acompanhar o filho em suas terapias, a outra é
demitida e ainda acusada de n&o ter compromisso com a empresa.

E importante frisar a necessidade que o Estado e 6rgdos oficiais,
aprimorem as politicas publicas para pais de individuos autistas.

Como exemplo, podemos citar o Ministério do Trabalho (agora recém
recriado), que ha alguns anos atras permitiu a inser¢ao de pessoas com deficiéncia
no mercado de trabalho por meio da Lei 8.213, de 1991.

Essa lei determina que empresas com cem ou mais colaboradores sao
obrigadas a preencher de 2% a 5% de seus cargos com pessoas com deficiéncia

(PCDs) ou beneficiarios reabilitados, porém, nao existe legislagdo trabalhista que
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garanta beneficios para pais de criangas com TEA (ou com qualquer outra deficiéncia),
no intuito destes poderem dedicar mais atencao a seus filhos.

De acordo com as interlocutoras, seus filhos realizam acompanhamentos
terapéuticos desde a confirmagao de seus diagndsticos, apenas as Entrevistadas 01
e 03 realizam os atendimentos dos seus filhos em instituicées privadas, o restante faz
acompanhamento em instituicdes financiadas pelo SUS (Sistema Unico de Saude),
que garante atendimento neuropsicomotor para essas criangas.

Por fim, pedimos as interlocutoras que realizassem uma breve descri¢ao
de como a sua vida mudou de forma positiva e negativa apos a confirmagdo do
diagndstico de autismo de seus filhos e qual o maior medo que enfrentam hoje,

destaca-se o seguinte:

O lado negativo foi que aumentou minhas insegurangas e o medo do futuro,
imagino como sera seu futuro. Com relacao ao lado positivo, a gente se torna
mais humana. (ENTREVISTA 01, 2021)

De forma positiva mudou de um jeito que eu jamais esperava, pois passei a
olhar o outro com mais amor e principalmente mais empatia. De forma
negativa foi que eu ndo consigo trabalhar por medo de ele venha a sentir algo
€ eu nao esteja por perto para ajudar, e 0 maior medo com certeza da morte,
pois com quem ele vai ficar? (ENTREVISTADA 02, 2021)

Ha 9 anos sinto o peso e o privilégio, a responsabilidade e o prazer da
maternidade, ela realizou o meu sonho de ser mae. Cheias de medos bobos
e coragens absurdos, cheia de conquistas e frustracdes. Ndo espere um
diagndstico para poder agir, o segredo é confiar na sua intui¢cao, outra coisa
importante é ndo se abalar com comentarios ruins, eles vao existir sempre,
pois vao tentar te desencorajar, e estardo acompanhados do preconceito das
outras pessoas assim como, dos estigmas criados por aqueles que nao tem
conhecimento do autismo. N&o desista, o seu filho precisa de vocé. Medo do
futuro, mas como diz o ditado: S6 pertence a Deus (ENTREVISTADA 03,
2021).

A Yasmin é minha luz, ela mudou a nossa familia, mudou a minha vida, me
reinventei por ela, minha vida é em fungao dela, é tudo para mim. Sofri muito
com a separacao, mas hoje vi que foi uma libertagdo, meu marido nao
merecia a Yasmin, ela € uma crianga doce, amorosa, carinhosa, cada dia que
passa eu vejo que é uma bencao que Deus colocou na minha vida. Meu maior
medo é um dia deixar ela sozinha. (ENTREVISTADA 04, 2021)

Como minha vida mudou positivamente eu parei pra olhar mas com uma
atencgao melhor para o que é cuidar, o cuidado, porque cuidar de uma crianga
com algum espectro do autismo é diferente e totalmente de uma crianga
normal, o cuidado € maior a sua entrega € maior e eu vi e aprendi coisas com
ele, que eu nao tinha um olhar, que eu aprendi a suportar, antes eu nao
suportava muita coisa, coisas da vida mesmo, pessoas ignorantes, eu nao
suportava ser passada pra tras, uma traicdo, eu ndo suportava pessoas como
por exemplo marido, eu ja tive dois, ndo suportei e tirei, quando vocé nao ta
dando mais certo, ndo é o que vocé achou o que era pronto passava adiante,
nao suportava, néo tinha porque eu estar carregando uma cruz que eu dizia
cruz se ajeita e a cruz ndo se ajeitava, entao eu pegava minha cruz e passava
pra frente, rsrsrs, entdo com o Mateus é diferente eu aprendi a suportar, eu
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nao posso passar um filho adiante, ndo posso passar pra frente, suportar,
entao eu fui aprendendo e isso eu vi que era um trabalhar de Deus em mim,
ele veio me ensinar a suportar, a tolerar, veio ensinar a ter paciéncia, a
resiliéncia, a conviver com o pouco, aprender a Ihe dar, ganhar pouco e lhe
dar com esse pouco, veio me ensinar a ter um olhar mais caridoso, eu
antigamente eu era pessoa arrogante e prepotente, eu me olhando hoje eu
Sou uma nova criatura e gragas a Jesus e a esse ser que me ensinou a ser
melhor, que hoje eu sei a lidar com a vida de forma diferente, com olhar
diferente pensando mais antes de falar, ouvindo mais e falando menos e
vendo que vocé pode numa conversa, porque na infancia eu tinha um tratar
diferente e agora como ele t4 com 8, 9 anos eu ganho mais as coisas dele na
conversa, fazendo com que ele entenda que o que eu to falando, vou sempre
explicando pra ele o porque. Apesar dele nao falar muito, Porque ele era nao
verbal e agora que ele tA comegando a falar gracas a Deus. Porque hoje o
conversar mudou muito, ele entende, porque eles entendem. Essa é a
diferenca ao conversar. E de negativo foi a minha vida financeira mudou
muito, agora tenho que dividr o meu pouco. E aos poucos fui
aprendendo...conquistado aos poucos, essa € a licdo, vocé nao precisa ter
tudo pra ser feliz, vocé pode ser feliz com um pouco. E o maior medo é o da
morte, de ir e deixa-lo, nesse mundo horrivel (ENTREVISTADA 05, 2021).

Estudos realizados por Bernier et al (2010), traz uma analise da experiéncia
de familiares de autistas ao longo de seu desenvolvimento, no qual destacam que
para essas familias a infancia se caracteriza pelo reconhecimento da deficiéncia, a
partir do atraso da fala e do comportamento incomum. Com a confirmacdo do
diagndstico, de inicio temos a negagao e em seguida ha um processo de aceitagao,
no entanto um fato destaca-se, muitos pais deixam de trabalhar para dedicar-se aos
cuidados e tratamento de seus filhos, e relacionado a esse fato podem enfrentar
estresse relacionado com os comportamentos estereotipados, repetitivos,
imprevisiveis de suas criangas autistas, limitando que as familias possam realizar
atividades sociais interrompendo sua rotina diaria.

Apos o diagnostico de autismo, muitos pais passam por choque, trauma e
luto pela perda do filho com desenvolvimento normal que haviam planejado.
Sentimentos como negacéo do diagndstico, raiva pela injustica de ter que criar um
filho com atrasos no desenvolvimento e medo do futuro da crianca sao reacdes
comuns ao diagnéstico. Em alguns casos, a crianga imperfeita, que é percebida como
um reflexo da prépria competéncia dos pais, pode representar um dano narcisista. O
forte contraste entre a experiéncia parental imaginada e a realidade de cuidar de uma
crianca com autismo e a deficiéncia intelectual podem levar a um intenso
desapontamento e a autocensura. Ao contrario de outras doencgas ou eventos que
podem ser limitados no tempo, ter uma crianga com autismo requer atencao e cuidado
por toda a vida. (BERNIER et al., 2010, p.859).
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O reconhecimento de criangas com transtorno autista aumentou
notavelmente, deixando um numero significativo de criangas que, junto com seus pais,
precisam de servigos de apoio extensivos. Na verdade, descobriu-se que ser pai de
uma crianga com transtorno autista pode perturbar a vida de toda a familia e resultar
em varios problemas econdémicos, sociais, fisicos e psicologicos (HARTLEY et al.,
2010; PARISH, SELTZER, GREENBERG, e FLOYD, 2004; SHU, 2009). Portanto, &
importante considerar a saude mental dos pais nas intervengdes propostas para

criangas com transtorno autista.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Por meio dos achados aqui apresentados, acredita-se que este estudo
tenha contribuido para uma compreensao do autismo, familia e trabalho, assim como
responder os objetivos propostos.

Foi realizado uma breve contextualizagao histérica a respeito da Pessoa
com Deficiéncia ao longo dos anos e em distintas culturas, a qual permitiu
compreender um pouco melhor como se deram as mudangas de entendimento sobre
esses individuos na sociedade até a cena contemporanea, bem como a evolugao dos
mecanismos destinados a sua protecéo e inclusio.

Entretanto, muitos mecanismos e garantias ainda precisam ser efetivados
por completo, pois, muitos foram os estigmas, que os seguem ao longo dos anos, que
afetam esses individuos, pois dependendo das sociedades e épocas, as pessoas que
nasciam com algum tipo de deficiéncia poderia ser discriminadas ou até mesmo
eliminadas.

Fez-se necessario trazer a visao atual que a sociedade tem da pessoa com
deficiéncia e do autista, embora ainda carente de maior desenvolvimento e
entendimento, considerando o preconceito amplamente enraizado, ja ndo € mais a do
deficiente como um parasita social, que se mostrava incapaz de agregar valor a
sociedade e que apenas era sustentado através de recursos publicos.

De modo concomitante foi apresentada uma breve analise do processo de
construgédo da Reforma Psiquiatrica no pais, que se deu de forma lenta, o surgimento
dos CAPS e que nos ultimos anos apresenta-se em risco estas conquistas, ante os
duros golpes sofridos do atual governo, que busca trazer de volta o modelo dos
manicémios.

Respondendo ao objetivo geral do estudo, no que tange o autismo e a
familia, identificou-se a importancia e necessidade da presenca da familia na vida da
pessoa com TEA, ainda que o transtorno se caracterize por atitudes de isolamento e
estes individuos possuam em sua rotina uma falta de interagéo social.

O presente estudo pretendeu, realizar uma analise da dindmica familiar e
possiveis adaptagdes vivenciadas apos a confirmagao do diagndstico de TEA, através
dos autores aqui estudados, relacionando com a fala das interlocutoras, sendo
respondido de uma forma bem precisa, na qual as maes relatam suas vivéncias com

seus filhos apds a confirmagao do diagndstico e os desafios para adaptar-se a suas
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rotinas, no sentido de abdicar de suas vidas para cuidar de forma integral de seus
autistas.

Como exposto, a maioria das maes do presente estudo, se readaptaram,
largaram seus empregos e carreiras promissoras, assumindo outras atividades
laborais que permitissem dedicar mais tempo para seus filhos, reforcando que das
cinco entrevistadas, destacando que trés interlocutoras sdo chefes de familia, pois
foram abandonadas pelos pais dos seus filhos apds a descoberta do TEA.

Conforme as entrevistadas, apdés a confirmagdo do diagndstico,
descreveram o impacto e o quanto esse momento foi um grande estressor para suas
familias, corroborando com a analise dos autores aqui utilizados, dentre outros
problemas, mas que apos a aceitagao dessa condi¢ao, o que se observou foi a uniao
de todos para se dedicarem unicamente ao seu autista, com excecao de alguns
genitores que em algumas situagdes abandonam o lar, deixando toda a
responsabilidade e sobrecarga nas costas das maes.

A respeito do mercado de trabalho, percebeu-se através da fala das
interlocutoras que além das mudancas na rotina pela confirmagcao do TEA, algumas
ainda enfrentaram dificuldades em seus empregos, as obrigando a se reinventarem
profissionalmente, algumas precisando deixar de trabalhar, ou trabalhar
informalmente para poder se dividir para cuidar dos filhos.

Neste estudo, as interlocutoras demonstraram como a situagao do autismo
afetou o casal, aconteceram rompimentos, ao mesmo tempo em que a familia materna
se uniu para os cuidados da crianga.

Por fim, esta pesquisa busca contribuir com uma analise sobre as
dificuldades que permeiam as maes de autistas em conciliar trabalho e os cuidados
com o filho, trazendo profunda reflexdo sobre politicas publicas para a familia de
pessoas com deficiéncia, que garanta sua inser¢gdo no mercado de trabalho de forma

a respeitar suas dindmicas com os cuidados do filho.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA

Horario do inicio da entrevista:
Horario do término da entrevista:

PERFIL SOCIOECONOMICO

NOME: IDADE:
ESCOLARIDADE: EST. CIVIL:
PROFISSAO: N° DE FILHOS:

RENDA FAMILIAR:

ROTEIRO PAIS DE AUTISTAS

1.

oOuhrwWN

~

8.

9.

Como foi para vocé e sua familia a confirmagao do diagndstico de autismo de
seu filho?

Como isso abalou a estrutura familiar e 0 que mudou na rotina?

Quais os maiores desafios em ser pai/mae de autista e as maiores satisfagdes?
O que vocés abriram mao em prioridade ao seu filho?

Vocé trabalha atualmente? Registrado ou autbnomo?

Com relacado a vida profissional, quais as maiores dificuldades em relacéo ao
seu trabalho e seu filho autista?

Com relagao as politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia (no caso
o autista se enquadra), vocés tém acesso ou algum conhecimento sobre elas?
Qual o apoio que vocé tem por parte da familia para com os cuidados com seu
filho?

Em algum momento seu trabalho (empresa que trabalha), colocou obstaculos
para alguma necessidade que teve com seu filho? Descreva.

10.Apds a confirmagao do diagndstico, e do conhecimento deste pela sua

empresa, como ela agiu com vocé, em algum momento ela se posicionou para
oferecer algum apoio ou orientar a respeito de algum beneficio ou garantia para
vocé e seu filho?

11.Seu filho faz acompanhamento? Como vocé concilia esse acompanhamento

com seu trabalho ou como ficou dividido as tarefas em sua casa em relagao ao
seu filho autista?

12.Como sao custeadas as terapias do seu filho? Pelo SUS ou vocé paga plano

privado? Tem alguma dificuldade para pagar?

13.Faga uma breve descricdo de como a sua vida mudou de forma positiva e

negativa apos a confirmacao do diagndéstico de autismo e qual seu maior medo
hoje?

Obs.: Todos os dados referentes ao roteiro de entrevista acima serdo mantidos
em sigilo absoluto, o intuito é exclusivamente para uso académico.
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Vocé esta sendo convidado por Bertoldo Gadelha Lima Filho (pesquisador)
como participante da pesquisa intitulada “Desafios de maes de autistas em
conciliar trabalho formal e cuidados com os filhos em Fortaleza/CE”. Vocé nao
deve participar contra a sua vontade. Leia atentamente as informag¢oes abaixo e
fagca qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta
pesquisa sejam esclarecidos.

Esta pesquisa tem como objetivo geral identificar os desafios que maes de criangas
com TEA enfrentam para estabelecer a relagao trabalho e cuidados com o filho.
Vocé pode a qualguer momento recusar a continuar participando da pesquisa e
também podera retirar o seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer prejuizo.
Garanto que as informagdes conseguidas através da sua participagdo nao permitirdo
a identificacdo da sua pessoa, exceto aos responsaveis pela pesquisa, e que a
divulgacao das mencionadas informacbes sO sera feita entre os profissionais
estudiosos do assunto.

Endereco do responsavel pela pesquisa:

Nome: Bertoldo Gadelha Lima Filho

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco: Rua 125, casa 90 — Planalto Caucaia - Caucaia - CE.
Telefones para contato: (85) 9 8733-7272

O abaixo assinado , anos,
RG: , declara que é de livre e espontanea vontade
que esta como participante dessa pesquisa. Eu declaro que li cuidadosamente este
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apdés sua leitura, tive a
oportunidade de fazer perguntas sobre o seu conteudo, como também sobre a
pesquisa, e recebi explicacbes que responderam por completo minhas duvidas. E
declaro, ainda, estar recebendo uma via assinada deste termo.

Fortaleza, / /

Ass.
Participante da pesquisa

Ass.
Nome do pesquisador

Ass.

Pesquisador que aplicou o TCLE



