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[...] Eu sou corddo umbilical

Pra mim nunca td bom

[...] O céu, espuma de macga
Barriga, dois irmaos

O meu cabelo negra la

Nariz, e rosto, e maos

O mel, a prata, o ouroeara
Cabecga e coragao

E o céu se abre de manha

Me abrigo em colo, em chdo

Todo homem precisa de uma mde
Todo homem precisa de uma mde

Todo Homem
Caetano, Moreno e Zeca Veloso.




A cada mulher que dividiu
conosco as dores e delicias da
maternidade atipica. A elas, todo
o nosso acolhimento e carinho.
Precisamos umas das outras para
construir uma sociedade justa,
saudavel e prospera para nos
mesmas e para os nossos filhos.
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Apresentacao

nova relacdo com o trabalho. Nasce uma rotina desafiadora que envolve,

ainda, o gerenciamento do lar. Sobre isso tratou o primeiro livro da cole¢do
Maternidade e trabalho no Parlamento Cearense, lancado em setembro de 2023, pela
Assembleia Legislativa do Estado do Ceara (Alece), por meio do Instituto de Estudos
e Pesquisas sobre o Desenvolvimento do Estado do Ceara (Inesp), em parceria com o
Departamento de Salde e Assisténcia Social (DSAS). Este segundo volume se destina
a realidade das mulheres com filhos diagnosticados com o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) e sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21).

As mulheres veem sua vida mudar com a chegada de um filho. Vivenciam uma

Planejar formas de incorporar a sociedade as demandas especificas da
maternidade atipica é desenvolver um olhar mais sensivel para as relagées trabalhistas
no estado, pois melhora as condicoes psicossociais de inimeras familias cearenses.
Pensar acOes que possibilitem um reconhecimento do valor dessas cidadas para o
bem comum, mitigando impactos como exaustdo e estresse, se faz urgente.

A Alece, por meio do Inesp, tem orgulho de lancar a obra Maternidade e
Trabalho II: os desafios do maternar atipico, considerando que ha uma necessidade
latente de ofertar protecdo e dignidade a essas mulheres que necessitam construir e
manter uma rede de apoio efetiva e forte.

Deputado Estadual Evandro Leitao
Presidente da Assembleia Legislativa do Estado do Ceara
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Maternidade atipica:
lugar de acolhimento

uando mulheres idealizam e produzem algo, o mundo se depara com um

resultado diferente. Esta € uma colecdo literaria inédita, fruto do trabalho de

maes servidoras da Assembleia Legislativa do Estado do Ceard (Alece), que
alcalita uma dimensédo considerada ‘ponto de transformacao’.

Compartilhar relatos de maes atipicas colabora para compor a rede imaterial
formada a partir da producdo do primeiro volume Maternidade e trabalho no
Parlamento Cearense e ressignifica ideias preestabelecidas, preconceitos enraizados
e 0s autoritarismos estampados em crencas que sao passiveis de contestacdes sobre
ser mulher, mae e profissional.

Por lidarem com uma carga excessiva de afazeres, as maes atipicas adentram
num territério que requer mais que empatia, requer investimento publico e social,
pois deixar a responsabilidade do cuidado apenas nas mados das mulheres gera
desigualdades - sensacdo de sobrecarga, julgamento, exclusdo e incompreensao -
que se desdobrardo por varias geragdes.

Cristiane Sales Leitao
Primeira-dama do Legislativo Estadual Cearense
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Inesp

(Inesp), criadoem 1988, é um 6rgdo técnico e cientifico de pesquisa, educagdoe
meméria. Ao idealizar e gerenciar projetos atuais que se alinhem as demandas
legislativas e culturais do estado, objetiva ser referéncia no cenario nacional.

O Instituto de Estudos e Pesquisas sobre o Desenvolvimento do Estado do Ceara

Durante seus mais de 30 anos de atuacdo, o Inesp prestou efetiva contribuicao
ao desenvolvimento do estado, assessorando, por meio de acdes inovadoras, a
Assembleia Legislativa do Estado do Ceara (Alece). Dentre seus mais recentes projetos,
destacam-se o "Edi¢es Inesp” e o "Edi¢Oes Inesp Digital", que tém como objetivos:
editar livros, coletaneas de legislacdo, e periddicos especializados. O "Edi¢des Inesp
Digital" obedece a um formato que facilita e amplia 0 acesso as publicacdes de forma
sustentavel e inclusiva. Além da producao, revisdo e editoracao de textos, ambos os
projetos contam com um nucleo de Design Grafico.

O "EdicGes Inesp Digital" j& se consolidou. A crescente demanda por
suas publicacdes alcanca uma marca de 3 milhdes de downloads. As estatisticas
demonstram um crescente interesse nas publicacdes, com destaque para as
de Literatura, Ensino, Legislacdo e Histéria, estando a Constituicdo Estadual e o
Regimento Interno entre os primeiros colocados.

O Maternidade e Trabalho II: os desafios do maternar atipico é mais uma obra
do diversificado catalogo de publicacoes do "Edicdes Inesp Digital", que, direta ou
indiretamente, colaboram para apresentar respostas as questdes que afetam a vida
do cidadao.

Prof. Dr. Joao Milton Cunha de Miranda
Diretor Executivo do Inesp

Maternidade e Frabalhe
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Uma régua de
crescimento

vivéncia materna, nos corredores do Instituto de Estudos e Pesquisas sobre
o Desenvolvimento do Estado do Ceara (Inesp), da Assembleia Legislativa do
Estado do Ceara (Alece), onde exercemos, diariamente, nossas profissées.

Acolegéo Maternidade e trabalho nasceu a partir do compartilhamento da nossa

Idealizamos e produzimos o primeiro volume, intitulado Maternidade e
trabalho no Parlamento Cearense, construido por meio de relatos de servidoras maes
e artigos das parlamentares da Casa.

Esta segunda publicacdo apresenta a vivéncia de mdes de criancas e
jovens que possuem Transtorno do Espectro Autista (TEA) ou sindrome de Down
(trissomia do cromossomo 21), atendidos pelo Centro Inclusivo para Atendimento e
Desenvolvimento Infantil (CIADI). Nesta edicdo utilizamos a mesma metodologia da
primeira, com relatos e artigos apresentados de forma didatica e divididos em duas
partes. A saber: Parte | - Maternidade atipica no Legislativo: as nove parlamentares
que ocupam esta Casa, contribuiram por meio de textos autorais, abordando suas
reflexdes relacionadas ao tema. Parte Il - Relatos, depoimentos colhidos por meio de
entrevistas diretas e semi-estruturadas, aplicadas por uma das coautoras, a psicologa
clinica do Departamento de Salde e Assisténcia Social (DSAS), Sémya Régia Vieira
Antero (CRP 11/11131). Em seguida, selecionamos os trechos considerados mais
Impactantes.

Matenidade e Trabalhe
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Ambos os volumes foram embalados e elevados a um formato maduro de
apresentacdo a sociedade pelo servidor,amigo e talentoso designer, Valdo Costa, bem
como revisados por Gustavo Vasconcelos e Sandra Mesquita. Contaram, também,
com o apoio técnico de Ernandes do Carmo e Leticia Albuquerque.

Por fim, asideias tomaram forma em um abraco coletivo e colorido no registro
de Maximo Moura. A impressdo foi viabilizada pela primeira-dama do Legislativo
Cearense, Dra. Cristiane Leitdo, que nos encorajou e possibilitou o acesso do leitor a
esses representativos e fortes relatos. Todo o suporte necessario para o langamento
foi-nos proporcionado pelo diretor executivo do Inesp, Prof. Dr. Jodo Milton Cunha de
Miranda.

Maternidade e Trabalhe | 15
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Os desatios do
maternar atipico

experiéncias com desafios Unicos e ainda esta se sedimentando. Nesta obra, a
expressdo sera usada para identificar maes de filhos e filhas com o Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e com sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21).

Socialmente, o termo maternidade atipica engloba uma diversidade de

N&o se pode enquadrar uma mée em esteredtipos socioculturais ou ideais pre-
concebidos. Estabelecer padrdes fixos para qualquer ser humano ou para qualquer
relacdo é um equivoco comum. Estabelecer padroes para um maternar é apresentar
uma forma na qual as maes atuais ndo aceitam se modelar, ja que exige o atendimen-
to a regras que s6 cabem em clichés e que subjugam toda a existéncia da mulher a
um espaco apenas funcional.

Repetir modelos na maternidade seria atuar de forma impessoal e as maes
ndo querem atender a expectativas, apenas querem fazer acontecer da maneira que
sabem, que escolhem e que estao relacionadas ao seu estilo de vida e as necessi-
dades de cada filho ou filha. Para além dos desafios basicos da maternidade, as maes
atipicas enfrentam circunstancias incomuns. Uma das suas maiores dificuldades € o en-
frentamento do diagndstico.

Matenidade e Trabalhe
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O diagndstico

Hipoteses diversas lancam-se sobre as maes de criancas atipicas, antes de receber
um diagndstico. Nenhuma dessas suposicdes é fixa ou simples. Como cuidadora mais
proxima, a mae nota algumas primeiras particularidades do bebé. Por um tempo, afastam-
se as ideias indigestas, mas as percebe voltar, por conta propria. Lida-se, dia e noite, com
uma cascata de pensamentos ruminantes e independentes que vém de maos dadas com
0 medo e com a tensao.

Para além do sofrimento interno, por vezes secreto, notam-se os olhares vindos
da propria familia e dos amigos. Precisa-se responder perguntas sem nem mesmo se ter
alguma certeza. Depois, tem-se um tempo de negacdo. Nada disso, no entanto, é linear
como esse dissertar. Segue-se com consultas a especialistas e inicia-se um processo
analitico com exames e testes. Ha a proposicao de um quadro clinico, mas ndo ha ainda
uma conclusdo, que chega apenas depois do filtro do conhecimento cientifico.

Quando uma mae recebe o diagnostico do filho, € comum que ela se sinta
perdida, angustiada e com muitas dlvidas sobre a situacéo e a possibilidade de buscar
tratamentos médicos intensos e eternos, terapias e intervencdes.

E dificil lidar com condicdes que definitivamente irdo gerar alteracdes no
desenvolvimento neurolégico de um filho e que trazem dificuldades de relacionamento.
Contudo, obter um diagndstico adequado, no tempo certo, conduz os pais a um
acompanhamento especializado que melhorard ainclusdo social do bebé e a sua prépria.

Maternidade e Frabalhe
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O abandono afetivo paterno

A maternidade, invariavelmente, impacta o relacionamento entre os pais, ja que
0 aumento e a divisdo das responsabilidades podem causar conflitos e desgastes. As
oportunidades de socializacdo e lazer do casal diminuem. Na maternidade atipica,
isso tende a se agravar. Sem saber como se dard o desenvolvimento do filho ou filha
e se estes alcancardo ou ndo a independéncia, a elaboracdo de planos tende a sofrer
uma pausa.

Muitasfamiliasde pessoascom deficiéncias sdo monoparentais, e, geralmente,
é apenas a mulher que fica com a guada a crianca. Sem o pai, elas precisam trabalhar
mais para o sustento financeiro. Os trabalhos que, em casa, deveriam ser divididos
entre os cuidadores recaem, isoladamente, sobre ela, que ndo conta com escolas em
tempo integral nem com profissionais capacitados. A lista de atividades aumenta e a
rotina se faz a partir das necessidades da crianga. O horario para a mée é estabelecido
no tempo que sobra.

O abandono paterno, a auséncia de companhia, o desprezo, a forma distinta
de tratamento entre os filhos tipicos e atipicos e a falta dos deveres de convivio e
cuidado causam sofrimento a crianca e a mae.

Maternidade ¢ Tabalhe
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com a atuacao de parlamentares mulheres. Elas concebem o entendimento da

real dimensdo e dos cenarios que a maternidade ocupa no estado e no pafs.
A aplicagdo do olhar feminino, por sua bagagem experiencial, € naturalmente mais
sensivel e empética. Porém, as conquistas acerca do direito das maes, apesar dos
avancos, ainda se ressentem da falta de aplicabilidade, questdo ligada aos atos de
legislar e fiscalizar.

As politicas publicas que contribuem para o bem-estar das maes ganham forca

Para a construcdo de um maternar atipico possivel, uma revisdo legislativa que
tragaainclusdosocial paraocentrodasdecisdes,sem perderoteorcritico eatendendo
aos anseios com legitimidade, faz-se urgente. A disseminacao e a popularizagao das
necessidades relativas a maternidade neurodivergente sdo basilares, se pensarmos
que uma das maiores justificativas para que essas mulheres se mantenham afastadas
do mercado sdo os afazeres domésticos e maternos. Se agregarmos o fato de que o
tempo dedicado a estes trabalhos ndo sdo remunerados e nem contabilizados para
célculo de aposentadoria e que muitas dessas mades ndo chegam nem a conseguir o
beneficio, o problema se agrava.

Atualmente, a Alece possui a maior bancada feminina da sua histéria, formada
por nove parlamentares, todas mées. Sao elas: Dra. Silvana Oliveira, Emilia Pessoa,
Gabriella Aguiar, J6 Farias, Juliana Lucena, Larissa Gaspar, Lia Gomes, Luana Ribeiro
e Marta Gongcalves. Suas reflexdes mais recentes sobre o maternar atipico estdo
apresentadas aqui em formato de artigo.

Maternidade e Trabalhe
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A presencga constante da mde é imprescindivel para o
melhor desenvolvimento da crianga com necessidades
especiais. A legislacdo deve ser aperfeicoada, sobretudo,
as leis trabalhistas, com o fim de assegurar o aconchego
da mde que tem crian¢ca com TEA ou sindrome de Down.
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colecgdo, no qual enfatizei o trabalho como algo intrinseco a dignidade humana.
Sem ele, ndo dé pra ser feliz, como ecoa na musica de Gonzaguinha. £, entdo, um
lugar de realizacdo.

Foi com grande honra que redigi um artigo para o primeiro volume da presente

A mulher, com o trabalho de cuidar, dedicado e permanente, deu sustenta-
culo para muitas das nossas conquistas. Hoje, demonstramos nossas multiplas ca-
pacidades no cenério socioecondmico, politico e cultural e conseguimos cuidar dos
lares e do nosso maternar. No entanto, essas conquistas ndo sao suficientes quando
se pensa em amortecer desafios femininos. Sendo assim, merecemos todo o cuidado
do Estado e a atencdo permanente das autoridades publicas, principalmente quando
0 assunto é o maternar atipico, sobre o qual atenho-me a discorrer agora.

Coloco-me no lugar de mdes que possuem o desafio de cuidar de uma crianga
que sofre do Transtorno de Espectro Autista (TEA) ou da sindrome de Down - T21,
como acontece com uma assessora do meu gabinete. Em virtude de suas necessida-
des de acompanhamento especial do filho, trabalha em sistema remoto, virtualmen-
te. Esse é um exemplo essencial para debates e discussdes que visem aprofundar
essa conscientizacdo na sociedade. E necessario que as pessoas tomem consciéncia
das peculiaridades inerentes ao cotidiano dessas mulheres.

Dra. Silvana Oliveira
Deputada Estadual

Maternidade e Trabalhe
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Precisamos buscar maneiras de apoiar essas
mulheres para que possam equilibrar suas
responsabilidades de forma satisfatoria.

Maternidade e Trabalhe
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0 mais sublime instrumento de criacdo. Entretanto, vem a responsabilidade,
muitas vezes, de enfrentar sozinha as dificuldades e as mudancas que a socie-
dade impde e se desdobrar para trabalhar, cuidar da casa e da educacao dos filhos.

Amatemidade é sempre uma dadiva. Trazer ao mundo uma vida faz da mulher

Quando a missdao envolve uma crianca atipica, as maes tém de lidar com
situacOes que exigem uma abordagem sensivel e individualizada, que, quase
sempre, ndo encontram em instituicdes e na sociedade. Por isso, inimeras tornam-
se defensoras e educadoras em suas comunidades, aumentando a conscientizacao
sobre as necessidades especiais de seus filhos e promovendo a inclusdao em todos
os aspectos. Compartilhar suas experiéncias e triunfos colabora para que as lutas
cotidianas sejam reconhecidas e valorizadas para que obtenham mais flexibilidade,
apoio e compreensao por parte dos empregadores e da sociedade em geral.

Respeitar a diversidade e fomentar oportunidades de pleno desenvolvimento
para os filhos, torna o mundo um ambiente mais empatico e acolhedor para as maes.
Vamos dar as maos! Estamos juntas por esta causa.

Emilia Pessoa
Deputada Estadual

Maternidade e Trabalhe
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Todo e qualquer investimento na
satide desses jovens e criancas
impacta diretamente na qualidade
de vida de suas mades e, além de
projetos nesse sentido, precisamos
do comprometimento, financeiro e
afetivo, dos pais, visando a divisao
de responsabilidades com a prole.

“abracar o mundo”, porque sempre estivemos

na posicao de cuidar e de nos superar para
comprovar nosso valor. Com muito orgulho, compo-
nho uma das maiores bancadas femininas do Parla-
mento Cearense. Sendo também médica e professora,
acredito que posso fazer bastante. Dentre os projetos
que elaborei para a construcdo de uma sociedade jus-
ta, destaco os que buscam melhorar a condicao da
mulher enquanto mae.

N 6s, mulheres, deparamo-nos com o dever de

Agora, com a proposicdo de participar mais
uma vez da coletanea Maternidade e Trabalho busco
fortalecer nossa maternagem e convidar a populacao
a elevar o nivel do debate para alcancar um olhar
apurado e acolhedor as mdes atipicas, que, mais do



que todas as outras mulheres, enfrentam uma queda na
empregabilidade apds receber o diagnéstico dos filhos.
Outras desistem no meio do caminho, renunciando
a projetos pessoais e profissionais para a dedicacdo
exclusiva a eles.

Sabemos que o puerpério é um momento de-
licado na vida de uma mulher, e, se refletirmos a reali-
dade de mdes atipicas, esse periodo tem uma poténcia
adoecedora ainda maior. Por essa razdo, propus a Alece
o projeto de lei que prevé a identificagdo e o acompa-
nhamento da depressdo pds-parto. Destaco, também, o
Projeto de Lei elaborado por mim, em 2023, que define
como prioridade na rede publica de satde do estado a
realizacdo de avaliagdes clinicas, por neurologistas, para
a investigacdo e diagnostico precoce do Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e a lei sobre cuidados com neuro-
divergentes, que nasceu de uma sugestao do presidente
da Academia Cearense de Direito, Roberto Victor. A lei
sugerida garante a obrigatoriedade de instalacdo e ma-

nutencao de sala de estabilizacao sensorial para pessoas
neurodivergentes - Transtorno de Espectro Autista (TEA),
Transtorno de Deficit de Atencao e Hiperatividade (TDAH)
e outros de processamento sensorial. Essas salas, proje-
tadas para oferecer suporte e conforto, sao concebidas
visando proporcionar um ambiente seguro e acolhedor,
onde essas pessoas possam se autorregular.

A oferta de suporte dos familiares e amigos e,
por que ndo, de toda a sociedade, se faz imprescindivel.
F importante lembrar que a “mulher-maravilha” s6 exis-
te na ficcdo. Nés, mées, ndo podemos conciliar tudo e
ndo ha problema algum em assumir isso.

Gabriella Aguiar
Deputada Estadual

Criar filhos com um diagndstico de

TEA ou Down tem se mostrado uma
tarefa predominantemente feminina; e
drdua, mas nosso trabalho busca cessar
na soliddo das mdes atipicas. Seremos,
todas as mdes, em um futuro proximo,
um coletivo forte e indissoliivel.
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Adificuldade na obtencao de
recursos adequados é comum.

Os julgamentos e preconceitos
doem e essas mulheres enfrentam
sentimentos de culpa, estresse

e ansiedade. Pesa, também, o
isolamento, tendo em vista que
as oportunidades de socializagdo
podem ser limitadas.

e desafiador. Saber que terd uma maternidade
atipica ndo deixa de ser gratificante, mas acaba
sendo mais exaustivo.

Receber a noticia de que sera made é maravilhoso

Pensando em amenizar essas dificuldades,
propomos o Projeto de Lei (PL) 262/23, que inclui o
simbolo mundial da conscientizagdo do Transtorno do
EspectroAutista (TEA) em documentos deidentificacao
emitidos por 6rgdos do estado. As pessoas com
autismo que ja possuem documento oficial poderdo



requerer uma via para a inclusdo do simbolo. Nossa proposta é que a sociedade as
reconheca e as respeite e que seja assegurado o cumprimento dos direitos basicos. A
ideia agregard qualidade a vida da mae que precisa de suporte, conexdo com outras
em situacoes semelhantes e tempo para equilibrar o autocuidado, nutrindo seus
interesses e relacionamentos.

Mente sd, corpo sao e uma familia feliz sdo fundamentais para o bem-estar
a longo prazo e é o que todas nés merecemos. Em razdo disso, luto e encorajo
essas mulheres a lembrarem-se sempre o quanto sao incriveis. Merecem apoio,
compreensao e respeito nessa jornada de amor e cuidado.

Jo Farias
Deputada Estadual
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Enfrentar filas diarias, conciliar

a rotina em casa e/ou no trabalho
com as miultiplas terapias e o
sentimento de sobrecarga que o
medo traz junto a necessidade de
ser fortaleza compoe uma jornada
complexa e cheia de desafios.

amor de uma made ndo conhece limites e
O ultrapassa qualquer definicdo preconcebida.

Antes mesmo de dar a luz, preenche-nos com o
sentimento de cuidado, de protecdo e de alicerce. A luta
por direitos e inclusdo de criancas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e sindrome de Down (trissomia
do cromossomo 21) € uma necessidade social. E trilhar
o caminho da equidade, diante de tantas cobrancas, é
uma batalha diaria, inclusive, para a maternidade solo. A
reducdo da carga horariadetrabalho sem prejuizode sua
remuneragao nao deveria ser um recurso judicializado,
mas um caminho claro e previsto na Constituicdo para
essas mulheres.

No Poder Legislativo, assino o Projeto de Lei (PL)
1017, de 2023, que visa a instituir a “Semana Estadual da



Maternidade Atipica”. Nosso objetivo é promover o debate acerca de politicas publicas e
iniciativas que possam ajudar essas maes em diversos aspectos. Assino, ainda, a coautoria
do PL 580/23, que institui o “Més Estadual Maio Furta-Cor”, dedicado a conscientizacdo, ao
cuidado e a promocao da salide mental de gestantes e puérperas.

Que possamos ser defensoras incanséaveis dessas mulheres e de seus filhos. E,
mais ainda, que possamos lutar por direitos desses jovens e criancas, garantindo que eles
tenham todas as oportunidades possiveis para prosperar, independentemente, de sua
condicdo. M3es atipicas sabem melhor do que ninguém o significado de amor incondi-
cional. Essas mulheres merecem nosso apoio, também, incondicional. Precisamos unir
forcas. Todas por todas! Todas por nossos filhos.

Juliana Lucena
Deputada Estadual
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Como parlamentar e mae, defendo
a urgeéncia de leis que garantam

o suporte do estado, sobretudo
para cuidar de quem cuida.

um mMenino ou uma menina, geralmente, vai ouvir

como resposta “tanto faz, desde que venha com
salde” Nenhuma futura mde espera que sua crianca
nasca com uma sindrome neuroldgica ou com alguma
deficiéncia. Quando essa situacdo acontece, nasce, tam-
bém, uma mae atipica. Este é um termo que visa chamar
a atencdo da sociedade para as necessidades da figura
de referéncia que cuida de pessoas com deficiéncia.

Se vocé perguntar a uma gravida se ela deseja ter

No Brasil, o abandono parental nas familias
atipicas é preocupante. Segundo o Instituto Baresi,
no ano de 2012, 78% dos maridos de familias com
doencas raras abandonaram seus lares, deixando os
filhos e filhas aos cuidados integrais das maes. A troca



de experiéncia e a similaridade nas trajetérias unem Cglocamos nosso mandato a disposicdo.
essas mulheres no processo de acolhimento e na luta ~ EStamos juntas nessa e em todas as lutas maternas.
por politicas publicas de incluséo.

Durante o meu mandato, ao realizar visitas em .

associacdes de médes com criancas autistas em varios Larissa Gaspar
municipios, percebi que as dificuldades perpassam Deputada Estadual
a auséncia. Ndo existem neuropediatras, psicélogos,

terapeutas ocupacionais, assistentes sociais e

fonoaudidlogos suficientes para fazer o diagnostico

ja nos primeiros anos de vida. Entdo, é importante

que os prefeitos e prefeitas estejam atentos junto ao

Ministério da Salde, porque existe verba do Governo

Federal para investimentos nessa area. Vale ressaltar

que no Ceard existem seis policlinicas regionalizadas

e dois hospitais de alta complexidade para atender

essas criancas, além de atendimento de urgéncia e

emergéncia no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS).

Nosso mandato tem procurado dar apoio as
familias atipicas. Apresentamos, entre outras iniciativas,
o Projeto de Indicagdo n°® 675/2023, que dispde sobre
a Criacdo do Centro de Atendimento Especializado as
Pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), com
sede no municipio de Quixada e, este ano, o Projeto de
Indicagcdo n° 50/2024, que busca ampliar a isencdo do
Imposto sobre Circulagdo de Mercadorias e prestacdo
de Servicos (ICMS), quando da aquisicdo de veiculos
automotores por pessoas com deficiéncia e TEAno estado.
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A sociedade precisa entender que
criancgas sdo de responsabilidade de
todos e nao exclusivamente da mde.

historia enquanto mde de gémeos, focando na
dificuldade em retornar ao mercado de trabalho.
Mesmo me considerando uma pessoa privilegiada, em
uma sociedade machista como anossa, o filho é da mae.

N o primeiro volume desta colecao, relatei minha

Enguanto mulheres, a pressdo social para ter
filhos nos acompanha desde a infancia e o ideal que
percorre esse projeto carrega aimagem do filho perfeito.
Enfrentar os problemas comuns a maternidade é dificil e
solitério. Todavia, enfrentar os problemas de filhos com
transtornos e sindromes carrega uma responsabilidade
que ultrapassa os limites do esgotamento. Segundo
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
11 milhdes de mulheres criam seus filhos sozinhas e
a maioria, 72,4%, ndo conta com uma rede de apoio
proxima. Ao considerar a maternidade atipica, essas



dificuldades se amplificam. Infelizmente, ndo terei muitos dados a apresentar, nao
por falta de pesquisa, mas por inexisténcia de informacdes. Isso nos diz muito sobre a
invisibilidade dessas maes no Brasil.

Durante os trabalhos voluntarios que realizei antes de entrar para a politica,
e pelos relatos que escuto na Procuradoria Especial da Mulher e como deputada
estadual, posso afirmar que as maes atipicas sdo ainda mais sobrecarregadas e
acabam por perder a sua prépria identidade. Sdo elas que precisam abandonar o
trabalho para cuidar, de modo exclusivo, das idas e vindas a terapias e tratamentos.
Sdo elas que acabam sofrendo ainda mais com o abandono por parte do parceiro.
Sdo elas que sofrem com a preocupacao: “o que vai acontecer quando eu morrer?”

Essas mdes que dormem pouco, ensinam tarefas da escola, ddo banho,
cozinham, fazem faxina e geralmente sao denominadas guerreiras, sdo mulheres
que precisam de politicas pUblicas que assegurem cuidar de seus(uas) filhos e filhas,
sem prejuizo em sua carreira profissional. Especialmente as maes negras e de classe
social mais baixa que ndo conseguem acesso a um plano de saude. Precisam de
acolhimento. Essas mulheres necessitam ser vistas, cuidadas e compreendidas. Falta
a elas tudo.

O preconceito e a negligéncia por parte do estado, que nao disponibiliza uma
rede de suporte para essas mulheres, com o acompanhamento de fonoaudiélogos,
psicélogos, fisioterapeutas e um sistema de salide mais especializado , tendo em vista
que algumas criancas atipicas tém caracteristicas de hiperatividade, agressividade e
se automutilam.

Lia Gomes
Deputada Estadual
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Como mde de uma crianga com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), ao tempo em que ocupo um
cargo de relevdncia na sociedade, me enxergo como
excecdo e luto por recursos adequados para que todas
possam ser inseridas no mercado de trabalho.
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aternar é uma das melhores experiéncias
M da vida, mas é cheio de renlncias. Quando

falamos de mades de criancas atipicas, que
necessitam de cuidados especiais, 0s impactos e
desafios triplicam. A rotina exaustiva, muitas vezes,
exclui a mulher do cenario profissional, ja visto que
quase sempre os cuidados ficam, exclusivamente, a
cargo das maes. Mesmo com as leis de amparo criadas
nos Ultimos anos, essas mulheres ainda vivem um
cotidiano de dificuldades para garantir seus direitos.
Uma alternativa é a flexibilizacao no trabalho, embora
nao resolva por completo suas necessidades.

Na Assembleia Legislativa do Estado do Ceara
(Alece), venho propondo iniciativas capazes de aliviar
o cotidiano das mdes atipicas. Os Projetos de Lei
(PL) 292/2023; 329/2023 e 596/2023, em tramitacao,
preveem a disponibilizacdo de natacdo, oficina de
desenho, pintura, teatro, contacdo de histdrias,
mdusica, além de oferecer outras atividades lUdicas
para criancas e pré-adolescentes com TEA.

Ressalto, ainda, a aprovacdo, em setembro
de 2023, do Projeto de Indicacdo (Pl) 67/2023, no qual
recomendei, ao Poder Executivo, como politica publica
inclusiva, a construcdo da Unidade de Convivéncia

do Autista (UCA), em municipios do estado do
Ceara. Esse equipamento viabilizarda o atendimento
multidisciplinar em um Unico centro especializado no
transtorno, permitino o diagndstico precoce, bem como
o efetivo acompanhamento e tratamento do autista,
conseguentemente, o apoio aos seus familiares.

Essas iniciativas tém o objetivo de garantir
a igualdade de oportunidades a todas as criancas,
propiciando que essas mades tenham o apoio
necessario para cuidar dos seus filhos. Também
ajudam a combater o estigma e a discriminacao,
promovendo uma sociedade justa e solidaria.

E preciso que nds, também, recebamos
cuidados, principalmente acolhimento e orientacao.
Como deputada estadual, uso a minha voz, de forma
oficial e de direito, em defesa dos autistas no Ceara. E
0 meu maior objetivo é representar as maes, para que
elas nunca se sintam sozinhas ou desamparadas.

Luana Régia
Deputada Estadual
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Conciliar o lado profissional

com a atenc¢do extra que a rotina
requer, tanto na ida as terapias,
como na busca por tratamentos
mais eficazes, é sobre-humano.

E fundamental que essas mdes
tenham suas necessidades pessoais
e suas fragilidades reconhecidas.

preconceito e a sobrecarga emocional que
O acompanham a vida das maes atipicas tém ge-

rado um alerta social por mais suporte, com-
preensdo e acolhimento.

Para minimizar tantos desafios, é importante
ter uma rede familiar ou alguém com quem possa con-
tar, uma equipe médica multidisciplinar e mais acesso
aos servicos publicos.

A revista cientifica PLoS One publicou um es-
tudo informando que as maes de criancas com defi-
ciéncias intelectuais ou com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) tém salde mais suscetivel que outras e
que tal fator decorre da energia que elas gastam nos



cuidados com os filhos, colocando em segundo plano os seus préprios. Assim, seus
riscos para o desenvolvimento do cancer de mama sdo entre 40% e 50% maiores.
Tendo em vista tais dados, apresentei o Projeto de Indicacao (PI) n°® 626/2023, que
propoe a realizacdo do mutirdo “Cuidar de quem cuida”, para a prevencdo do cancer
de mama e outras doengas em maes atipicas, a ser realizado no més do Outubro rosa.

Propus, ainda, um Projeto de Lei (PL) que determina que entidades e empre-
sas incluam o simbolo mundial da sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21)
para determinar o atendimento prioritario. Também apresentei os PLs que dispoem
sobre a criagdo dos selos Escola Amiga da Sindrome de Down e Escola Amiga do Au-
tismo. Outro projeto de grande importancia é o de n® 136/24, que institui a Carteira de
|dentificacdo da Pessoa com sindrome de Down (Cipdown). Com a aprovacao dessas
propostas, tenho certeza de que teremos uma sociedade mais acessivel e justa.

Marta Gongalves
Deputada Estadual
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Muito falamos sobre os nossos filhos, suas conquistas
e desafios. Aqui falarei sobre nos, todas as mdes
atipicas. Dar visibilidade aquela mulher que parece
forte, inabaldvel, mas que precisa ser vista, abracada
e cuidada, que muitas vezes é rotulada de vitima,
guerreira, heroina ou escolhida por Deus, mas, na
verdade, é uma mulher sobrecarregada e invisivel.

0 | Maternidade e Trabalhe
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ou Rosette, mde da Paula e do Pedro, esposa do Ricardo, advogada, assessora
parlamentar, militante na causa das pessoas com deficiéncia. Venho de uma
geracao que ndo estudou, ndo conviveu, nao teve um amigo com deficiéncia,
nao se relacionou com a diversidade, ou sequer compreendia o conceito de inclusao.

O meu Pedro nasceu com sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21),
trazendo uma grande surpresa para todos, pois nada foi visto em nenhum exame
durante a gestacdo. Diante de um diagnostico assim, tudo muda ao nosso redor,
incluindo a forma de exercer a maternidade com um olhar diferenciado, para atender
as necessidades especificas do bebé que percorrerd os niveis de desenvolvimento
de forma Unica. E um marco na nossa vida, um misto de sentimentos - medo, culpa,
tristeza, incertezas, forca, coragem, aceitacdo. O impacto do laudo vem acompanhado
de mudancas na rotina familiar, matrimonial, profissional, social, financeira, sexual,
individual e na satude fisica e mental dos pais.

O autocuidado ndo deveria ser um privilégio, e sim uma rotina. O processo
para se permitir tirar o foco dos outros e focar em si é necessario e precisamos Nos
pertencer, nos conhecer e, primeiro, nos amar.

No campo profissional, a invisibilidade é ainda mais gritante. Somos treinadas
a ser resilientes, a ter mais paciéncia, a crer que tudo tem seu tempo. Segundo a
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), as mulheres recebem cerca
de 75% do rendimento dos homens no exercicio da mesma fun¢do. O nimero de
familias chefiadas por mulheres é crescente. Trazendo essa realidade para as maes
atipicas, com a rotina de terapias, consultas, exames sdo fatores que dificultam ainda
mais a sua insercao no mercado de trabalho.

Muitas familias precisam de uma reorganizacdo com
a perda da autonomia financeira dessas mulheres,
tornando-as dependentes de seus companheiros.
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O poder publico precisa urgentemente enxergar a necessidade de politicas
publicas voltadas para essas maes, criar mecanismos de protecdo e incentivo. Nota-
se uma crescente busca pelo mercado informal, por sera Unica opcdo de trabalho que
se adequa a realidade de muitas. Outro fator limitante sdo as regras para a concessao
do Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC), que restringem a
atuacao profissional.

Segundo a fundadora da ONG Projeto Dino, Keila Seiler, as maes atipicas
enfrentam dificuldades para conseguir ter acesso a oportunidades de trabalho
com flexibilidade. Isso porque os filhos atipicos, autistas na maior parte dos casos,
requerem cuidados especiais ou dedicacao quase que exclusiva delas.

E urgente que a sociedade veja o potencial dessas maes, que o poder publico
viabilize condi¢des diferenciadas para obtencdo de vagas de emprego e acesso
a crédito para aquelas que querem empreender. O cenario atual é de completo
abandono.

Mais informacdo, menos preconceito.

Mdes atipicas: somos guerreiras, heroinas ou invisiveis? Somos mulheres
cheias de sonhos, poténcias, ideias e obstinacdo. Somos todas!

Rosette Nunes Correia Lopes
(Assessora da Deputada Estadual Marta Gongalves)
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CIADI:
um caminhar feminino

Legislativa do Estado do Ceara (Alece), Cristiane Leitdo, o Centro Inclusivo para

Atendimento e Desenvolvimento Infantil (CIADI) funciona desde 2021, pres-
tando atendimento especializado para criancas e adolescentes de 2 a 16 anos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e para criancas de 2 a 7 anos com sindrome de
Down (trissomia do cromossomo 21), que sejam dependentes dos servidores da Ale-
ce ou moradores da comunidade do entorno.

Com estratégia, politica e diretrizes definidas pela primeira dama da Assembleia

Objetivando a reabilitacdo, o desenvolvimento e a inclusdo do publico aten-
dido, o centro, coordenado por Saskya Vaz, conta com a Célula de Atendimento em
Transtorno do Espectro Autista e a Célula de Atendimento em sindrome de Down, que
tém como orientador Braulio Costa.

O CIADI conta com um corpo administrativo formado por Christine Lima, Glau-
ciane Rodrigues, Juliane Bringel e Karla Alves e, com uma equipe multiprofissional
que trabalha para o desenvolvimento das habilidades cognitivas, sociais, emocionais
e motoras do seu publico-alvo. Também abraca as suas responsaveis diretas - maes
ou avos - visando alcancar uma insercdo eficiente dessas familias na sociedade.
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Vale destacar o trabalho dos seguintes profissionais do Centro: Nathieli Correia e
Vicente Matias (educacdo fisica); Darleane Mendonca (enfermagem); Daisy Perez, Ingrid
Melo, Lorenna Landim, Leny Peixoto, Késia Rodrigues, Emilia Cabral e Walmar Menezes
(fisioterapia); Ghirlanny Albuquerque, Juliana Portela, Mariana Araujo, Nayara Pires e
Raquel Santos (fonoaudiologia); Barbara da Silva, Alexandre Lima, Samia Andrade e
Leandro Lima (higiene e limpeza); Daniel Félix e Leandro Araljo (musicoterapia); André
Manganelli (neuropediatria); Daniele Castelo e Julia Freire (nutricao); Leila Albuquerque
(pediatria); Aline Alves, Aparecida Barros, Beatriz Martins, Elisangela Rocha, Francisco
Cunha, Lais Mororé, Neirilane Aragdo, Rebeca Silveira, Renata Soares, Sara Carneiro e
Yasmin Machado - estagiaria (psicologia); Francimeyre Martins, Nadia Rocha e Luciana
Coelho (psicopedagogia); Paulo C. Nobre Junior (psiquiatria); Cldudia Fernandes, Denise
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Rolim, Vitoria Arruda e Melissa Sampaio (recepcdo); Alana Barbosa e Rivanilde Marques
(servico Social); Amanda Ramos, Larissa Magalhdes, Luisa Savir, Lucia Linhares, Amélia
Dias e Silvana Figueiredo (terapia ocupacional).

O Centro ja realizou mais de 36 mil atendimentos e, atualmente, assiste a 70
criancas/adolescentes. De acordo com a coordenacdo do CIADI, “caso o tratamento
para cada crianca fosse feito na rede particular, o custo viria em torno de RS 6 mil
mensais, pois as terapias sao continuas, raramente se da alta e, quando ocorre desli-
gamento, é por iniciativa da familia. Temos uma fila de espera de 500 criangas e, todos
os dias, chegam solicita¢es”. Ainda afirma, “o atendimento é feito em consonancia
com a necessidade individual, realizado por meio de avaliacao de pediatras”.
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Braulio Costa diz que “todas as questdes sdo levadas em consideracao e mon-
ta-se um plano especifico”. Acrescenta que:

A cada semestre, a equipe se reline para definir as metas a serem
desenvolvidas. Trabalhamos com objetivos a curto, médio e longo prazos
e, em todos eles, hé a participacdo da familia, porque ndo adianta instituir
um plano que reconhecemos como ideal e a familia ndo conseguir
executar. O processo terapéutico acontece em 20 horas semanais, mas o
restante ocorre no contexto familiar.

Quando a crianca ingressa no programa, sua familia passa a ter
acompanhamento psicoldgico individual. “Muitas maes que chegam sobrecarregadas
de preocupacdes com o filho, apés um periodo, apresentam-se mais seguras e
fortalecidas", festeja Saskya Vaz.
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O CIADI é uma referéncia de atendimento para outras instituicdes no estado e
no pais, e, ao promover feiras empreendedoras, traz para os pais uma oportunidade
de incremento na renda, visto que muitos deixaram o seu trabalho para dedicar-se ao
cuidado com os(as) filhos(as).

Sua equipe tem promovido acoes de sensibilizacdo do publico, disseminando
informacdes sobre o TEA para ampliar o conhecimento, o debate e compartilhar ex-
periéncias, visando ressaltar o papel de cada pessoa na efetivacdo de uma sociedade
integrada e empatica. Como exemplo, podem-se citar as blitz realizadas no entorno
da Assembleia Legislativa; visitas a instituicdes em Fortaleza - estendidas aos seus
publicos; seminarios e rodas de conversa com profissionais do Centro.

Funcionando de segunda a sexta, nos turnos manha e tarde, no anexo Il da
Alece, Edificio Deputado Francisco das Chagas Albuquerque, tem os atendimentos
realizados por agendamento de acordo com a oferta de vagas.

Maternidade e Trabalhe
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, \E‘:\ ‘ €€ A questdo de ter o acompanhamento do

CIADI foi muito importante, pois a psicologa
me fez enxergar coisas que eu nao tinha acesso,
como, por exemplo, o controle com o futuro.”

e A - '1 Ana Paula A. de Jesus
: 1 S : Mae do Abrado A. Martins

&
»

€ € Conheci o CIADI, depois de trés anos de luta,

nos grupos das associagoes de TEA. Antes,
ficdvamoas correndo de uma clinica para a ou-
tra, com aguele desgaste, tanto para a crianga
guanto para nds, pois sao 30 a 40 minutos de
terapia, com a sala de espera cheia, colapsada e
uma hora no transito.”

Dieny A. da C. Pianaro
Mae do Gael A. de Oliveira

C . P ‘
Centro nch e;:‘ ndimente v%\ _ ! j € € £ como se fosse a nossa segunda casa. Nao te-
o nho palavras para agradecer pelo o que o GIADI
: esta fazendo por mim e pelo Ronilson. Acolheram-
-nos de bragos abertos e eu surpreendo-me cada
dia mais, em especial com a evolugdo do meu filho,

mas, também, com a minha. F maravilhoso.”?

~J

Erismar M. da Silva
Mae de Ronilson da S. Silveira
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440 nosso maior medo é o Karlos Felipe perder
a vaga no CIADI. Como eu ja disse para todo
mundo, & gratidao eterna.”

Fabiana Maria S. Freitas
Mae de Karlla S. Freitas e avo de
Karlos Felipe F. Rebougas

{EAte os seis anos, Pedro falava muito pouco.
Depois do acompanhamento no CIADI, foi de-
senvolvendo. Ajudou muito!*

Francisca G. Fontao
Mae de Pedro Vitor G. Pacheco

440 CIADI me deu a oportunidade de apresentar
meu trabalho. Cheguei aqui por meio do proje-
to Existir, porque, quando Matias nasceu, senti
vontade de realizar um trabalho voluntario, fa-
zendo algo por outras criangas iguais ao meu
filho. L4, conheci a Dra. Cristiane, que disse:

— (ente, tenho quatro vagas no CIADI, mas
nao tenho como escolher quem ira preen-
ché-las. Se eu pudesse, levava todas. Entao,
uma psicopedagoga vai fazer a selegéo.

A Débora & uma pessoa maravilhosa e, também,
mae de uma menina com Down. Ela ligou para
mim e falou:
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- Glauciene, vao ligar da central para voce. Analisei e selecionei as
criancas que tinham mais necessidades.

E o Mathias nao andava.”

€ € E cu ainda nem queria ir, mas a Melissa, com toda a sua educacéo
e muita paciéncia, explicou e me convenceu.

—Mas, vocé vai perder essa vaga? E muito importante e tem tan-
tas maes gque querem.

(Quando o Mathias entrou no CIADI, j& era uma crianga que de li-
dava muito com as pessoas, mas nao andava e nao falava nada, so
apontava e fazia gestos para se comunicar. Aqui, no Centro, o Ma-
thias se desenvolveu bastante. Aprendeu a andar e se comunica mui-
to hem. As vezes, corre aqui dentro. E apaixanado pelo tio Rodrigo e
ama musicoterapia.

No CIADI, voltei a ser a Glauciane de antes e trabalhar. Por ele, a
dra. Cristiane nos ofertou o curso “Bem-me-guera”, onde acordei que
tinha que valorizar o meu eu, querer bem a mim. Um dia, na aula, a
professora Viviane contou a histéria de uma pessoa que vivia numa
caverna e eu disse que essa era eu. Naguela dia, acordei e vi que
podia cuidar do meu filho e trabalhar. Vi meu dom, sou apaixonada
por cozinhar e fago comida que, guem come, gosta. Entao, comecei a,
nas festas, trazer minhas coisas e o povo passou a perguntar:

— Quem faz?
— A mae do Mathias.

Quando terminei o curso, tive a ideia dos brigadeiros: o docinho
do Matias. £ uma delicia, pois sdo feitos com amor e inspiradas nele.
E foi ai que comecei a trazer para ca e a vender e que criei a ideia das
saladas fit que, também, fez muito sucesso. Nesse mesmo ano, a dra.
Cristiane deu a oportunidade para criarmos a feirinha ‘Maes do CIADI

| Matenidade e Trabalhe
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empreendedorisma’ e eu participei com as minhas panguecas, meus
brigadeiros e foi um sucesso. Estamos aguardando vir outra feira. 0
CIADI nao d4 oportunidade sd para os nossos filhos, da suporte para
nds, maes, também.”

Glauciene M. Ferreira
Mae do Francisco Matias M. Fava

€ € £ o melhor lugar para tratar de autismo em Fortaleza, tem todas
as terapias no mesmo local.”

Jane Mary A. Monteiro
Mae do Theo Lucca A. M. Caetano

€ € Passei um ano e pouco na lista de espera do CIADI e o Emanuel,
com trés anos, comegou a fazer as terapias com esse acompa-
nhamento. Hoje é outra crianga.”

Maria Beatriz M. Braga
Mae do Emanuel B. de Aratijo

€ € Tenho uma gratidao eterna pelo CIAD! e digo que somas privilegia-

das por termos esse acesso. Esse Centro ndo cuida s6 do nosso
filho, cuida da gente. Como eu ia esperar, sem plano de salde, ter
uma psicologa, com quem falo das minhas dores e alegrias? Ela nos
ajuda muito. Meu pedido de socorro é que isso que eu tenho no CIADI
seja para muitas maes.”

Paula 6. Santiago
Mae de Lucas S. Barros



€ € Quando o Matheus tinha de nove para 10

anos, o CIADI nos muniu de suporte médi-
co e terapéutico, com um acompanhamento
estruturado para o inicio da sua adolescéncia,
dando continuidade ao tratamento que ele ja
fazia fora. A diferenca é que, aqui, € muito mais
completo, com uma sessao sequida da outra,
gerando um beneficio maior na sua evolucao®

Renata Carvalho Soares
Mae do Matheus Soares Vieira

€ € Em muitos lugares, 0 atendimento é apenas
para o filho. No CIADI, @ mae tem um apoio,
um tratamento psicol6gico.”

Rosana Feitosa Oliveira
Mae de Victoria Feitosa

€ € Eu ndo me cuidava de jeito nenhum, porém,

agui dentro do CIADI, encontrei uma parcei-
ra de comunicacdo, a minha psicologa Renata,
que comegou a abrir meus olhos e comecei a
melhorar, a ir treinar...Sempre gostei de espor-
te, independente do que fosse.”

Zuilada S. Vieira
Mae do Calebe V. B. Acacio
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O lugar de fala,
um grito coletivo

alar é um modo de representar a realidade, de articular as vivéncias, situar 0s

acontecimentos passados, libertar-se e, no caso das maes atipicas, pedir socorro.

E um caminho para se coordenar possibilidades para si e para todos. Este livro
apresenta a voz de mulheres que precisam externar o que sentem e como sentem.
Daqui, surgirdo aliancas de apoio e cooperacao. Partindo desses depoimentos,
podemos mobilizar acdes para o futuro.

A inclusdo neurodivergente, também das mdaes e cuidadoras, € uma luta
recente e deve passar pela educagdo da nao-violéncia, pela disseminacdo de mais
informacdes e o entendimento de que se deve respeitar a histéria de vida de cada
ser, evitando a visdo estigmatizada, o julgamento, a exclusao e a incompreensao,
ofertando suporte e empatia.

A sobrecarga emocional e fisica que a maternidade atipica traz e a falta de
possibilidade de trabalhar regularmente fazem com que muitas maes precisem se
desdobrarparaencontrarrecursosfinanceiros paraarcarcom ostratamentoseterapias
de seus filhos. A falta de tempo e energia para si proprias pode levar ao esgotamento
fisico e emocional. Todos os membros de uma familia precisam estar preparados para
0 ato de cuidar, que inclui estimular as melhoras esperadas e possiveis, colaborando
para o desenvolvimento da autonomia do ser cuidado e possibilitando que as maes
e demais mulheres possam, também, realizar-se profissionalmente.



Parei de exercer minha
profissdo. A decisdo veio no
momento em que vi que o
meu filho so tinha a mim
para resolver sua situacdo.

Matenidade ¢ Trabalhe
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€€ Até dois anos, estava tudo normal. Depois, Carlos

Eduardo comecou a apresentar um quadro que
eu achava que era apenas organizacdo. Tudo era
enfileirado, separado por cor. Mas, com o tempo,
quando o chamavamos pelo nome, ele j& ndo
respondia. A gente dizia:

— Cadéaméo?
Ele comecou a esquecer.

Também percebemos que ele tinha horror a festa,
multidao, barulho.”

€Clevei-o ao otorrinolaringologista para saber se

havia alguma perda auditiva. Esta era a minha
nova hipétese. Nés o submetemos a varios exames no
Hospital Geral de Fortaleza (HGF). Todos apresentaram
diagnodsticos dentro da normalidade. O rapaz falou
para mim:



— ‘Esté preservada a ligacdo do cérebro com o ouvido. Ele escuta normal. Pode ser
algum grau de autismo’.”

€€ Em uma avaliagdo particular com a psiquiatra Fatima Dourado, que, junto a uma
equipe multidisciplinar - fonoaudidloga, terapeuta ocupacional, psicélogo e
neurologista -, depois de dois dias de avaliagdo, fecharam o diagndstico de autismo.”

€€ Para entender o que, realmente, era 0 autismo, recorri a internet e visitei a Casa da
Esperanca. Ao me deparar com criancas naquela condicao, sem desenvolvimento
nenhum, pensei:

— Pronto, meu filho vai ser assim. Era isso que eu achava.”

Adriana de A. Pouchain - Artesd
Mae de Carlos Eduardo P. Aratjo - 11 anos

O pai ndo aceitou e eu,
também, nem sabia o
que era autismo.
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Eu trabalhava, ndo todos
os dias, como professora
universitdria e, com a
necessidade de comegar as
terapias, precisei parar.

Maternidade ¢ Tabalhe
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€€ Os primeiros sintomas apareceram
quando Marcos Levi tinha um ano e
pouco. Era uma crianca muito timida
e ndo gostava de estar com as outras.
Minha mae achou que fosse por ser filho
Unico e sugeriu coloca-lo na escola. Mas,
ele ndo gostava do ambiente, continuava
se isolando e preferia assistir a televisdo
a fazer as atividades tipicas da infancia.
Fui procurar outra escola, porque achei
gue aquela ndo o estava fazendo bem,
além do que ele adoecia com muita
frequéncia. Resolvi que, ao completar
trés anos, eu ia matriculd-lo novamente,
porém a vaga foi negada, porque ele foi
considerado especial. Eu disse:

— Meu filho ndo é especial, s6 nao fala.
Ela disse:
— Vocé precisa procurar um neurologista.

No mesmo dia, eu pesquisei no
Facebook onde poderia procurar ajuda.

Chegar ao diagndstico é um
percurso que nao é facil. Primeiro, para
achar um psiquiatra, um neurologista
que atenda.”



€€ Tive sorte. Indicaram-me um neuropediatra que s6 tinha vaga para muito tempo

depois, mas uma pessoa tinha acabado de desistir. O médico sugeriu-me fazer
0 processo avaliativo. O resultado veio sugestivo ao Transtorno do Espectro Autista
(TEA).”

€¢ £ dificil encontrar um suporte, principalmente ha 10, 12 anos. Imagino as maes
que tiveram, 20, 30 anos atras, filhos com autismo. Agora, como esse nimero cres-
ceu, as pessoas tém mais conhecimento.”

Ana Maria Timbo D. Gomes - Estudante
M3e de Marcos Levi D. Gomes - 13 anos

Os desafios sdo bem maiores do
que as delicias. Envolvem achar
que vai nascer uma crianga
tipica — porque a crian¢a com
autismo nasce igual as outras —
e sO se perceberd a diferenca com
o decorrer do desenvolvimento.
Entdo, vocé se perde no caminho.
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Trabalhava o dia inteiro em uma empresa e, depois
que recebi o laudo, pedi demissdo para cuidar

dele. Hoje, trabalho com carga horaria reduzida,
presencial, pela manha, quando ele vai para a
escola. Se surgem outras demandas, faco de casa.

Matenidade ¢ Trabalhe
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€€ Abrado batia muito a cabeca na cadeira de alimentacdo e

andava de ponta de pé. Como eu trabalhava o dia inteiro,
foi minha sogra quem percebeu que tinha alguma coisa dife-
rente. Falou para o meu esposo e fomos averiguar.

Ele tinha dois anos e trés meses no dia em que recebi
o diagnostico, meu esposo estava trabalhando, fui s6 e ndo
sei nem como cheguei em casa, de tdo transtornada. Pas-
sei meses assim, muito mal, depressiva. S6 de lembrar, me
emociono, foi um balde de dgua fria. Eu ndo sabia o que era
autismo. Com o laudo, nos aprofundamos no assunto para
sabermos lidar com nosso filho e corremos atras de terapias.

Pensei, imediatamente, no futuro dele. Serd que ele vai
casar? Vaiter filhos? Sera que vai depender de mim a vida toda?
Foi a primeira coisa que veio a minha cabeca.”

€€ Ainda tem aquele preconceito, tanto que hoje a mae usa

muito o crachd, que é uma ajuda em si, para mostrar que
existe um tipo de deficiéncia. Falo isso pela experiéncia que
temos nos parquinhos, restaurantes... Vemos que olham



torto, quando existe um comportamento diferente. A crianca atipica, muitas vezes,
tem crises e as pessoas nao entendem, nao conhecem o assunto e acabam por querer
separar uma da outra.”

€€ Quando minha sogra ficacom o Abrado, eu e meu esposo saimos sozinhos. Porque

existe a familia, os trés, e existe o casal. Ndo é, exatamente, uma rede de apoio,
mas, pelo menos, para isso, ela fica. Eu ndo posso trabalhar o dia inteiro, porque
nao tenho com quem deixa-lo, quem leve para as terapias, por exemplo. Mas, nesse
ponto, ela fica, sim!”

€€ Hoje, pratico atividade fisica e tenho esse horario para mim. Eu preciso, ndo é ape-
nas por estética. Quando ndo da paraeu ir s6, levo o Abrado, que fica la quietinho.”

€€ Em Fortaleza, temos mais acesso as politicas publicas, embora devessem focar nas
necessidades dos autistas e de todas as pessoas com deficiéncia. Falo do basico.
Elas t8m de ser assistidas desde cedo. E isso que faz elas terem funcionalidade,
criarem independéncia e possam, no futuro, trabalhar. Infelizmente, ndo tem para
todo mundo e, se ndo forem contemplados, enfrentarao consequéncias, la na frente.
Meu filho tem esse acesso, mas muitos ao meu redor, ndo. Na minha cidade, por
exemplo, tem uma fila absurda de criancas esperando terapia, isso é um crime.”

Ana Paula A. de Jesus — F'unciondria Publica
Mde de Abrado Alves Martins - 6 anos
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A gravidez em si e por estarmos longe
da familia, num lugar onde ndo
conheciamos ninguém, foi super
estressante. Fiquei trabalhando
insegura, durante a gestacdo

inteira, até a minha mde vir.

€€ A gestacdo ndo foi planejada, eu e meu esposo tinha-

mos recém-chegado de Curitiba, viemos a trabalho e,
com uns trés ou quatro meses, engravidei. Quando desco-
bri, j& estava com 12 semanas.”

€€ Até os dois anos, o desenvolvimento do Gael foi 6timo.

Depois, vimos que ele ndo estava evoluindo - andar,
apontar, buscar objetos - como o esperado. Quando
era para comecar a formar frases e aumentar o leque de
palavras, estacionou. Entdo, aos dois anos e trés meses,
fomos atras da fonoaudidloga. Ele comegou a se agredir
e a gritar. Buscamos a psicéloga, que nos indicou para o
neurologista e, aos trés anos, ele estava diagnosticado.
Enquanto mae, ndo fiquei negando, nem fingindo que
ndo estava vendo. O pai, hoje, também. Mas, no inicio, sua
aceitacao do diagnéstico foi dificil.”

Dieny A. da C. Pianaro - Dentista
Mae de Gael A. de Oliveira - 10 anos



Ja trabalhei como manicure, mas, devido

ao nascimento do Ronilson, tive que mudar.
Agora, sou dona de casa, especialmente focada
em educd-lo e auxiliar seu desenvolvimento
para que ele possa seguir seu caminho.

€€ Em nenhum exame de pré-natal constou que Ronilson

tinha sindrome de Down e eu s6 descobri quando ele
nasceu. Foi um choque, mas aceitei de bracos abertos. Deus
coloca pessoas no caminho e abre nossa mente para que
possamos receber os filhos com todo amor, porque eles
que nos ensinam a ir adiante, além da nossa capacidade.”

€€ Ainda existe o preconceito das pessoas, mas, n6s, como

maes atipicas, estamos lutando para que a sociedade
veja o que tem de especial nessas criangas, adolescentes
e adultos, que transformam, tanto a nossa vida, como a
vida deles, se assim queiram.”

€€ Meu desejo é que a sociedade possa abrir o coracdo

e aceitar que todos somos diferentes. E, com todo
carinho, vejam essas criancas de outra forma, sem
considerar estranho e sem preconceito: ah, ndo chego
perto. Entdo, eu gostaria que eles os abracassem e os
acolhessem.”
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€€ O medo é de chegar o dia em que eles figuem sem os

pais. Porque educamos, damos carinho, damos o me-
lhor de nds e uma crianga, quando fica 6rfa, é mais dificil
0 seu desenvolvimento, criacao e educacao.”

€ € Gostaria que as pessoas tivessem mais amor e carinho
com o proximo; que, quando vissem uma pessoa
passando por alguma dificuldade, se colocassem no
lugar dela, principalmente, em relacdo a saude. E tenham,
sempre, Deus a frente e no coracdo, para que tudo flua.”

Erismar M. da Silva
M3e de Ronilson da S. Silveira- 7 anos



Acompanho o Karlos
porque a minha filha é mde
solo. Sou o suporte dela.

€¢Moro no interior e, na semana, fico aqui. Por exem-

plo, hoje, vou deixa-lo na creche, onde ele almo-
ca e, depois, vai para o colégio. As 17h, vou buscé-lo.
Amanhd, como ndo tem terapia, ele passa o dia |.
Esta fazendo judd e gostando, tanto da luta quanto de
conviver com outras criancas. Ele é feliz.”

¢¢ Karla desconfiou do transtorno quando ele come-

cou a colocar os carrinhos em ordem e a girar, com
2 anos. Providenciou a consulta e o médico levantou
a possibilidade de autismo. Foi a primeira vez que vi
minha filha chorando. Eu disse, assim:

— Sendo ou ndo, ele vai ser amado de todo jeito.

Al, foi confirmado. O nivel de suporte dele é 1 e tem
pessoas que acham que ele ndo é autista.”

€€O nosso sofrimento € o medo do diferente,

principalmente do preconceito. As pessoas sao tao
ruins que temos vontade de coloca-lo numa redoma. E
tdofacilamare respeitar, mas nao sabem fazerisso. Para
mim, é simples demais. Também tenho receios sobre o
futuro, porque estou com certa idade e a méae dele tem
40 anos. Tenho medo de ele ficar desprotegido.”

Fabiana Maria S. Freitas

Mae da Karla S. Freitas — Gerente de producdo
Avé do Karlos Felipe F. Reboucas - 6 anos
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Ndo posso sair com as minhas amigas para
me divertir um pouco. E muito complicado.
Tenho que saber relevar e ter muita paciéncia.
Eu so conto, praticamente, comigo.

€€ Quando o Pedro Victor era
bebé, ndo olhava nos olhos. Faldvamos e ele sempre olhava
para o lado. Precisdvamos pegar nele:

— Pedro, Pedro!”

€€ Eu trabalhava com lanche, veio a pandemia e as coisas ficaram
mais dificeis, porque eu ndo estava conseguindo vender nada e a
matéria-prima estava muito cara. Achei melhor desistir.”

€€ Conciliar a rotina de ser uma mae atipica com a vida profissio-

nal e pessoal é muito dificil, até porque minha familia mora no
interior. Aqui, s6 posso contar com o pai dele, e por um instante.
Se eu for sair, tenho que levar o Pedro.”

Francisca G. Fontdo - Autonoma
Mae de Pedro Vitor G. Pacheco - 10 anos
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Sobre o diagndstico, eu e meu
marido vivemos um processo
de negacao, ficamos muito
abalados. Mas, comecamos o
tratamento e, com o tempo,
fomos amadurecendo,
pesquisando, levando-o
para as diversas terapias

e a aceitacdo foi vindo.

€€ O Henry vai completar 12 anos e faz uns 10 que ele

recebeu o diagnostico. Na época, ndo existia essa
conscientizacdo sobre o autismo, a informacao direta,
a internet, as palestras. Foi muito dificil.”

€¢Quando ele tinha, aproximadamente, um ano e

quatro meses, percebemos algumas dificuldades
suas, por exemplo, a fala. Observavamos outras
criancas, vizinhas da nossa casa, com a mesma idade,
falando. Depois, ele comecou a se jogar no chdo e
ndo sabiamos se era uma birra ou um descontrole.
Levamos para a pediatra, que pediu para colocar
na escola, mas ndo vimos melhora. Era muito dificil,
pois ele ndo queria ir. Retornamos a pediatra, que
nos encaminhou para o neuropediatra que chegou
ao diagnéstico de autismo e o encaminhou para o
atendimento multidisciplinar.”

€€ O pai participa de toda a rotina do Henry junto co-

migo: leva para a escola, terapias, consultas, pas-
seios. Além de cuidar, brinca. Assim, eu exerco minha
profissdo trés vezes por semana.”

Francisca Karen S. da S. Farias -

Professora
Mae de Henry da S. Farias - 11 anos
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A sociedade precisa entender que somos capazes de
cuidar dos nossos filhos e ser grandes profissionais,
ampliar nossos negocios e dar exemplo.

Matenidade ¢ Trabalhe
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€€ Saber que o Matias era Down foi um susto. Achei que os

olhinhos dele eram pequenos porque ele era prematuro.
Como, ao nascer, ndo o levaram até mim, fiquei preocupada.
O parto foi complicado, ele sofreu com falta de oxigénio e es-
tava muito cansado, precisou ir para uma Unidade de Terapia
Intensiva (UTI).

Terminaram minha cesariana e fui para a sala de re-
cuperacao achando que o Matias tinha falecido, quando uma
enfermeira chegou e perguntei:

— O que houve com meu filho?
— Ele esta bem. Vocé sabia que ele tem sindrome de Down?

Eu ja estava deitada, desmaiei.”

€€ Sempre fui preocupada com o que as pessoas iam falar.

Fui aquela mde que ja estava com preconceito. Além
disso, o relacionamento com a familia do meu esposo ndo
era legal. Ele até aceitou bem a sindrome, mas era muito
ignorante. Serviu o exército e tinha um jeito militar, que j& era
dificil para o Matheus (filho primogénito, tipico). Como iria
ser com o Matias? Ao mesmo tempo, eu pensava na questao
da escola e antecipava tudo o que ainda ia acontecer. Entdo,



nas primeiras 24h, minha vontade era pegar meu filho
e por num canto para o mundo ndo ver.”

€€ Quando cheguei ao quarto, olhava para uma e ou-
tra mde com seus bebés tirando fotos. Veio uma
acompanhante e perguntou:

— ‘Por que vocé esta chorando, seu filho morreu?’

— ‘Ndo, mas ndo gosto de falar, porque ele é Down’”

€€ A psicologa tirava foto dele e trazia, eu ndo tinha

condicdes de me levantar para ver meu filho. Fiquei
rebelde, chateava-me com a minha mae e chorava-
mos. Vivi esse luto. Queria ficar num canto. A psicologa
dizia que era normal. Eu perguntava a Deus:

— Tanta irma que tenho e logo eu ser mae de um me-
nino Down. Porque comigo?

Depois, pedi perdao.”

€ ¢ Quando decidi ver o Matias, senti-me mal imediata-

mente e sentei. Ele abriu a maozinha e o Unico dedo
meu que cabia na sua mao foi por onde ele me transmi-
tiu amor e foi de onde criei a forga para decidir que, dali
em diante, eu ia ‘vestir a camisa’ da sua condicdo. Dai,
foi s6 um amor enorme e um grande aprendizado.”

€C Até hoje, falo com as profissionais da equipe que
cuidava do Matias no plantdo e elas me dado os pa-
rabéns pela mae que sou e pelo que o Matias €.”

€€ O ser humano é cruel. Se olha de mau jeito para o
meu filho, penso que ja esté julgando. Ando muito
de Onibus e as pessoas falam:

— Vocé acabou sua vida, s6 cuidando dele.
— Nao! Posso trabalhar.
— Vocé trabalha e consegue cuidar dele?

Quando vdo nos contratar, se dissermos que
somos maes atipicas, ja perguntam:

— Como vai ficar?

Porque sabem que temos direito a uma carga horaria
reduzida. Entdo, prefiro trabalhar para mim, porque
faco meus horérios.”

€€ Minha familia é tudo na minha vida. Desde o pri-

meiro momento, abracou a causa e, praticamente,
abandonou tudo para ficar comigo durante os 30 dias
daquela luta do Matias no hospital e, todo dia, eu esta-
va ali com meu filho.”

Glauciene M. Ferreira - Autonoma
M3e do Francisco Matias M. Fava - 8 anos
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Como toda mde
atipica, fui muito
desacreditada.
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€€ Tudo do Lucca foi atrasado e percebi cedo,

porque ele era muito hipotonico - demorou
a segurar 0 pescoco, a engatinhar, a falar. En-
tdo, vi que tinha alguma coisa, sé ndo sabia o
qué. Mas, todo mundo falava:

- ‘N&o! E porque vocé é da area e estd maximi-
zando’.

— ‘Cada crianca tem seu tempo’.
— “Vocé esta fazendo comparagdes’.

—‘Sim, mas se existem os marcos de desenvol-
vimento, somos obrigados a comparar’.

Entdo, fui sozinha e o levei para fazer natacao,
na academia onde eu treinava, ainda bebé.”

€€ Com dois anos, quando os atrasos de fala

ficaram mais marcantes, busquei o diagnés-
tico e levei-o para a neurologista - foi na mes-
ma época em que descobri o CIADI.”

€€ Os maiores desafios de ser uma mae atipica
sao os menores: o dia a dia, de ter que estar
bem para seguir a rotina. Um banho, para uma



crianca autista, ndo é facil. A tarefa, que era pra ser prazerosa, ndo é. Um passeio, que
era para ser alegre, as vezes, também, ndo é. O desafio é inserir ele num mundo que
ndo é ideal para ele e entender que o ideal para ele é diferente do que a gente espera
que seja. Tem que ser feliz com o que ele é feliz. E dificil.”

€€ Como ele tem um irmdo tipico com trés anos, nao é facil. Vocé fica nessa questdo:

— Ahl E legal para o outro. Entdo, vou e deixo o Lucca em casa, ou o levo, e 0 ir-
mao ndo consegue se divertir o suficiente? Porque, se tiver um barulho, o Lucca vai
se desorganizar. Temos que ir embora e 0 irmao ainda ndo entende isso. Estou nesse
processo de explicar e ele até ja comecou a entender algumas coisas.”

Jamilla B. Gondim - Psicdloga
Mae de Lucca G. C. e Reis - 6 anos
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O divorcio veio com 18
anos de casamento. Ele ndo
aceitou o diagnastico.

€€ Quando Theo tinha dois anos e meio, ndo queria
sair de casa e ndo aguentava barulho. Descobrimos
a depressdo e ele toma remédio até hoje. Com trés
anos, quando ele reiniciou a escolinha, o psicélogo
me orientou a procurar um psiquiatra devido ao
comportamento dele. Procurei os médicos, iniciamos
osexames, até quefechamosodiagnodsticode autismo,
transtorno de deficit de atencdo com hiperatividade
(TDAH) e transtorno de ansiedade generalizado (TAG).
Ele ndo falava, ndo comia e ndo andava. Era bem
acentuado, severo e, agora, esta moderado.”

€€Sou made atipica e sou autista, também.
Diagnosticada, medicada. Entdo, desde que o Theo
era bebé, eu ja desconfiava dos sintomas, porque ele
se parece muito comigo. Dessa forma, ndo foi um susto
para mim. Para o meu ex-marido foi. Agora, depois de
cinco anos, ele comecou a compreender e ja aceita.”



€€ Sobre as dores de ser uma mae atipica? Bem, a sociedade é muito

cruel. A sensibilidade ndo existe. As pessoas falam muito bonito na
televisdo, nas palestras, mas nada disso colocam em pratica. Ando de
onibus com ele e ndo existe fila, nem de banco, nem de supermercado.
Entdo, como mae, é dificil demais.”

€CEle estuda numa escola so para autistas, porque ndo se adaptou
numa regular, justamente pelo preconceito. Ele sofreu algumas
agressdes nas primeiras instituicbes de ensino e nao conseguiu ficar.”

€CE sefalar em lazer, também. No circo, por exemplo, s se aceitam os
niveis 1 e 2. Entdo, ndo é inclusdo.”

€€ Ele tem direitos, eu ando com o corddo dele no pescogo, com a car-
teira dele na bolsa, no celular, mas as pessoas nao respeitam. Brigo
todas as vezes.”

Jane Mary A. Monteiro

M3e do Theo Lucca A. M. Caetano - 7 anos
O hiperfoco do Theo sou eu.

Ndo uso nem o banheiro sozinha.
Ndo existe tempo para mim.
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O pai, desde a gravidez, sempre participou de tudo
relacionado a mim e ao filho. Eu ndo sei como seria,
se ndo fosse assim. Minha rede de apoio é somente ele.

no Maternidade e Trabalhe
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€€ Desde novinho, eu ja notava que o Emanuel era

diferente, porque, por eu ser da area da salde, via que
os marcos do desenvolvimento dele ndo estavam indo
bem. Na questdo motora, ele ndo teve nenhum atraso,
mas nao falava. Nos o chamavamos pelo nome e ele ndo
atendia.Quandoiamamar,ndo meolhavanosolhos. Levei
ao pediatra, a neurologista, fiz sessdes de fonoaudiologia,
mas sem nenhuma evolu¢do. O diagndstico de TEA foi
com um ano e oito meses.”

€€ O que posso fazer para estimular ele em casa, faco, tan-

to eu quanto o pai. Ver o desenvolvimento dele, pra-
ticamente sem nenhum prejuizo para a vida futura, foi a
béncdo da minha vida.”

€€ E tudo muito compartilhado. Se n3o der para nenhum

dos dois ficar com o Emanuel, nés o levamos junto e é
um alivio, porque o que vemos de mdes que ndo tém esse
apoio... Sinto-me um pouco mais leve.”

Maria Beatriz M. Braga - Enfermeira
M3e do Emanuel B. de Aradjo - 4 anos



Na época, eu era bem
sobrecarregada, trabalhava o
dia inteiro e, quando voltava,
aquela mesma luta.

€CTivemos dificuldade desde o nascimento: eu

ndo dei muito leite e ele ndo conseguia a sucgao.
Literalmente, passou fome, porque nenhum dos
profissionais aos quais fui (pediatra, nutricionista,
gastropediatra) me orientou a dar formula. Pelo
contrario, ficaram na mama, mama, mama. O pai,
também. A minha mae percebeu:

— ‘Isso é fome!’

Porque ele chorava muito e ndo dormia. Até
que, por mim mesma, decidi dar a formula e tudo
normalizou. Com um ano, ele comecou a andar.
Ndo era de comer muito, mas comia e nao sinalizava
nenhuma seletividade. Com dois anos, foi para o
colégio, mas ndo falava. Comecei a perguntar:

— ‘Vocés acham que devo leva-lo a fonoaudiéloga?’

Mas decidi esperar o primeiro relatério
semestral e ele falou com uns quatro anos, mais ou
menos. Quando ficava irritado, deitava-se no chdo e
batia a cabeca e esse foi o primeiro alerta da gente. A,
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teve a socializacdo. Ele ndo brincava com outras criancas, se isolava. Era inquieto na
hora do sono. Como estudava em periodo integral, era dificil de conseguir controlar.
Ele ficava, as vezes, até acordando as outras criangas.”

€€ Acho que o pai dele ainda trabalhava. E aquela coisa, homem com trabalho. Ele

estava em um contrato com Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
que era temporario. Quando terminou o contrato, foi ficar com o Yuri. Depois, ele ficou
sO nessa situacdo de trabalhos informais, entdo pdde participar dos cuidados diarios
e dos momentos de lazer.”

Maria Glaura C. Brito - Gestora de Recursos Humanos
(Desempregada)

Mae do Yuri C. A. C. Lima-7 anos
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Foi desafiador, pois eu ndo tinha conhecimento e
nem convivéncia com pessoas neurodiversas e sO
sendo mae atipica para ter uma nogéao. E um lento
processo de luto, porque vocé nunca pensa que isso
vai acontecer. Para mim, durou mais de ano e, as
vezes, ainda vem o luto, mas de outra forma.

P €€ Tive o Rafael com 35 anos. Sempre li muito sobre os

marcos de desenvolvimento do bebé e vi que, até
um ano, ele atingiu. Era um pouco molinho e precisava
de muito estimulo para sentar, mas foi adquirindo
isso. Quando chegou a um ano e trés meses, vi que
as criancas da sua idade ja estavam falando mamae
e papai, balbuciando palavras e o Rafa, ndo. Achava
que era s6 um atraso, as pessoas diziam que menino
demorava mais a falar e que sua irma também era
quietinha - tenho uma enteada de 23 anos. Por
morarmos no Ceard, tanto eu quanto o pai dele, e ndao
termos familias grandes, nem irmas, e as avds serem
idosas, ndo temos suporte. Com 0s irmaos nao ¢ a
mesma coisa, eles tém suas familias. Assim, o Rafa ndo
foi muito estimulado nesse sentido.

Quando chegou perto de um ano e meio,
comegamos a fazer questionamentos aos médicos,
porque ele, também, era bastante agitado. Ndo tinha
interesse de ficar perto de outras criancas, ndo dava
tchau e nem beijo, gostava de mexer em coisas, em
plantas... Depois, levei ao neurologista, pensando que
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podia ser TDAH. Com um ano e 11 meses, consegui
uma consulta com um neuropediatra muito indicado
em Fortaleza que fez o atendimento, alguns testes e
falou:

— ‘Olha, mée, a suspeita € autismo ou atraso de fala’

Encaminhou para a Terapia Ocupacional
(TO) e fonoaudiologia. Fez um relatorio médico, sem
diagnéstico, ainda. O meu plano de salde ndo tem
credenciamento em clinicas especializadas, mas
encontrei uma. Depois de seis meses, elas me deram
a devolutiva e levei-o ao o médico, que fechou o
diagnostico de autismo.”

€€\Vai passando o tempo, com as terapias, vocé vai
vendo o filho alcancando coisas que nao fazia.”

€€ Sou bancaria e é uma area estressante. Mesmo sen-
do dificil, sempre conciliei. Ja tive muito desgaste
mental, ficava preocupada com quem ia deixa-l0.”

Durante uns cinco anos, eu fiquei so
Rafa, Rafa, Rafa. E esqueci totalmente
da Meire. Era trabalho e Rafa.

Porém, eu tenho uma profissao.

Maternidade e Trabalhe
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Atualmente, estou de homeoffice e

isso estd me ajudando. Se eu tivesse
trabalhando fora, tinha o tempo da
rota, do trdansito. Agora, ndo tenho esse
tipo de preocupacdo, acompanho sua
criacgdo de perto e consigo ter mais
tempo para mim, porém, comparando
com outras familias e amigas, vejo
que ainda tem uma disparidade.

€ € Rafaestdadquirindomaisindependéncia,datrabalho

na rigidez do comportamento, tem dia que o humor
muda, depois volta e fica mais calmo. Isso é o que mais
nos desgasta mentalmente. Hoje, minha preocupacéo,
como mée, é com relacdo ao futuro. Faco o possivel
para ele adquirir funcionalidade, ser independente em
situacdes que um ser humano tem que ser, de acordo
com a sua idade, para ele ter uma profissao. Meu sonho
é que possa haver clinicas e moradias assistidas para
esses autistas adultos. Sei que em outros paises existe,
mas, no Brasil, séo poucas e muito caras.”



€ € Precisa haver mais aceitacdo e conscientizacdo desde as escolas. No

ensino regular, hd muitas criangas atipicas, ndo somente autistas.
Elas precisam ser incluidas e, quando isso acontece, os pais ficam mais
tranquilos.”

€€ Por ser uma deficiéncia invisivel, as pessoas julgam. Passo por isso,

porque o Rafa ndo tem muita estereotipia e pensam que ele € uma
criancga tipica. Ao vé-lo se jogar no chdo - ele ja vai fazer 8 anos -, acham
um absurdo e te olham torto.”

Meire Aparecida G. de Azevedo - Bancdria
Mae do Rafael G. Azevedo - 7 anos

Falta muito para melhorar. A questdo
de politicas puiblicas, o esporte e incluir
os autistas adultos, completamente
esquecidos. E o meu filho vai ser adulto.
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Sei da necessidade das outras
mdes. Sou grata pelo que
tenho, mas queria para todas
as mdes, o direito de uma
terapia digna para o filho.
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€€lucas nasceu de um parto cesariana e tudo vinha

como tem que ser. Mamou até os quatro meses e
estava alcancando os marcos de desenvolvimento. Depois
do aniversario de dois anos, percebemos que o seu
comportamento mudou e ele ndo nos olhava mais nos
olhos. Chamavamos pelo seu nome e ele ndo atendia, ja
ndo dava tchau e as poucas palavras que ja pronunciava,
foram se perdendo. As pessoas perceberam. Meu pai foi o
primeiro:

— Morgana, nés falamos e parece que o Lucas nem escuta.
Sera que ele estd com problema de audicao?

— Ndo, papai, é porque crianga é assim mesmo, so fala
quando esta com vontade.

No entanto, no meu coracao, eu percebiaquetinha
coisa errada. Comecei a ler sobre 0 autismo na internet e
vi que correspondia com o que estava acontecendo com o
Lucas. Porque existe o autista regressivo, aquele em que a
crianca nasce, desenvolve até dois anos e meio e, depois,
tem uma polda de regressdo. Ela ja tem o autismo, mas
as caracteristicas sé aparecem com dois anos e meio para
trés anos.

Procurei uma neurologista que disse ser assim mes-
mo, depois ele ia falar e se desenvolver. Contudo ele foi se
fechando cada vez mais no seu mundinho. Ficava em frente
a TV e comecaram a aparecer as estereotipias. Al, eu:



— Meu Deus! Tem alguma coisa. Essa médica ndo esta
legal.

Fui ao segundo e ao terceiro que confirmaram o
autismo. Foi o dr. Savio, que é o principe dos principes,
que veio deixar carinho e acalmar o coracao das maes,
passar a mensagem de que ‘o autismo ndo é luto, o au-
tismo ndo é o fim. Que partissemos para as terapias o
quanto antes, que ele ia se desenvolver.”

€€ NZo vivi tanto o processo do luto, porque tenho

um filho de 24 anos, que, aos sete, na época da
alfabetizacdo, foi diagnosticado com TDAH, que
também é um transtorno dificil de lidar. Entdo, isso
que passo com o Lucas, ja tinha passado com o Jodo
Pedro. De terapias com fonoaudidlogos, neurologia,
psiquiatra, medicacOes. E escola, que é dificil, é a
maior barreira, porque ndo querem ter o preparo. A
escola particular € uma barreira muito grande. Tenho
algumas amigas maes que enfrentam a escola publica
e também tém dificuldades, talvez até maiores.”

€€ As grandes dores de ser uma mée atipica sdo o

preconceito e osolharesdas pessoas, que sao como
se nosso filho fosse um extraterrestre. Uma crianca tao
bonita, uma crianca que é sé diferente.”

€€ No caso do meu filho, que é uma crianca ndo verbal,

0 Meu coracao aperta mais por causa da fala. Qual
mae nao quer ouvir um: ‘mamae’ ou um ‘eu te amo’? £
a questao do ndo desenvolver na escola, de ainda nao
escrever o nome, nao detectar letras. Talvez, até tenha
uma deficiéncia intelectual, que ainda ndo foi diagnos-
ticada, mas meu coracao ja esté preparado.”

€€ Sobra pouco tempo para mim. E quando ele est3
dormindo, que converso um pouco com uma ami-
ga. No meu caso, tive que achar uma brechinha.

— Agora, vou para a minha academia, porque o corpo
estando legal, parece que a mente flui mais.”

As pessoas sempre perguntam:
— E quando esta na escola?

— Mas, quando estd na escola, estou arrumando a
casa, preparando a comida, ajeitando alguma coisa
que, quando ele esta, ndo conseguimos fazer. »

€€ Minha vida toda, trabalhei com meu pai que era

comerciante. Ele tinha um comércio na cidade
2000, mas teve um CA. Meus planos eram continuar
com o mercadinho, mas ai veio o Lucas..”

Morgana Paula Gongalves Santiago
Mae do Lucas S. Barros - 7 anos
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Eu nao sabia nada sobre autismo, so tinha ouvido falar,
mas pensei que era sempre aquela historia tipica. Quando
nos ndo sabemos, nunca imaginamos que o filho seja.

82 | Maternidade ¢ Trabalhe

0S DESAFIOS DO MATERNAR ATIPICO

€€ A descoberta do diagndstico do Arthur foi um pouco tardia. Ele

pronunciava poucas palavras e era como se estivesse fazendo
muito esforco. Também, parecia que ndo escutava ou ndo prestava
atencdo. Faziamos uma pergunta e ele tentava repetir, de um jeito
dificil de entender. Como, quando procuramos uma escola, ndo
forneceram a vaga, ele ndo tinha contato com outras criancas
e, como suas duas irmas ja eram mocinhas, pensei que a falta de
verbalizacdo fosse por isso.

Quando procuramos a fonoaudidloga, ele ja tinha cinco anos
e meio e ainda estava desenvolvendo a fala, dizia alguns nimeros e
cores, estava comecando a aprender. Na pré-consulta, ela disse que
ele escutava perfeitamente bem e, como também se mordia, tinha os
pulsos todos machucados, a suspeita era de autismo.

Demoramos um pouquinho para procurar um neurologista.
Nesse tempo, veio a vaga da creche e fomos conversar com a
psicologa, que nos deu suporte. Pensamos em ndo nos precipitar,
trabalhar um pouco com o Arthur e analisar, mas ela disse que tinha
90% de chance de ele ser autista.”

€€ O diagndstico foi TEA, com nivel 2 de suporte. Ele tem uma
interacdo social e ndo é que nao seja correta, mas ndo é a tipica
de uma crianca.”

Rafaela G. B. Silva - Vendedora auténoma
Mae do Arthur B. de O. Paiva - 8 anos



Desejo uma sociedade mais afetuosa
e empdtica, porque de nada

adianta conhecer teoricamente o
que é o autismo, se ndo estivermos
dispostos a respeitar e a acolher as
diferencas. No final das contas, é so
uma pessoa com funcionamento
diferente de um padrdao.

€€ Sempre considerei o Matheus muito

interessante, por sua inteligéncia
e forma de funcionar diferenciada
das outras criancas. Todavia, como o
Transtorno do Espectro Autista (TEA)
ndo era algo comum no meu dia a dia e
eu ndo tinha com quem o comparar na
familia, ndo fazia a associacdo. Ha 15
anos, até nas faculdades, falava-se muito
pouco sobre o TEA. Eu ja era psicéloga,
quando tive o Matheus, mas atuava com
aplicacao de teste, sem relacdo com o
transtorno. Foi a escola que mesinalizou,
quando ele tinha dois anos, e comecei
a identificar o0os comportamentos
diferentes. Sempre falo que levei para
l& uma crianca neurotipica e voltei com
uma neurodiversa.”

€CEu ser psicologa ndo facilitou a

aceitagdo do diagndstico.  Sou
humana,antesdaminhaprofissdo.Entdo,
ndo foi mais facil, foi até mais pesado,
porque me vi responsavel por ajustar
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tudo. Tive o comportamento de ‘preciso resolver’, era
muito desse ‘precisar agir’. Fui estruturar minha casa
para serum espaco de atendimento e deixei de lado as
minhas emocdes. Mas, um ano depois, no meio desse
caminho, comecei a apresentar sintomas de alopécia,
ansiedade e depressdo. Somatizei muito.”

€€ Nunca tive idealizacGes e pensava que um filho

deviaserquem quisesse.Independentedequalquer
condicdo, eu o apoiaria e o incentivaria. Quanto ao
autismo, o meu maior medo era se o Matheus seria
independente, se saberia dizer o que sentia e se daria
sua propria opiniao. Tanto que fui trabalhar para
estimular sua expressividade, que é o diferente do
que as pessoas costumam fazer. Ndo tinha ddvidas
sobre sua capacidade de evolucao, o receio era de ele
sofrer com questdes relacionadas ao ambiente social.
Hoje, isso é um pouco mais controlavel, porque,
por exemplo, ele tem mediadoras na escola com
conhecimento sobre autismo. Porém, quando estiver
sozinho, numa faculdade ou trabalhando? A crueldade
das pessoas é que me preocupa, mas sempre levo isso
para ele: ‘nunca esqueca que vocé é incrivel e muito
amado. Nunca deixe ninguém dizer o contrario e, se
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disser, ndo traga para vocé. Assim, ele pode se nutrir
para isso nunca ser um questionamento futuro.”

€€ Aprendi a respeitar as diferencas, entao, amo as ca-

racteristicas particulares de cada um. Quando co-
mecamos a olhar a diferenca como algo que engran-
dece, ndo incomoda.

Espero que as mdes nunca condicionem a sua
felicidade a capacidade de evolucdo dos seus filhos.
Amo meu filho do jeito que ele é. Ele evoluindo, vou
amar, também, mas se ele ndo evoluir, estagnar em al-
gum lugar, também, vou amar. Entdo, o meu amor e a
minha felicidade ndo estdo a depender de onde ele vai
chegar ou de quem ele ird ser.”

Renata Carvalho Soares
Mae do Matheus Soares Vieira - 14 anos



Ndo sei como conseguia exercer
minha profissdo, porque é muito
dificil, tem horas que nao dispoe

de tempo para fazer nada. Antes,
trabalhava no saldo da minha irma.
Hoje, vivo menos na loucura, porque
abri um para mim e matriculei a
Victoria no tempo integral. Antes eu
a deixava com a minha irma, que
cuidava dela muito bem, mas era
sempre assim: um dia vai, outro nao
vai. Entdo, quando estda um turbilhdo,
consigo adaptar um horadrio.

€ ¢ Comecei a desconfiar que tivesse algo diferente, quan-

do a Victdria tinha oito meses. Ela ndo tinha atencdo,
ndo fixava o olhar para ninguém, era como se fosse surda
e eu achava aquilo meio estranho. Ficava o tempo inteiro
s6 gritando, ndo falava nada, diferente da minha outra fi-
lha mais velha, que comecou a falar palavras completas
nessa mesma idade.
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A partir dai, comecei a perguntar as pessoas,
porque podia ser coisa da minha cabeca ou nao. Eu
também perguntava ao meu esposo, que dizia:

— N&o tem nada de diferente.

Mas eu via que tinha. A minha outra irma, que tem um
filho autista, falava:

— Tu ja observaste que a Victoria ndo olha no olho?

— Mas quando falo, ela me escuta, mesmo que com
muito esforco.”

€€Com 1 ano, vi que ela ndo andava, ndo falava,
fazia tudo com mais dificuldade e fui buscando,
conversando com outras pessoas. No saldo, uma
cliente disse que o neto era autista e perguntei quais
eram as caracteristicas. Ela me falou e comentei:

— Nossa, a minha filha é igual. Serd que o problema
dela é esse?

Entdo, consegui uma médica, levei-a e, na primeira
consulta, ela ja me disse que a Victéria era autista.
Logo fomos buscar ajuda nas terapias.”

Enquanto sociedade, o pior, ainda,
é a questao do preconceito. Tem
muitas pessoas que julgam a mde.
A mde sempre é a culpada.
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€€ roi uma espécie de alivio ter tirado o peso das

minhas costas, porque todo mundo dizia que eu
estava procurando doenca, até o meu marido. Quando
fui para a consulta, fui com ele, que estd comigo em
todas. Para ele, foi um choque.”

Fiquei conturbada e me perguntava:

— Vou comecar por onde? O que € isso? Quais sdo 0s
reais sinais?

Porque, até entdo, eu ndo sabia identificar, sé do ‘ndo
falar’ e das crises de choro que ela tinha. Ela batia muito
na gente porque ndo queria dormir e eu achava que era
birra. Desde pequena, ela tinha o distlrbio do sono.”

€¢ Para mim, eu nem sei se foi um choque, porque eu

ja ndo idealizava tudo. Desde muito cedo, sabia que
tinha algo de diferente. Entdo, ndo posso dizer que vivi
um luto.”

€€ O maior desafio do meu maternar atipico € lidar com
as frustracGes dela. Tudo comega com uma birra e
passa para a crise, que é muito dificil de lidar.”



€€ O diagnostico ndo estd escrito na testa do autista e as caracteristicas ndo

sdo visiveis, como Down ou outro. Por exemplo, a minha filha, vocé olha
e ndo diz que ela ¢ autista e, quando faz uma ‘birra’, a culpa é de quem? Da
mae!”

€€ Para o autista, tem até mais ajuda, como consulta e terapia gratis, mas
para as outras comorbidades ndo tem.”

€€ Hoje, a questdo do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) para o

autista esta mais dificil, porque tem que ser miseravel mesmo para
conseguir receber. Se uma pessoa da familia recebe o salario-minimo,
vocé ndo consegue ter o beneficio. Nos vivemos, hoje, com um salario-
minimo? Ninguém vive, sobrevive! Entdo, séo muitos gastos.”

Rosana F. Oliveira - Cabeleireira
Mae da Victoria Feitosa- 5 anos

Vivo em funcdo das minhas duas filhas. A
pequena, que é a Victoria, é autista, e a mais
velha, a Jilia, tem Transtorno de Deficit de
Atencgdo com Hiperatividade (TDAH) e outras
atipicidades. E cansativo lidar com duas.
Entdo, ndo sei o que é o meu ‘eu’, hoje.
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Nao tive tempo para a minha dor e para o meu autocuidado.
Deixei-me de lado. Quando eles sdo criancas, realmente,

nos desligamos e nos colocamos escondidos no tapete

para, depois, resolver. As vezes, ndo tem mais jeito.

Maternidade ¢ Tabalhe
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€€ Desde antes de dois anos, passei a me preocupar,

pois 0 Jodo andava de ponta de pé, ndo sabia brin-
car funcionalmente, fazia fila de trem e de carrinho,
ndo aceitava o braco de outras pessoas e, as vezes,
guando chamavamos, ndo olhava, parecia ndo enten-
der ou ndo escutar. Ele foi ndo verbal até os trés anos.
Usava-nos como ferramenta de comunicacdo ou re-
corria ao gestual.

Eu ndo sabia se estava ajudando ou atrapa-
lhando, entdo, foi muito angustiante. Nenhuma pe-
diatra me falou que poderia haver um atraso na fala,
no desenvolvimento, nada, sempre era dito que esta-
vamos querendo que ele avancasse antes do tempo.
Mas, eu via amigas que engravidaram depois de mim e
que seus filhos ja estavam, em alguns processos, mais
avancados. Pela comparacdo, passei a identificar que
tinha alguma coisa que ndo correspondia com o dito
comum.

Quando o Jodo tinha em torno de trés anos e
meio, pesquisei na internet e, aqui e acola, dava autis-
mo. Na época, ndo tinha muito claro quem diagnos-
ticava. Leigamente, achava que era fonoaudiologa.



Entdo, encontrei um perfil de uma profissional no Fa-
cebook que relacionava essas caracteristicas com au-
tismo. Ao nos atender, ela identificou os tracos, mas
ndo podia diagnostica-lo, porque ndo era indicada
para isso. Encaminhou-nos para uma Terapeuta Ocu-
pacional (TO), porque ele tinha a questdao sensorial
forte, ndo aceitava muita coisa e tinha seletividade ali-
mentar. Levei-o, também, ao psicélogo.

Quando fomos para a neurologista, Jodo ja fa-
zia terapia e ela falou:

— Olhe, continue a terapia que vocé vai ver outro me-
nino com passar dos anos.

E ele nunca deixou de fazer. Entdo, quando foi diag-
nosticado dentro do TEA, fizemos todos os exames
possiveis, ressonancia, Brainstem Evoked Response
Audiometry (BERA)... A audicdo estava perfeita, ndo
havia nenhum comprometimento.”

€€ Passei a pesar 101 quilos. Emagreci em 2017 e, de-
pois, retomei, porque ndo tinha feito acompanha-
mento psicoldgico. Fiz bariatrica, em 2019.

Sé olhei para mim, quando uma terapeuta
dele, que me conhecia desde muito nova, disse:

- N&o estou vendo vocé aqui. Apenas uma pessoa que
estd com um olhar para o filho e tudo bem. O Jodo esta
acompanhado, tem suporte. E vocé?

Essa frase, até hoje, bate na minha cabeca e, a
partir dai, passei a me cuidar. Encarnamos na coisa de
ser egoista, existe uma autossabotagem muito grande
de achar que estamos deixando nosso filho para fazer
uma coisa que é supérflua. A pressdo externa € muito
grande.

Precisamos ser, minimamente, decentes e ir a
uma academia, a um saldo. No meu caso, a profissao
forca e, apesar de muitas vezes eu ndo querer, preciso
ter o cabelo pintado, a unha bonita... A aparéncia
conta no jornalismo, entdo, é um escudo, também.
Uso disso para dizer: preciso estar arrumada. Se
sempre encontrarmos uma desculpa para adiar,
quando menos esperarmos, estaremos adoecidas e,
para ajudar o Jodo, preciso me ajudar primeiro, nao
adianta. Ele sente quando ndo estou bem, quando
estou triste, quando ndo estou legal comigo. Mas é um
aprendizado e, até hoje, ndo estou 100% desencanada
comisso.”

€€ A minha rede de apoio é minima. Nunca tive baba,

ndo tenho empregada domeéstica, nem ninguem
que possa fazer o servico de casa, mas tenho um
marido que sabe qual é a sua funcdo e é um pai e
marido, mesmo. Um adulto funcional. Temos muita
parceria. Fico despreocupada quando o Jodo estd
com ele. Ndo fico ligando para saber nada. Mas isso foi
uma construcao.
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A minha sogra mora conosco, tem 82 anos e é
uma pessoa muito ativa. Quando vou a algum lugar
proximo, posso deixa-lo com ela, mas é aquela coisa
muito pontual.

Também, tenho o privilégio imenso de ter o
suporte do meu trabalho, que é maleavel. Por exem-
plo, se 0 Jodo esta doente, posso faltar, tenho quem
me substitua, e quem trabalha comigo entende a situ-
acao.”

€€ N3o peco por mim, porque o que tenho ja é um

privilégio tdo grande, que a Unica coisa que preciso
fazer é agradecer, apesar de saber que muitas vezes é
dificil. Vejo muitas mdes que ndo tém dignidade para
ir ao banheiro, tomar um banho, comer ou sequer ver
que é gente, e isso é tdo forte - [a vou eu chorar - € a
pior dor que existe. E indecente, desumano. Algumas
horas, fico tentando apagar da cabega, se ndo, piro,
porque maltrata.

Queriamos que ndo ficassem olhando dife-
rente e nos respeitassem, principalmente o poder pu-
blico, que nos acolhesse. Sé somos sobrecarregadas,
porque as pessoas nos dao as costas. Se a sociedade
entendesse que nosso filho é dependente de todo
mundo, ndo seria tdo desgastante. Vivemos em co-
munidade, na nossa tribo. Os indigenas fazem isso tdo
bem, de se solidarizar e dizer assim:
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- Olha, essa mae estd sem condicdo. Ficaremos aqui,
enquanto ela toma um banho, come alguma coisa, vai
ao banco... Se tivéssemos tal olhar para essa pessoa -
porgue tem o pai também - e que bom que os homens
estao acordando para suas responsabilidades..”

€€ Andei muito com o Jodo sem o corddo de girassol,

como aconteceu no shopping, uma vez, com trés
pra quatro anos. Ele desregulou de tal forma, que me
arranhou, me mordeu, gritou, me bateu e chorou -
eu andava de camisa de manga longa para ninguém
pensarque eraviolénciadoméstica. No dia, o shopping
parou, vi que as pessoas olhavam, mas, na mesma
hora, apaguei, como se nao tivesse ninguém ali. Eu o
olhei, segurei-o nos bracos e fui desembestada para o
carro fazer sua regulacdo. Foi quando ele se acalmou e
eu também. Eu estava so, ali.”

€€ Mas vocé ndo estd mais sozinha, seu grito é nosso.”
(Samya)

Helaine L. de Oliveira
Mae do Jodo Roberto de O. Leite - 12 anos



Depois que o Calebe nasceu,
dediquei-me totalmente a
maternidade. Agora, estou
voltando a rotina de antes,
dedicando-me a academia. Uno
o titil ao agraddvel, nos horarios
da sua natacao, faco, nem que
seja 20 minutinhos, um exercicio
cardiovascular, uma corrida.

€€ O Calebe, quando comecou o atendimento no CIADI,

tinha mais ou menos quatro anos e nao falava, andava
na ponta dos pés, ndo interagia com outras criangas e ti-
nha muita estereotipia.

As pessoas falavam:
— Esse menino é doido, é abestado.
Vocé escuta tudo o que vocé possa imaginar de ruim.”

€€ Os primeiros atendimentos dele foram no Sistema Uni-

co de Saude (SUS), onde fiquei numa fila de espera por
um ano e pouco até conseguir leva-lo para o Centro de
Atencao Psicossocial (Caps). L4, chamaram-no para fazer
as avaliacOes e fechar o diagnostico.

- Seu filho é autista.

A primeira vez em que escutamos esse nome, da vontade
de chorar.”
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€€ roi complicado. Ele estudava em escola particular,
se batia dentro da sala e as outras criancas nao
sabiam, riam demais. A professora me falou:

— Olha, leva o Calebe em algum local pra descobrir o
porque dessa rigidez.

Levei o laudo do Caps e comecei a buscar terapias.
Nem sabia que precisava, achava que s6 a medicacao
resolvia, porque, querendo ou ndo, somos leigos.”

€€ Quando ele comegou a fazer as terapias, uma pessoa
da familia do pai dele me falou:

— Zuila, existe as terapias da Assembleia Legislativa.
Sao os melhores terapeutas e € onde ele vai ter os me-
lhores atendimentos. Quando comecei a levar, ele co-
mecou a melhorar, parar de andar na ponta dos pés,
parar de correr demais sem escutar a gente e comegou
a interagir. Hoje, é outra crianca, fala conosco, agradece,
pede licenca e dou graca a Deus por ter essas terapias.”

Antes de tudo, sou atleta.
Uma bicamped brasileira.
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€€ O maior desafio de ser uma mae atipica é enfren-

tar o preconceito das outras pessoas. Uma crianca
nao pode expressar um estresse que algumas pessoas
dizem:

— Isso é frescura, é falta de peia.

SO que, as vezes, a pessoa nem sabe. Ndo gosto de
andar com o cordao de identificacdo do autismo. Ndo
tenho preconceito, mas acho que as pessoas vao olhar
torto, tratar diferente e queria que elas tratassem ele
por igual, como uma crianca comum. Porém, se vocé
ndo disser que a crianca é autista muitas pessoas
dizem:

— Ele é cheio de frescura, cheio disso, daquilo.
A maior questdo é que o preconceito ainda existe.”

€€ Souumamaesolo,infelizmente. O painao participa,

ndo vem pra terapia. Ele pergunta como o filho
esta, mas ndo apoia financeiramente. Principalmente,
agora que teve outra crianca e ja se separou também
da atual ex esposa. Diz ele que esta sendo complicado,
mas imagine para nos, que somos maes solo e que
temos que levar crianca para fazer exames e para isso
e para aquilo outro. Acho que, na cabeca deles, somos
ricas.”



€€ A minha pior dor é ser uma m3e atipica solo. E muito dificil dar conta de tudo. Sou
filha Unica e ndo tenho um parceiro que possa dizer:
— Vai la que eu fico com ele hoje.

Se eu adoecer, tenho que ir doente. Se eu tiver ruim, tenho que ir ruim, mesmo.
Preciso botar um sorriso no rosto e ir para frente. Ndo posso demonstrar tristeza e
nem fraqueza, principalmente para o meu filho. Puxei isso do meu pai, que podia
estar doente, mas ia |a e fazia as coisas, nunca se mostrou uma pessoa fraca, uma
pessoa triste. Sempre dizia:

— Minha filha, temos que estar bem nas horas boas e nas horas ruins. Porque hora ruim
sempre vai existir, mas, também, sempre vai ter vitoria. Ndo adianta dizermos que esta
tudo dando errado. Porque vocé s6 tem vocé por vocé mesmo. Entdo, vocé tem que ir
atras. E, quanto mais vocé diz coisas ruins, mais atrai.”

€€ O meu desejo, enquanto mae atipica, é ter mais oportunidades terapéuticas. Hoje,

vocé vé varias criangas com autismo e as maes sofrendo porque ndo tem uma vaga
e, detalhe, a maioria dos locais s6 tem vaga até uma certa idade. E, depois, para onde
0 autista vai? Porque, se ndo me engano, alguns programas s6 atendem até 14 anos.
Depois, vai ser um rapaz, mas sempre, para nés, vai ser uma crianca e para onde eu
vou correr? Como ele vai se desenvolver? Como vai reagir? Entao, o meu maior medo
é quando ele for adulto. Ndo sei se vai ter o desenvolvimento e a interacdo que tem
agora. Sera que vai conseguir um trabalho onde as pessoas vao entende-lo? Sera que
vai ser acolhido. Eu sinto medo pelo futuro do meu filho.”

Zuila da Silva Vieira - Autonoma
M3e do Calebe V. B. Acacio - 8 anos
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Para refletir sobre
suporte e inclusao

oferecer suporte a uma mae atipica. Assim, elencamos
algumas maneiras para que vocé, leitor(a), possa refletir e
contribuir, sempre que tiver oportunidade:

M uitas questdoes podem povoar a mente de quem deseja

1. Ouca atentamente. Proporcione uma escuta ativa, permitindo que
uma mae expresse seus sentimentos e desabafe, compartilhando
suas preocupacdes e medos, sem lhe interromper ou julgar.

2. Mostre empatia e compreenséo pelo que ela esta passando. Reco-
nheca os desafios que ela e seu(sua) filho(a) enfrentam e deixe claro
que vocé esta ali para apoiar emocionalmente e validar seus senti-
mentos. As vezes, tudo o que ela precisa é de alguém para oferecer-
-lhe conforto.

3. Oferec¢a ajuda pratica. Pergunte se ha alguma maneira especifica
em que vocé possa ajudar, como, por exemplo, cuidar de suas tarefas
domeésticas ou ficar com o(a) seu(sua) filho(a) para que ela descanse.



. Ajude a procurar informacgées e recursos que possam tanto ajuda-
la, quanto seu(sua) filho(a). Podem ser terapeutas especializados,
grupos de apoio ou organizagées comunitarias que oferecam suporte
especifico para a situacdo em questao.

. Encoraje-aacuidar de simesma: Lembre-a daimportancia de cuidar
de sua prépria salde fisica e mental. Incentive-a a reservar tempo
para si mesma, praticar atividades de que goste e procurar apoio para
lidar com suas préprias emogdes e sentimentos.

. Entenda que ela pode estar passando por momentos de estresse
intenso. Seja paciente, mesmo que ela possa parecer irritada ou
frustrada.

. Lembre-se de que cada situagdo é unica e o que funciona parauma
pode nado funcionar para outra. Portanto, é importante adaptar o
apoio e a ajuda conforme as necessidades e preferéncias individuais
de cada mae.
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Ana Saskya Vaz de Araujo é graduada em Fonoaudiologia pela Universida-
de de Fortaleza (Unifor), tendo trabalhado no Hospital da Policia Militar do Cea-
ra, acompanhamento a pacientes de leito, avaliagdo, diagndstico e habilitagdo de
pessoas com patologias; bem como na avaliacdo, diagnostico, habilitagdo e acom-
panhamento de pessoas com deficiencia, na clinica Novo Sete.

E mestranda em Gestdo da Salde pela Universidade Estadual do Ceara
(Uece); cursa MBA em Gestdo e Governanca Publica pela Escola Superior do Parla-
mento Cearense (Unipace), com vasta capacidade de lideranca, tendo coordenado
grupos de mulheres e jovens, bem como experiéncia em gestao social, projetos e
em planejamento participativo. Foi delegada da | Conferéncia Nacional de Econo-
mia Solidaria e trabalhou com politicas de protecdo a crianca e ao adolescente.
Presta, ainda, assessoria técnica a organizag¢des da sociedade civil.

No setor publico, atuou como orientadora de Células das Coordenadorias de
Empreendedorismo (Coemp) e da Coordenadoria de Promogao do Trabalho e Ren-
da (CPTR), da Secretaria do Trabalho e Desenvolvimento Social (STDS) do estado do
Ceara e como orientadora da Célula de Fonoaudiologia do Departamento de Saude
e Assisténcia Social (DSAS) da Alece.

Atualmente, é coordenadora do Centro Inclusivo para Atendimento e Desen-
volvimento Infantil (CIADI), da Alece, e coautora dos livros: Perspectiva interdisci-
plinar no contexto do Transtorno do Espectro Autista (TEA) - Vol. |, e Enxergando o
invisivel: o sistémico na gestao publica, ambos publicados pelo Instituto de Estudos
e Pesquisas sobre o Desenvolvimento do Estado do Ceara (Inesp).

Saskya acredita na poténcia de cada pessoa, pois sabe que, com acompanha-
mento e espaco para ser quem ¢, todos podem ser maiores, a cada dia. Seu trabalho
reflete o mundo que ela deseja para todas as pessoas.

Maieinidade e Trabalhe

0S DESAFIOS DO MATERNAR ATIPICO

97



98

HOMENAGEM | Ana Sarkya Vaz de Aradijo

€€ Trés pontos séo evidéncias que a fazem um exemplo a ser seguido e expressam

sua capacidade de forma grandiosa: afetividade pelo que realiza; transparéncia
e clareza nas agbes desempenhadas e objetividade, elemento essencial para guiar
uma equipe.”

Alana Rosney (Assistente Social - CIADI)

€€ E uma profissional de peso e comprometimento quanto a vestir a camisa do
CIADI. Exceléncia e determinacdo sdo seu nome e sobrenome.”

Ana Claudia L. Fernandes (Recepcdo - CIADI)

€€ Trabalhar, diariamente, com a Saskya tem sido um enorme prazer. Sua energia

cativa, motiva e impulsiona para que todos 0s nossos momentos sejam regados
de muita sabedoria e sensibilidade. Aprender com ela tem sido muito gratificante.
Saber que carregamos a missdo de cuidar, nos deixa cientes do propdsito! Sou
grato pelas escutas empaticas, pelas trocas de saberes nutritivos e por todas as
vivéncias que ela tem proporcionado no nosso CIADI.”

Braulio Teixeira (Orientador de Célula - CIADI)

€€ O compromisso eadedicacdo ao CIADIfazem toda a diferenca em sualideranca.
E uma profissional e mulher com grandes qualidades. E por isso que fica mais
facil trabalhar junto a ela. Gratiddo.”

Christine Juca (Administrativo — CIADI)
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€€ Scu profissionalismo é um exemplo de exceléncia. E um privilégio contar com
seu talento e comprometimento com a equipe.”

Denise Rolim (Recepcdo - CIADI)

€€ £ uma lider que mostra competéncia técnica e responsabilidade nas diversas ati-
vidades que assume. Trata a equipe com equidade, humanidade e empatia. Sem-
pre atenta as potencialidades individuais, possibilita o protagonismo profissional.”

Glauciane L. Rodrigues (Administrativo — CIADI)

€€ Falar da minha mae é falar de perseveranca e resiliéncia. Duas caracteristicas

fundamentais que aprendi com ela, desde cedo: nunca desistir e sempre se
levantar quando cair. Uma mae forte, decidida e firme, quando necessario, mas
que, quando chega a hora do dengo, é meiga, carinhosa e doce. Essa dicotomia
particular se reflete em todos os dmbitos de sua vida, trazendo um bom filtro
para as amizades verdadeiras. Enfim, ela é meu porto seguro, minha estrela guia,
confidente, conselheira e melhor amiga. Sempre serd a melhor mae de todos os
tempos e a pessoa com o cora¢do mais bondoso que eu ja conheci.”

(Joao Henrique - Filho)

€€ Lidera com integridade, é uma referéncia de paixdo e dedicacdo. Seu apoio
nos faz acreditar que somos capazes de alcancar o extraordinario. Sinto muita
gratiddo por fazer parte da sua equipe.”

Karla Cavalcante (Administrativo — CIADI)
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HOMENAGEM | Ana Sarkya Vaz de Aradijo

€€ Saodiversashistdrias que presenciei. Ela é vitéria, harmonia, inspiracdo e confianca.
Exemplo de um seriluminado, sabio, presente, conquistador, cheio de humildade,
energético e com amor incondicional. Verdadeira mae e amiga.”

Levi Donizetti Ribeiro (amigo)

€€ L inspiradora e contagia a todos. Emana forca, carinho e luz. Sou grata e a amo
muito.”

Marcelia Maria Cordeiro (Cunhada)

€€ Um exemplo de lideranca, carater e humildade, que me inspira a buscar um
mundo inclusivo. Detém excelentes estratégias para manter o nosso CIADI cada
vez melhor.”

Maria Vitéria B. O. Arruda (Administrativo - CIADI)

€€ Empenha-se sempre com profissionalismo, desenvolvendo um trabalho com
eficiéncia. Gratiddo por liderar nossa equipe com humanidade e competéncia.”

Melissa Andréa Sampaio (Administrativo - CIADI)

€€Irm3, amiga e mde. Ndo hd como mensurar a gratiddo por ela fazer parte

da minha vida. Entre ddvidas, altos e baixos, sei que posso contar com ela.
Conversando, abracando e sorrindo, compartilhamos momentos que nos levam a
felicidade. Sou grato por tudo!”

Ramon Halipyo de A. Vaz (Irmao)
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Ana Sarkya Vaz de Aradjo | HOMENAGEM

€€ Gostaria de agradecer ao Senhor por nos presentear com essa pessoa Unica, de

esséncia linda, humana e tdo necessaria em nossas vidas, que nos traz o “espe-
rancar” de que temos em NoSSO Universo pessoas sensiveis, incriveis e dignas de
aplausos incessantes.”

Riva Oliveira (Assistente Social — CIADI)

€CE sindbnimo de acolhimento. Desde que cheguei ao CIADI, ela me recebeu de

bracos abertos e me tratou com muito carinho e cuidado, assim como vejo fazer
com todos. Sempre trazendo ensinamentos de grande importancia, seja para 0 meu
profissional ou pessoal. Uma pessoa com uma gentileza incrivel. Sou grata por ter a
oportunidade de trabalhar com ela.”

Yasmin M. X. de Castro (Administrativo - CIADI)

€¢Abelezaealuzqueelacarregasdoevidentesaqualquerumquetemaoportunidade

da convivéncia. Com um cora¢do enorme de mae, abraca a quem precisa de colo
e oferece valiosos momentos de siléncio. Agradeco a Deus por té-la como sogra e por
ter a oportunidade de aprender com sua generosidade, fé, forca, felicidade em viver,
sensibilidade e empatia. Sou grata por ser abracada como uma filha. Sei que, muito
mais que uma sogra, ganhei uma amiga e uma parceira para a vida.”

Yasmim Kildare (Nora)






Luzia Leda Batista Rolim é jornalista por formacdo pela Universidade de Fortaleza
(Unifor) e especialista em Assessoria de Comunicagdo pelo Centro Universitario Estacio do
Ceara. Como assessora de comunicacdo, trabalha no Instituto de Estudos e Pesquisa sobre o
Desenvolvimento do Estado do Ceara (Inesp), na Assembleia Legislativa do Estado do Ceara
(Alece), desde 2011. Exerceu a funcdo, também, na Escola Porto Iracema das Artes, vinculada
ao Instituto Dragdo do Mar. Na Equador BTL Producdes de Cultura e Arte (Produtora de Video),
produziu documentdrios, matérias jornalisticas e campanhas publicitarias, além de material
para o Ceard WebTV (Webjornal do governo do estado do Ceard). Foi produtora-executiva e
coordenadora geral do Il e lll Simpésio Midia Nordeste.

Para a filha de Anita Ludmila Leda Batista Rolim e mde de Arthur Lima Rolim, “produzir
este livro proporcionou-me contato com um mundo, até entéo, desconhecido. Os relatos aqui
compartilhados fizeram-me compreender as dores desse maternar atipico e a importéncia da
luta pela inclusdo dessas crian¢as na sociedade e de suas mdes nas atividades bdsicas de lazer
e autocuidado.”
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Rachel Garcia Bastos de Aratijo é mestre em gestdo de negocios, pela Universidade
Estadual do Ceara (Uece); turismoéloga e estudante de psicologia pela Universidade de
Fortaleza (Unifor), tendo ministrado aulas pela Escola Superior do Parlamento Cearense
(Unipace)/Universidade de Fortaleza (Unifor), pela Universidade Vale do Acaral (UVA) e pela
Faculdade de Tecnologia Intensiva (Fateci).

E escritora e consultora literaria, trabalhando com publicacdo de livros, desde 2008.
Como autora, publicou os livros Da Rua da Frente a Beira-Mar: histdrias de pescador (La Barca),
0 homonimo infantil (Expressdo Gréfica e Editora), Pra onde foi todo mundo? e Vovo Alice,
Costureira e conselheira (Editora Beira-Mar). Foi aluna do escritor premiado Joca Terron, no
curso “O infraordinério”, de George Perec; do renomado roteirista Aleksei Abib e do bidgrafo
Lira Neto. Tem, no prelo, o romance independente Agua de pimenta longa e o infantil JoGo
Vicente da Vicentina. Na Assembleia Legislativa do Estado do Ceard (Alece), estd ha 13 anos,
sendo nove no Instituto de Estudos e Pesquisa para o Desenvolvimento do Estado do Ceara
(Inesp), onde publicou o primeiro volume desta Colecao Maternidade e trabalho, o infantil A
luz de cada um e, como coordenadora editorial, dentre outras obras, trabalhou nos Historias
Cearenses Inspiradoras em Olimpiadas Cientificas - vol. I e vol. Il.

Afilha de NUbia Maria Garcia Bastos e mde de Isa de Araujo Pontes estabeleceu uma
relacdo proxima com o maternar atipico a partir da convivéncia com o primo Felipi de Araujo,
de 13 anos, diagnosticado com TEA. Rachel afirma que o envolvimento de toda a sua familia
na rede de apoio que se formou em torno dos pais, principalmente da mae Cecilia Anastacia
Aradjo, alterou, de forma significativa, seu entendimento sobre a incluséo da sociedade na
luta por uma maior independéncia desses cidaddos e pelo direito ao trabalho e ao lazer de
suas maes.
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Samya Régia Figueiredo Vieira Antero é psicéloga clinica (CRP 11/11131), p6s-graduada
em Psicoterapia de Casal e Familia, Psicologia Positiva e Psicologia Hospitalar, com énfase
em Cuidados Paliativos. Trabalha na Alece ha 17 anos, tendo exercido a fungdo de Assessora
Técnica no Instituto de Estudos e Pesquisa sobe o Desenvolvimento do Estado do Ceara
(Inesp). Hoje, é servidora da Célula de Psicologia do Departamento de Salde e Assisténcia
Social (DSAS) da Alece, onde atende na Psicoterapia Individual (adulto, pessoa idosa, casal e
familia) e no Ncleo de Atendimento a Pessoa com Fibromialgia (Napfi). E facilitadora do grupo
de mdes atipicas, do projeto “Mée, deixa eu cuidar de vocé!”, do Comité de Responsabilidade
Social,em parceriacom a Célula de Salide Mental e Praticas Sistémicas e a Célula de Psicologia
do DSAS. Colabora, ainda, escrevendo textos para a revista da Escola Lagcos do Saber e para o
blog Lugar Artevistas.

Afilha da assistente social e gerontéloga Elenita de Oliveira Figueiredo e mae de Jodo
Pedro e Jodo Vitor afirma: “A psicologia me aproximou do universo atipico de maneira tedrica
na faculdade, mas foi por meio do CIADI que ela me atravessou, efetiva e afetivamente, por
ocasido da escuta ativa das maes. Entendi que, na rotina de uma mae atipica, os Ultimos
pensamentos ou olhares sdo para suas dores, necessidades e desejos. Sua prioridade é o
filho.”

A psicéloga gosta de trazer consigo a memoria de sua primeira entrevista para este
volume II: “Pedi um sinal de que estdvamos no caminho certo e, quando entrei no CIADI, antes
que pudesse dar o ‘boa tarde’ de praxe, um garotinho veio correndo e me abragou fortemente.
Entendi que sim”.
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Um registro historico

Algumas das maes e seus filhos e filhas que fizeram este volume I,
em registro fotografico realizado em 28/05/2024. Foto de Maximo Moura.
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A colecao Maternidade e trabalho no
Parlamento Cearense compoe caminhos para
se coordenar possibilidades de maternar e
seguir com a vida profissional. Este volume II
aborda a realidade de maes atipicas atendidas
pelo Centro Inclusivo para Atendimento e
Desenvolvimento Infantil (CIADI). Por meio
de artigos das deputadas e de depoimentos
que relatam as experiéncias do maternar
filhos com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) e sindrome de Down (Trissomia do
cromossomo 21), a publicacao apresenta
reflexGes que trazem a luz vivéncias dificeis
mas que, ao unir o passado aos dias atuais,
projetam um futuro que se quer inclusivo e
justo. A obra proporciona um encontro
potente entre as depoentes e o leitor, que se
depara com maes que, por si s6, colaboram
imensamente para a evolugdo da sociedade e
que tem seu valor muito além do que
produzem monetariamente.
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