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Prefacio

Meu trabalho é escutar. Escuto por oficio e por paixdo. Acredito que
escutar € a forma mais genuina de amor, de acolhimento, de pertencimento.
Para escutar, precisamos nos despir de nd0s mesmos, das nossas certezas e
daquilo que julgamos saber. Na escuta ndo sabemos, nossas verdades pouco
importam. O que realmente importa é a abertura para receber o que vier: sem

julgamentos, sem espantos, sem pressa...

Eu escuto através desse caleidoscopio de cores, vibracdes e nuances que
€ a vida. Ela pode ser a mesma, mas cada um a enxerga, vive e sente a sua
maneira. E eu escuto! E € por meio da escuta que eu enxergo as pessoas. Vejo
dores. Sinto angustias. Valido diversas formas de ser e existir. E foi escutando
gue li cada um dos relatos narrados neste livro. Escutei cada uma dessas maes
em suas particularidades, historias e desafios diarios. Escutei o éxodo até o
diagnéstico, a dor do luto do filho idealizado e o alivio de um diagnostico

compreensivo, que direcionou as terapias e cuidados.

Nessa experiéncia, fui atravessada por muitas angustias, culpas e
identificacGes. Muita dor reverberou dentro de mim, pois também me vejo nesse
lugar da atipicidade, ou melhor, nesse néo lugar que é o autismo. E um n&o lugar
porque a sociedade ndo tem abertura para a diversidade, para as diversas
formas de humanidades. Esse ndo lugar de nunca saber quando € a hora de
falar, de calar, de sorrir da piada ou de rejeitar a comida que n&o desce (mas
que se forcou a comer para ndo ser o esquisito). E pensando nesse n&o lugar
que também escutei — através das maes — aquilo que elas deixaram nas
entrelinhas entre um suspiro e uma lagrima ao escrever sobre os filhos: o0 medo.

O medo das maes; e o medo dos filhos.

Os textos conversam entre si. S&o mulheres, maes, filhas de alguém, séo
sonhos, muitas vezes, pausados para viver em salas de espera de terapia. S&o
pessoas que se cruzam pelo atravessamento do Transtorno do Espectro Autista

e nos convidam a demorar os ouvidos sobre o texto.

Nessa escuta silenciosa, ao percorrer cada frase, percebemos que o
transtorno da desconexao de pertencer, da solidao e da insisténcia na mesmice,

traz-nos companhia, conexao e coisa nova. Convido vocés a sensibilizar o olhar



para cada uma dessas vidas delicadamente contadas. Cada capitulo é uma dor
desvelada, uma travessia de conhecimento e uma potente transformacéo de vida
para acomodar as novas possibilidades de familias que foram se rearranjando a

partir do diagnéstico.

E isto: uma escuta bonita, de histérias reais, que tentam se equilibrar na
dureza do olhar preconceituoso de quem deveria ter empatia e acolhimento. O
autismo pode até ser o transtorno da desconexao. Desconexdo com o mundo |4
fora. Desconexdo com o mundo aqui dentro. Desconexdo das habilidades
sociais que parecem tdo banais para quem as domina. Desconexdo com as
emocgdes, com a fala, com o sentir... mas a maior desconexao acontece na
familia, na comunidade, na sociedade que ndo sabe incluir. Que se arma de
muros e barreiras. Que demoniza e segrega quem ndo se encaixa nos ritmos

impostos.

Tudo isso € tdo paradoxal, pois 0 ser humano € programado para viver
em comunidade, em coletividade. Somos gregarios, precisamos do outro para
sobreviver. Precisamos de espelho. E € isto que essas histdrias nos oferecem:

espelhos! Boa leitura.

Alizane Ramalho

Psicéloga



Autoras dos capitulos

Enyedja Fabricia de Lima Cruz
Geovanna Marcelle Silva Beltrami
Gisele Barbosa Araujo

Joelma Fernandes de Oliveira
Josiele Jesus Luz

Juscyelly M. P. Bonomo

Lana Cristina Barbosa de Melo
Larissa Maria de Almeida Guimaraes
Marcele Marilia Costa de Brito
Paloma Kelly de Souza Belo

Samila Antonia da Silva Almeida Costa



indice

CAPTTULOD Lottt e e e e et e e e e e et e e e e e 13
Amor em Arco-iris

Paloma Kelly de Souza Belo

CAPITULO 2 1.ttt 25
Quando o Amor Enfrenta o Siléncio: A Descoberta de Ser Mae Atipica

Gisele Barbosa Araujo

CAPITULO 3.ttt sttt 32
Descobrindo a Atipicidade

Enyedja Fabricia de Lima Cruz

CAPITULO 4 ..ottt bbb 38
Meu lago é Deus que se Mostra para Mim Todos os Dias

Lana Cristina Barbosa de Melo

(07 2] i 1 U] 1 T TSRS 43
“Nao Prometi Ser Perfeita...”

Larissa Maria de Almeida Guimaraes

CAPITULO B ..ottt 49
Entre Portas Fechadas e Caminhos Abertos: A Luta por Inclusé&o Escolar

Marcele Matrilia Costa de Brito

(07N 21 i 1 U] 1 Ry SRS 56
TEAmMo, Minhas Meninas

Juscyelly M. P. Bonomo



CAPITULO 8.ttt

De Repente, Mae Atipica

Samila Antonia da Silva Almeida Costa

CAPITULO 9ot

Maternidade Atipica e Profissionalidade:

Aprendizado

Joelma Fernandes de Oliveira

CAPITULO 20 ..ot

Desafios da Mae Atipica

Geovanna Marcelle Silva Beltrami

CAPITULO 11 e

Vivendo a Maternidade Atipica

Josiele Jesus Luz

Caminhos de Cuidado e



13

CAPITULO 1

Amor em Arco-iris

Paloma Kelly de Souza Belo

Eu me chamo Paloma Belo, sou fisioterapeuta intensivista e mae do Lucca
Belo. Minha histéria com a maternidade veio marcada por muita luta e
esperanca. ApOs dois abortos espontaneos, causados pela endometriose
profunda, recebi o presente mais desejado da minha vida: o Lucca. Descobri a
atipicidade devido as complicacbes da endometriose; meu filho nasceu
prematuro, de baixo peso, e precisou ser internado na UTI logo ap6s o

nascimento. Era um bebé pequeno, fragil, mas cheio de vida.

Ainda nos primeiros dias, comecei a notar sinais que me deixaram em
alerta. Durante a amamentacédo, percebia que ele ndo mantinha contato visual
comigo. Por ser fisioterapeuta e ter experiéncia em UTI pediatrica, sabia a
importancia do olhar nos primeiros vinculos entre mée e filho. O colocava em
meu colo, olhava para ele com tanto amor, e, no entanto, ele desviava o olhar:

olhava para a luz, para a janela, para qualquer outro lugar — menos para mim.

Lucca também ndo sorria como era esperado. Estava sempre choroso,
com uma expresséao de desconforto constante. Procurei varios profissionais, mas
em todas as consultas ouvia a mesma resposta: "E normal para um prematuro.
Ele precisa de mais tempo para se desenvolver". Confiei... esperei, como mée e
como profissional. No fundo, algo me dizia que havia mais do que a

prematuridade envolvida.

Com o passar do tempo, outros comportamentos comegaram a chamar
minha atencdo. Lucca desenvolveu um apego excessivo a objetos que lhe
despertavam interesse. Lembro-me de um prato de alimentagédo que tinha a
figura de um ledozinho, ele carregava o prato para todo lugar. Mesmo durante
brincadeiras que normalmente exigiriam as duas m&os, como jogar bola ou

escalar brinquedos, dificilmente soltava o prato, e quando soltava fitava os olhos

M Maes Atipicas no Caminho do TEA em Roraima
_ Joelma Fernandes de Oliveira (Org.) © 2025 Mérida Publishers CC-BY 4.0
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para o objeto para ndo o perder de vista. Ninguém conseguia tirar da sua mao
esse objeto, inclusive temos fotos de viagens em familia em que ele aparece, em
todos os momentos, segurando o prato. O apego ao objeto era incessante e

muitas vezes deixava de viver novas experiéncias por causa disso.

Apesar de tudo, tentei ndo me desesperar. Pensei: "Criancas costumam
ter seus brinquedos favoritos, ndo €?". Eu me agarrava a essa ideia de
brinquedos favoritos, que no caso de Lucca geralmente eram objetos e nao

brinquedos.

No inicio, ele teve desenvolvimento de fala esperado, mesmo com
dificuldade nas palavras e sonorizacao silabica. Suas primeiras palavras foram
0s nomes dos cachorros da casa — Ted e Ziah. Era motivo de alegria. Mas, por
volta de um ano e meio a um ano e oito meses, surgiram novos sinais de alerta:
Ele passou a acordar gritando a noite, batendo a cabeca na parede, desenvolveu
um bruxismo severo, e, de repente, parou de falar tudo o que havia aprendido.
Deixou de dizer "mamae" e "papai”, palavras que ja tinha dominado. Além disso,
ele rejeitava alimentos que antes comia sem dificuldade — frutas, legumes, arroz,
feijdo. Diante da regressédo, voltamos a pediatra, e, dessa vez, a resposta foi
diferente: "Agora podemos iniciar a investigacao para autismo", disse ela. Até
entdo, tudo era atribuido a prematuridade. Mas, naquele momento, os sinais néo

podiam mais ser ignorados.

Seguindo orientacdes, fomos encaminhados a odontopediatra devido ao
bruxismo severo. Durante a consulta, ouvimos mais um alerta: "Bruxismo intenso
em criangas pequenas geralmente esta associado a sindromes neurolégicas ou
neurodivergéncias, como o autismo". Com o coracdo apertado, seguimos para

uma avaliacao neuroldgica.

Em Boa Vista, os neurologistas confirmavam o diagnoéstico de autismo de
forma rapida e ja sugeriam o uso de medica¢fes, mesmo sem uma investigacao
mais profunda. O pai e eu ndo nos sentimos seguros, de modo que buscamos
uma avaliacdo mais especializada, e encontramos em outro estado a Dra. Flavia,
na Santa Casa de Séo Paulo. Foi durante a consulta com a Dra. Flavia que nossa
visdo sobre autismo e, consequentemente, sobre o Lucca comecou a mudar

nosso olhar. Assim, tivemos mais informacdes para guiar nosso comportamento
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para observa-lo melhor, com mais seguranca quanto a interacdo social e a

possibilidade de intervencéo.

Vale ressaltar que a avaliacdo durante a consulta foi longa e com
momentos diferentes, primeiro comigo; depois com Lucca. Esses momentos de
interacdo entre a médica, eu e ele duraram cerca de duas horas com cada um.
A médica analisou videos, fotos e todo o historico que levamos. Sem duavida, foi
0 momento mais importante no processo de descoberta e aceitagdo, tudo novo,
e eu impactada com algumas descobertas em meu filho que antes nao

enxergava.

Durante a conversa, a Dra. Flavia disse algo que foi um verdadeiro divisor
de aguas para mim: Ela explicou que muitas pessoas podem apresentar
caracteristicas de autismo, como preferéncias especificas ou manias, mas o que
define o transtorno é 0 prejuizo que essas caracteristicas causam na
comunicagdo e na interacdo social. Mostrei videos do Lucca brincando — ou
melhor, ndo brincando — preso ao prato de ledozinho. Ela me ajudou a perceber

gue aquilo ndo era apenas uma "mania fofa" ou uma excentricidade:

« O fato de ele nado conseguir se desligar do prato para viver novas
experiéncias, como brincar num balango ou explorar novos ambientes, era um

sinal claro de que o autismo estava impactando diretamente na sua vida social;

» O atraso de fala, a seletividade alimentar, as dificuldades para dormir,
todos esses fatores compunham o quadro. Até aquele momento, eu achava que
problemas como o bruxismo eram 0s mais graves. No entanto, a Dra. mostrou
que 0 maior impacto estava nesse isolamento involuntario, nessa incapacidade
de se conectar e interagir como outras crian¢as da sua idade. Entender isso foi,
para mim, libertador. Receber o diagndstico com essa clareza nao foi um peso,

foi uma libertacéo.

Nesse contexto, finalmente consegui compreender as necessidades de
meu filho, passei a vé-lo de forma ainda mais acolhedora e amorosa, aceitando
nao apenas quem ele é, mas também como ele percebe o mundo e interage com
tudo ao seu redor. Foi a partir dessa consulta que comecei a abracar o autismo

como parte da nossa histéria — uma histéria de amor, de compreenséo e de
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crescimento mutuo. Contudo, a partir desses esclarecimentos, vém o0s

encaminhamentos para terapias, etapa de grande importancia para o autista.

O Impacto das Terapias ap0s o diagndéstico

A partir da orientacdo da Dra. Flavia, comecamos a fazer as terapias
necessarias para apoiar o desenvolvimento do Lucca. Fomos encaminhados
para diversas modalidades de tratamento: terapia ocupacional, fonoaudiologia,
psicologia e a terapia Denver. O apoio da nossa equipe terapéutica foi essencial

para a evolucédo dele. Lucca comecou a melhorar significativamente.

A terapia ocupacional teve um papel fundamental, permitindo que ele
superasse 0 apego ao prato de ledozinho, por exemplo. Gradualmente, ele
trocou o prato por carrinhos, e foi ai que o hiperfoco dele comecou a mudar. Ele
passou a se concentrar em Hot Wheels, e, aos poucos, foi aprendendo a se
afastar um pouco desses brinquedos para conseguir interagir com outros objetos
e pessoas.

No entanto, havia dificuldades motoras mais finas, como o fato de ele
segurar os brinquedos pequenos de forma muito rigida, o que o impedia de
interagir naturalmente. A terapeuta ocupacional sugeriu que comprassemos
roupas com bolsos, para que ele pudesse guardar os carrinhos ou objetos aos
quais estivesse apegado naquele momento, sem precisar segura-los com as
maos. Isso fez uma diferenca enorme no seu comportamento, pois ele comecou

a se permitir explorar e interagir mais.

Ressalto que, durante as sessdes de terapia, descobrimos que Lucca
tinha uma perda auditiva, 0 que exigiu uma cirurgia para correcdo. Apdos a
cirurgia, surgiram novas dificuldades motoras que também precisaram ser
tratadas. Ele comecou a fazer fisioterapia para melhorar essas questbes e

terapia nutricional para ajudar na seletividade alimentar.

Hoje, Lucca faz terapias de segunda a sexta-feira, cerca de seis horas por
dia. Ele adora as terapias, e elas tém sido uma parte fundamental do seu
desenvolvimento. A rotina intensa de terapias, junto com a escola, o ajudou a se
tornar uma crianga muito mais conectada e integrada, ndo apenas com o mundo,

mas também com a sua proépria identidade. Aprendi a me adaptar, tanto como
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mae quanto profissional, buscando sempre o melhor para ele. A evolucédo do

Lucca é um testemunho da for¢ga do amor, da paciéncia e do apoio especializado.

Os Desafios da Maternidade Atipica

A maternidade atipica ndo traz desafios no sentido de interagir com meu
filho ou de cuidar dele. Como méae, meu papel sempre foi entender os contextos,
as complexidades e as dificuldades do Lucca, e fazer com que o mundo ao redor
dele se adaptasse, se transformasse, para que ele pudesse lidar com a
sociedade da melhor forma possivel. Esse € um trabalho constante, uma tarefa
diaria, que exige sensibilidade, paciéncia e, acima de tudo, amor. Isso, para mim,
faz parte da maternidade. No entanto, o verdadeiro desafio n&o esta no cuidado

com o Lucca, mas na sociedade em que ele vive.

Infelizmente, a sociedade ainda ndo esta preparada para o autismo, assim
como ndo esta completamente preparada para lidar com nenhuma outra forma
de deficiéncia, seja ela fisica, mental, seja ela cognitiva. Seja em relacdo a
sindrome de Down, uma deficiéncia fisica, seja em relacdo a qualquer outra, o
que percebo é uma falta de acolhimento, compreensao e, acima de tudo, de
adaptacao. A sociedade continua sendo fechada e preconceituosa, muitas vezes

ignorando ou até mesmo marginalizando o que é diferente.

O autismo, em patrticular, € muitas vezes visto com uma visdo distorcida,
como algo que precisa ser "consertado”, e ndo como uma forma Unica de
perceber o mundo e de interagir com ele. H4 uma enorme pressao para que as
criangas autistas se comportem de uma maneira “normal”’, como se o
comportamento tipico fosse a Unica forma aceitavel de existir em sociedade. O
mais dificil &€ perceber que muitas vezes ndo ha a minima tentativa de adaptacao
do ambiente para receber essas criancas, nem nas escolas, nem nas ruas, nem

Nnos espacos publicos.

Observo que sao poucas as escolas que estao realmente preparadas para
receber criangcas com autismo de forma adequada, sem forgcar mudancas que
nao respeitam o ritmo e as necessidades de cada um. Da mesma forma, a

acessibilidade para criangas com qualquer tipo de deficiéncia é ainda muito
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limitada, tornando o cotidiano delas e de suas familias mais dificil do que deveria

ser.

Além disso, o preconceito € algo que eu e minha familia enfrentamos
cotidianamente. N&o é raro que as pessoas se sintam desconfortaveis diante de
comportamentos tipicos de criancas autistas, como estereotipias (movimentos
repetitivos), dificuldade de comunicacdo ou até mesmo crises de sobrecarga
sensorial. Esses comportamentos sédo muitas vezes vistos com olhar julgador,
ao invés de serem compreendidos como expressdes de uma necessidade ou

dificuldade real.

Lembro-me de situagbes cotidianas, que parecem simples para muitos,
mas que para nds, com o Lucca, se tornam momentos de grande tensdo e
desconforto. Um exemplo classico é a hora de ir a um restaurante, como um fast
food. O Lucca, como muitas criangcas autistas, tem uma alimentac&o
extremamente restrita. Ele sé come batata frita. Quando chega ao local e ndo
encontra batata frita no cardapio, ele fica totalmente fora de si. Seu desequilibrio
emocional é visivel e, ao invés de compreensado, somos muitas vezes julgados.
As pessoas olham e fazem comentarios preconceituosos, como se fosse uma
simples birra ou um comportamento inadequado de uma crianga mimada. O que
elas ndo entendem é que esse € um comportamento que surge de uma

necessidade sensorial e emocional que ele ndo consegue controlar.

Outro exemplo € o impacto do som nos ambientes. Quando estamos em
lugares como cinemas ou shoppings, o som alto € um gatilho para ele. Em vez
de ficar tranquilo, ele se esconde embaixo da cadeira, angustiado. No parquinho,
a mesma coisa: o barulho das criancas, o gritar, o correr, o agito, tudo faz com
gue ele se sinta sobrecarregado e, as vezes, reaja de maneira mais agressiva.
Se outra crianga tentar brincar com o brinquedo que ele tem, uma reacéao
impulsiva pode surgir, porque aquele objeto é um ponto de seguranca para ele,
e ele ainda n&o tem a capacidade de dividir tudo com facilidade. Essas situacdes,
que, para muitos sdo simples, para nés se tornam fontes de frustracéo, tanto
para ele quanto para mim como mée. O problema ndo esta na maternidade em
si, mas sim em uma sociedade que ndo esta preparada para aceitar e acolher

as diferencas.
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O autismo e outras necessidades especiais hdo sao vistas como uma
caracteristica de diversidade humana, mas como algo que precisa ser "corrigido”
ou ignorado. O que me entristece € ver que a sociedade ainda ndo aprendeu a
viver com essa diversidade. Nao se trata de uma questdo de "igualdade”, mas

de "equidade" — a ideia de tratar as pessoas de acordo com suas necessidades.

Na Constituicao Brasileira, h4 um principio de equidade, que exige que as
pessoas sejam tratadas conforme suas limitacdes, e ndo da mesma maneira. No
entanto, essa equidade ainda esta longe de ser uma realidade para as pessoas
com autismo, ou para aqueles com outras deficiéncias fisicas, intelectual ou
neurologicas. Para mim, o verdadeiro desafio da maternidade atipica é ensinar
o mundo a respeitar essas diferencas, a aceitar o Lucca como ele é e a permitir
gue ele tenha a chance de viver sua vida da melhor forma possivel, dentro de

um ambiente que entenda suas demandas e se adapte as suas necessidades.

Acredito que o meu papel enquanto mae € garantir que ele tenha o apoio
necessario para superar as dificuldades no mundo que o cerca. Porém, sem uma
mudanca social verdadeira, sem a criacdo de um ambiente mais inclusivo e
acolhedor, serda sempre um desafio adicional, que poderia ser evitado se a
sociedade fosse mais preparada para o autismo e para a diversidade como um
todo.

A Importancia da Rede de Apoio e 0s Servicos em Roraima

Ao longo dessa jornada com o Lucca, uma das coisas que mais aprendi
foi a importancia da rede de apoio. Quando recebemos o diagndstico, me senti,
em muitos momentos, perdida e sozinha. O autismo, especialmente em um
estado com recursos limitados como Roraima, trouxe a tona desafios que,
embora universais para muitas familias, se tornam ainda mais intensos em

lugares onde os servigos especializados sdo escassos ou dificeis de acessar.

No entanto, a minha rede de apoio, mesmo sendo limitada em Boa Vista,
€ algo pelo qual sou imensamente grata. Embora eu ndo tenha uma rede de
apoio ampliada com outras familias, o Lucca tem a sorte de contar com uma

grande familia paterna, que tem sido fundamental para 0 nosso processo.
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Mesmo com a separacdo, 0 pai dele e eu mantemos uma guarda
compartilhada, o que significa que o Lucca tem acesso constante ao apoio e ao
carinho do pai e de toda a familia dele. Eles estdo sempre presentes, apoiando
0 Lucca em todos os aspectos do seu tratamento e ajudando quando preciso. A
familia do pai € muito ativa e proativa, sempre se empenhando para garantir a
melhor qualidade de vida para o Lucca. Isso tem sido fundamental, pois, quando
estou indisponivel, seja por compromissos de trabalho ou outros motivos, eles
estdo la, assegurando que o Lucca nunca fique sem suporte. Esse apoio mutuo

entre nos, sempre visando ao melhor para o Lucca, tem sido essencial.

Quanto aos servigos em Roraima, sabemos que o estado oferece alguns
profissionais de qualidade, mas a realidade é que ainda ha um grande déficit de
servicos especializados. Em nossa rotina, frequentemente enfrentamos a
necessidade de buscar tratamento fora do estado, com viagens de Tratamento
Fora de Domicilio (TFD) para Brasilia e Sdo Paulo, onde conseguimos acesso a
exames e tratamentos que ndo estdo disponiveis em Boa Vista. Isso é uma
realidade dificil para muitas familias, pois a logistica e os custos envolvidos

nessas viagens representam um desafio adicional.

No entanto, Lucca recebe o acompanhamento necessario dentro do
possivel. A cidade conta com alguns profissionais capacitados, mas ainda ha
uma fila de espera e uma caréncia significativa de especialistas em areas
essenciais, como a terapia ocupacional e a reabilitacdo auditiva, que sao
fundamentais para o caso do meu filho. A sua perda auditiva € algo que precisa
ser tratado com urgéncia, mas, por enquanto, estamos aguardando a
disponibilidade de profissionais qualificados para esse tipo de atendimento.
Embora isso seja frustrante e desafiador, seguimos fazendo o possivel para que

ele tenha o melhor suporte possivel.

Eu sei que, em Roraima, ainda ha um longo caminho a percorrer para que
a rede de apoio e os servicos oferecidos as criangas com necessidades
especiais sejam adequados e amplos. No entanto, a nossa busca por solugdes,
a forca da familia do Lucca e o compromisso com o tratamento tém nos permitido
seguir em frente. Cada passo, cada avan¢o no tratamento, traz esperanca de

gue, aos poucos, o Lucca estara mais preparado para enfrentar o mundo e que,
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um dia, a sociedade de Roraima sera mais inclusiva e acessivel para ele e para

tantas outras criangas.

Momentos de Superacao

Os momentos de superacdo do Lucca, para mim, sdo verdadeiramente
inesqueciveis e marcantes. Cada pequena conquista dele é celebrada como
uma grande vitéria. Quando penso nas primeiras vezes que conseguimos ir ao
shopping sem que ele ficasse extremamente agitado ou ansioso, isso me traz
um alivio imenso. E uma vitoria, uma conquista que, para muitos, pode parecer
trivial, mas para nés, € um marco significativo na sua jornada de adaptacdo ao

mundo.

Outro momento de superacao que guardo com carinho € o dia em que ele
conseguiu comer um hamburguer. Esse episodio, que aconteceu uma Unica vez,
foi algo que até entdo parecia impossivel, dado o quadro de seletividade
alimentar do Lucca. Hoje, vejo que ele tem um carddpio mais variado e ja lida

melhor com a questéo alimentar.

Ele também tem mostrado sinais de maior interacdo com o ambiente e
com as pessoas, 0 que € incrivel. Embora ainda seja muito timido e tenha
dificuldades em fazer amigos, sinto que ele estd melhorando. J& vejo um Lucca
mais aberto, mais disposto a compartilhar alguns brinquedos com outras

criangas, o0 que, para mim, é um grande avanco.

A comunicacao dele, por exemplo, teve uma melhora significativa. Antes,
a dificuldade em se expressar era um obstaculo constante, mas, agora, ja
conseguimos entender o que ele quer e precisa, mesmo que de maneira simples.
Ele ainda tem muito a melhorar, claro, mas o progresso é notavel. As vezes, até
me pego pensando que, sim, meu filho é um génio, ele vai encontrar a cura para

0 cancer, aguele pensamento de mae, sabe?

Mesmo nas dificuldades diarias, acredito que Lucca tem um potencial
imenso e esta fazendo progressos extraordinarios. Para mim, um momento que
também me marcou foi quando consegui fazé-lo dormir sem ter um carrinho na
mao. Era algo que parecia impossivel, uma luta diaria. Quando ele finalmente

dormiu sem o brinquedo, foi como se eu tivesse ganhado uma medalha de ouro.
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Algo que, para outras pessoas pode parecer pequeno, para mim foi uma grande

vitoria, uma superacao diaria.

Assim é com todas as conquistas dele, por menores que sejam: tudo &
celebrado! Cada passo dado, cada novo aprendizado, me enche de gratiddo e
orgulho. Nao importa o quao pequenos parecam 0S avancgos, para mim, sao
gigantescos. Esses momentos de superacdo sao o que tornam a maternidade
mais gratificante. Ver o meu filho, que antes parecia tdo distante de um mundo
cheio de possibilidades, agora indo aos poucos conquistando esses pequenos
momentos de alegria e adaptacdo, me faz sentir que o esforco e o amor sédo o
caminho. Cada dia, por mais desafiador que seja, traz algo novo e a sensacao

de que estamos avanc¢ando, juntos. E isso, para mim, é sensacional.

Conselhos para Outras Maes Atipicas

Se eu pudesse dar um conselho para outras mées atipicas, eu diria: nunca
se contente com uma Unica opinido. Sei que muitas maes tém medo do
diagnéstico, recusam-se a aceitar ou, simplesmente, acreditam que o que esta
acontecendo com seu filho pode ser apenas uma fase, que pode ser “alguma
outra coisa”’. Entendo cada medo, esse receio de como a sociedade pode ver
seu filho e trata-lo de forma diferente. Nenhuma mée quer que o seu filho seja
visto como “diferente”. Mas eu, pessoalmente, ndo vejo o Lucca como diferente.

Para mim, ele é sensacional, ele € incrivel do jeito dele.

Sugiro que nunca parem de buscar, nunca parem de questionar, nunca
parem de procurar alternativas. Quando me disseram que “autista nao fala
direito”, “autista n&o escuta”, eu poderia simplesmente ter aceitado isso como
verdade e ficado satisfeita. Mas eu ndo me contentei. Eu fui atras, busquei outros
profissionais, me informei, procurei alternativas. E, sim, sei que tenho privilégios
que facilitam essa busca, como o apoio financeiro e o plano de saude, mas o
gue quero dizer é que, hoje em dia, com a internet, ha uma infinidade de recursos
acessiveis. Vocé encontra videos, artigos, até profissionais dando conselhos

especializados no YouTube, Instagram, TikTok.

O mundo digital hoje permite que méaes busquem informacéo de

forma mais acessivel, mesmo quando o acesso a consulta presencial ndo € uma
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opcao. Se vocé tem duavidas sobre o que estd acontecendo com seu filho ou

sente que ele poderia evoluir mais, acredite, ele pode e vai evoluir.

N&o desista, procure por mais respostas. Converse com profissionais que
realmente entendem do assunto, que estédo dispostos a te ajudar e te orientar de
forma concreta. As vezes, ndo podemos ir a S0 Paulo ou a outros lugares
distantes para consultas, mas muitos médicos hoje em dia fazem atendimentos
virtuais, e vocé consegue tirar davidas, ouvir conselhos de especialistas que
lidam diariamente com criancas autistas. A chave € ndo se conformar com o

basico, ndo parar na primeira opinidao. O seu filho merece o melhor.

Se for possivel fazer algo a mais, nés devemos fazer. Busque, pergunte,
se informe, adapte-se, porque, no final das contas, o que importa € que 0 seu
filho tenha a melhor qualidade de vida e que ele seja acolhido da melhor forma

possivel para aceitar suas especificidades diferenciadas.

Carta Aberta para o Meu Filho, Lucca

Meu querido Lucca, s6 de pensar em escrever esta carta, meu coracao ja
se enche de emocdo e os olhos se enchem de lagrimas. Quero comecar pedindo
desculpas a vocé, meu filho, por, em alguns momentos, talvez néo ter sido
exatamente aquilo que vocé precisava. Eu sei que, por limitagdo minha, por ndo
saber o que fazer em todas as situacfes, por ndo entender todas as suas
necessidades na hora certa, eu posso nao ter te dado tudo o que vocé merecia.
Mas, por favor, saiba que eu tentei, e que estou tentando todos os dias ser
alguém melhor para vocé. Eu prometo, de todo o coragdo, que vou continuar
tentando. Vou continuar tentando ser a méae que vocé precisa, vou continuar me
esforcando para te dar tudo o que é necessario para que VOCé possa crescer e

viver plenamente, feliz e amado.

Eu prometo, filho, que vou lutar para fazer com que o mundo seja um lugar
melhor para vocé, um lugar mais compreensivo e acolhedor, onde vocé seja
respeitado, aceito, e onde todas as suas necessidades sejam atendidas. Eu sei
gue o mundo ainda néo € perfeito, mas eu vou fazer tudo o que estiver ao meu

alcance para que ele se torne, aos poucos, mais justo e mais inclusivo para voceé.
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Eu vejo a sua incrivel capacidade de se adaptar, de crescer e de aprender.
Vocé é uma pessoa Unica, sensacional, e o mundo tem sorte de te ter aqui. Eu,
como sua mée, me sinto grata e abencoada todos os dias por poder te
acompanhar nesse caminho, mesmo que as vezes seja dificil, mesmo que eu

me sinta perdida.

Eu te amo mais do que palavras podem expressar. E, como sua mée,
vou fazer o que for necessério para garantir que vocé tenha tudo o que precisa
para brilhar. Vocé é perfeito do jeito que €, e eu te amo, Lucca, de um jeito que

eu nunca pensei ser possivel. Sempre. Com todo o meu amor, sua mae,
Paloma.
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CAPITULO 2

Quando o Amor Enfrenta o Siléncio: A Descoberta de Ser Mae

Atipica

Gisele Barbosa Araujo

Chamo-me Gisele Barbosa Araujo, sou mae de uma criancga tipica. Sou
casada, tenho formacdo em Pedagogia, com pos-graduacdo em Educacéo
Infantil e em Educacéo Especial Inclusiva. Faco parte do quadro efetivo da rede
municipal e estadual de Boa Vista, Roraima, atuando como professora de
Atendimento Educacional Especializado.

Por trabalhar atuando com criancas atipicas, acredito que isso facilitou a
identificacdo dos comportamentos do meu filho. Sempre tive um carinho especial
por esse publico e ha 15 anos venho trabalhando nessa area, sempre com muito
amor, zelo e dedicacdo no atendimento as criancas atipicas.

Apos enfrentar algumas situacdes nos seus dois primeiros anos de vida —
uma delas sendo a pandemia de COVID-19, que fez com que ficAssemos
isolados por um bom tempo, Lucas teve o irm&o mais velho diagnosticado com
cancer. Assim, necessitei me deslocar para outro estado em alguns momentos
para acompanha-lo no tratamento de quimioterapia e radioterapia, fazendo com
gue Lucas (que ainda era um bebé) ficasse longe de mim, aos cuidados da avo

materna e do pai.

Nesse periodo, ndo podiamos ir a pragas, ao shopping nem a outros locais
que estimulam a socializacao e a interagao. Isso, ao meu ver, fazia-me pensar
gue alguns dos comportamentos diferentes do meu filho se davam por essa
questdo do meu afastamento e da minha impossibilidade no momento de nao
estar com ele em situacbes de interagcdo e entretenimento. Nesse periodo
também havia minha auséncia fisica devido as viagens. Assim, por esse motivo
ele foi bastante exposto a telas, o que pode também ter alterado

comportamentos.

Maes Atipicas no Caminho do TEA em Roraima
Joelma Fernandes de Oliveira (Org.) © 2025 Mérida Publishers CC-BY 4.0



26

Diante dessas questdes, em alguns momentos passei a ter duvidas,
guestionava-me sobre o0 contexto e me perguntava se era excesso de tela,
isolamento social ou se era autismo? Ao chegar proximo dos trés anos de idade,

0S comportamentos comecaram a ser mais especificos.

Como a rotina estava voltando ao normal, voltei a trabalhar
presencialmente, de modo que houve a necessidade de contratar alguém para
cuidar do Lucas, mais uma vez ele foi constantemente exposto a excesso de
telas, afinal, era a forma de fazé-lo ficar bem quietinho, sem dar trabalho.
Percebi, entdo, atrasos em alguns aspectos, de modo que passei a estimular
meu filho naquilo que havia observado. Percebi que ele se recusava a segurar
qualquer tipo de alimento, se prendia a mamadeira, parecia ndo compreender o
gue era dito (nessa fase as criancas ja compreendem muitas coisas). Assim,
realizando intervengdes pontuais a partir da minha observacdo, vi avanco
exorbitante logo nas primeiras semanas de estimulos especificos. Nesses
termos, mais uma vez me surgiu a duvida: seré falta de estimulo ou sera

autismo?

Analisando hoje esse meu comportamento, acho que, no fundo, eu ainda
ndo queria aceitar que havia realmente um diagnéstico. Por mais que eu visse
evolucdo em alguns aspectos, ainda assim muitos comportamentos compativeis
com autismo se apresentavam cada vez mais: hiperfoco em animais, caminhar
na ponta dos pés, compreender especificamente frases e comandos curtos,
habilidade excepcional com letras, cores, niumeros, formas, mas também rigidez
cognitiva, estereotipias, movimentos repetitivos em momentos de estresse ou
euforia, falar palavras isoladas, interesse por inglés e por outras linguas

estrangeiras etc.

Precisei de mais uns dias para procurar o especialista, busquei me
preparar emocionalmente, pois, no fundo, eu ja sabia a resposta. Foi necessario
desembolsar um valor consideravel para fazer a avaliagdo com a
neuropsicologa. Com o relatério detalhado em maos, fomos, entdo, ao
psiquiatra, ap0s algumas avaliacdes e analise do relatorio detalhado, veio o

pedido do médico para, apds uma semana, ir buscar o laudo na clinica.

Confesso que ainda procrastinei por alguns dias para ir receber o laudo,

parece que eu tinha esperanca de que nao fosse autismo. N&o consigo
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descrever em palavras tudo que senti naquele dia: receio, medo, tristeza,
angustia, tudo junto. Mas ha coisas que a gente precisa enfrentar. Sai da clinica
com o choro engasgado, entrei no carro e chorei por um bom tempo. Foi uma
sensacao de luto, que durou por algumas semanas. Eu ndo seria mais apenas
uma profissional que trabalha com criangcas neurodivergentes, eu passo a ser,

de fato, uma mée de crianga atipica.

Nesse momento, parecia que todo meu conhecimento tinha ido embora.
Passei a pensar constantemente nos preconceitos, na falta de empatia e no peso
do diagnéstico sobre o meu filho. Além disso, todas as terapias recomendadas
(fonoterapia, terapia ocupacional, psicoterapia e fisioterapia) iriam compor um

valor muito, mas muito acima do orgamento da familia.

E preciso dizer que, na rede publica, é bem dificil conseguir atendimentos
especializados. Em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista (TEA), sabemos
que a demanda tem aumentado muito, de modo que sdo necessarias politicas

publicas que realmente atendam as necessidades da populacao.

Apos tudo isso, decidi procurar uma escola para matricular meu filho. Na
primeira que fui, ja vi o quao dificil seria a jornada, ndo aceitaram matricula-lo
por conta do diagndstico, era uma instituicdo da rede particular. Esse foi um dos
dias mais dificeis da minha vida, porque eu percebi que ali estava sé comecando
0 processo de luta por direitos. Pensei em processar a escola, reivindicar os
direitos do meu filho, mas decidi néo fazer isso porque jamais iria expor o Lucas
a um lugar onde ele ndo era aceito. Depois de muito procurar, encontrei uma

escola que o recebeu sem preconceito.

Ao completar 4 anos de idade, consegui matricula na rede publica e de 14
para ca meu filho permanece na mesma escola. Hoje o Lucas estd com 7 anos
de idade, jA comecou a ler, estd aprimorando a escrita, mas os desafios
continuam, pois sdo inumeras as reclamagbes recebidas relacionadas ao
comportamento dele, as estereotipias, aos movimentos repetitivos, a agitacao
gue as vezes se faz presente. Em alguns momentos de desespero, choro porque
nao é facil vocé ver seu filho ser criticado o tempo todo por comportamentos que
ele ndo consegue controlar. Atualmente percebi nele o aumento exorbitante de

estereotipias, pude perceber também mais agitacdo e inquietacéo.
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Mesmo diante dos desafios enfrentados, depois de muito buscar ir atras
dos direitos do Lucas, apés dois anos tentando, conseguimos, na Rede Publica,
alguns dos acompanhamentos recomendados. Assim, foi possivel consultar com
fonoaudidloga, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta e ter atendimento
educacional especializado. Isso fez muita diferenca e contribuiu para a evolucao

do Lucas.

Entretanto, ha apenas uma sessdo por semana de cada modalidade, o
gue pela recomendacdo médica ndo € suficiente, pois € preciso, pelo menos,
trés sessdes semanais com cada profissional. Essa questdo da quantidade de
horas ndo supridas ou completas retarda o desenvolvimento, pois o que poderia
acontecer em 6 meses levara mais de ano para acontecer, mas, ainda assim,
sinto-me grata, claro que ndo conformada, mas ndo posso deixar de agradecer

a esses profissionais que tém atuado e feito a diferenca.

Ultimamente, Lucas tem aumentado as estereotipias, agitacdo e
inquietagéo tém sido cada vez mais frequentes. Entdo, houve necessidade de
iniciar com medicacgao. Por um tempo chorei e demorei para aceitar, pensei nos
efeitos colaterais, mas resolvemos seguir a recomendacao médica, de modo que
estamos agora na fase de adaptacdo da medicacéo, ele ja apresentou melhora
em alguns comportamentos e tem reduzido as estereotipias. Sigo com fé que
essa realidade vai mudar, e assim como ja houve muitos avancos, essas

guestBes também serdo cada vez menores.

E importante destacar que, em muitos lugares, encontramos profissionais
com empatia, que tratam ele com muito amor e respeito, muitos ficardo na
memoria e havera gratiddo eterna no meu coragao por essas pessoas. Muitas
vitorias alcancadas até aqui, desafios superados. Sei que ha um caminho longo
a percorrer, mas, com a fé que temos em Deus, o0 Lucas avangara cada vez mais,
essa tem sido a minha declaracéo diaria. Ele recebe muito amor dos irmaos, tem
um pai presente, nossa fé em Deus tem nos fortalecido e nos impulsionado a

lutar cada vez mais e fazer tudo que esta ao nosso alcance.

Para vocé, mae, que esta diante dessa realidade, eu digo: ndo desista de
seu filho ou filha, eles tém um diagnostico, mas ndo se resumem a isso, sédo
pessoas com capacidades excepcionais, inteligéncia e capacidade de aprender.

N&o deixe que rotulem seus filhos, tampouco o faga. Invista tempo, amor,
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paciéncia, empatia e, acima de tudo, estude tudo que vocé conseguir sobre
autismo, isso vai ajudar vocé a lidar melhor com as inUmeras situacdes simples
do dia a dia que podem trazer estresse para crianga, muitas vezes sdo mudancas
de rotina, mudancas de habitos e outras situacdes simples que podem ocasionar
estresse devido a rigidez cognitiva, que € uma das caracteristicas apresentadas

no autismo.

E um processo longo, que requer muita paciéncia, amor e dedicagéo. Os
resultados comecam a aparecer por mais distantes que estejam da nossa
realidade, entdo comemore cada conquista, porque vocé — mais do que ninguém
— sabe o valor de cada vitéria, vocé conhece todos os desafios enfrentados.
Quero incentiva-la e encoraja-la a permanecer firme, ainda que haja dias de
choro, tristeza e angustia. Siga firme porque, ainda assim, valera a pena investir
todo amor que ha no seu coracdo. Sei que tantas responsabilidades nos
sufocam, temos realidades diferentes, mas muitas coisas em comum, uma delas

€ a maternidade atipica, cheia de altos e baixos, cheia de desafios e superacdes.

Carta para o futuro
Lucas Eduardo,

Eu ndo sei exatamente em que momento da sua vida vocé vai ler estas
palavras. Talvez seja daqui a alguns dias, talvez daqui a muitos anos. Pode ser
gue, quando seus olhos passarem por estas linhas, vocé ainda ndo compreenda
totalmente o que eu estou escrevendo, mas eu quero deixar registrado aqui um

pedacinho do meu coracédo: te mostrando o quanto eu te amo.

Filho, vocé é um presente raro e precioso que Deus me deu. Eu preciso
te dizer que, muitas vezes, eu chorei em siléncio, ndo porque vocé nao fosse
exatamente como eu sonhei, mas porque doi ver vocé enfrentar situacdes que
nao estdo no seu controle. DOI ver olhares de julgamento, palavras de
menosprezo e comportamentos que o mundo ainda nédo sabe acolher. Se eu
pudesse, eu trocaria de lugar com vocé. Se estivesse ao meu alcance, eu
caminharia a sua frente todos os dias, para que nenhuma dor te tocasse. Mas

nem tudo depende de mim.
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O que eu posso fazer, e eu faco, com toda a forca do meu ser é lutar por
vocé, acreditar em vocé e orar por vocé todos os dias. Eu declaro, pela fé, que
vocé sera um homem honrado, respeitado, cheio de vida e de proposito. Um
homem que teme a Deus e que encontrard o seu lugar neste mundo com

dignidade e alegria.

Lucas, nunca se esqueca: vocé € amado incondicionalmente! Vocé é
suficiente! Vocé é luz! E eu estarei sempre ao seu lado, em cada vitoria e em

cada desafio, como a sua maior intercessora, incentivadora e torcedora.

Autobiografia

Meu nome é Gisele e nasci em 19 de julho de 1983, em Boa Vista,
Roraima. Passei minha infancia e parte da adolescéncia na Vila S&o Francisco,
municipio de Bonfim-RR, em uma rotina simples, marcada pelo trabalho dos

meus pais na agricultura.

Quando conclui o ensino fundamental, precisei deixar a pequena vila onde
fui criada, pois la ndo havia oportunidade de cursar o ensino médio. Foi um
periodo dificil: morei em diferentes casas, enfrentei rejeicées e palavras duras,
até que, ainda muito jovem, aos 16 anos, tive que aprender a viver sozinha e a
me manter com meu préprio esforco. Trabalhei em diversas fungdes, inclusive

como baba e empregada doméstica, enquanto estudava.

Com perseveranca, finalizei o curso de magistério, prestei concurso
publico e iniciei minha carreira como professora da rede estadual. Mais tarde,
também fui aprovada no concurso da rede municipal, no qual continuo atuando.
Sou formada em Pedagogia e possuo especializacdes em Educacao Infantil e
em Educacdo Especial e Inclusiva, area que hoje direciona minha préatica no
Atendimento Educacional Especializado (AEE). Atualmente estou concluindo
outra poés-graduacdo em Autismo. Futuramente, pretendo fazer mestrado em

Educacao Especial e Inclusiva.

Na vida pessoal, vivi diferentes etapas: um primeiro casamento, do qual
vieram meus dois filhos mais velhos, César Augusto (21 anos) e Maria Eduarda
(17 anos); e, apos o divorcio, um novo casamento, no qual Deus me

presenteou com o meu terceiro filho, Lucas Eduardo, que se tornou uma das
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minhas maiores motivacdes. Atualmente, sigo dedicada a educacgéo e a minha
familia. Sou crista e acredito que cada experiéncia vivida até aqui me ensinou a
ser mais resiliente e perseverante. A fé em Deus tem me sustentado todos os

dias.
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CAPITULO 3

Descobrindo a Atipicidade

Enyedja Fabricia de Lima Cruz

Eu sou a mae do Bernardo. Sou formada em Gestao Hospitalar, e possuo
pos-graduacdo em Gestdo Publica. Por conta do trabalho, eu morava na Vila
Brasil, sede do municipio de Amajari/RR e também em Boa Vista/RR. Durante a

semana, ficava em Amajari; no final de semana, ia para Boa Vista.

No ano de 2018, estava com planos de iniciar um mestrado apds as férias,
curtidas em abril no Nordeste. Mas, em julho, descobri a gravidez, que nao foi

planejada, e que desde o inicio ja sabia que seria mée solo.

Com a descoberta da gravidez, de cara, ja desisti de tentar fazer o
mestrado e voltei todas as minhas atencdes para a chegada do bebé. Fiz
mudancas na estrutura do quarto, comprei o enxoval, mesmo sem ainda saber
0 sexo. Fui comprando itens de higiene, fraldas, etc. Em setembro de 2018,
descobri que seria mée de um menino, e o nome escolhido foi Bernardo! A partir

de entdo, comecei 0 enxoval com as cores azul e branco.

Passei a gravidez todinha indo e vindo de Amajari para Boa Vista, assim
como todos os outros servidores. Eu agradeco muito a Deus pelas minhas
amigas, amigos e colegas de Amajari, pois durante toda a gestacdo fui tdo

acolhida, tdo bem cuidada, em momento algum me senti sozinha.

Bernardo nasceu em fevereiro de 2019. Figuei em Boa Vista, por todo o
periodo da licenga maternidade. Atualmente moramos em Boa Vista, na casa

dos meus pais, somos uma familia de quatro pessoas.

Descobrindo a atipicidade

Depois que Bernardo nasceu, ele teve um problema bem sério de
assadura no bumbum. Entéo, fiz a troca das marcas de fraldas, tirei o lengo

umedecido, mas nada resolvia. Com 15 dias de nascido, recebemos a visita de
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uma amiga e comentei sobre a assadura do B€, que ndo sarava, entdo ela me
falou sobre uma alergia, APLV, Alergia & Proteina do Leite de Vaca, que tinha
acontecido com o bebé de uma conhecida dela.

Sabendo disso, fui atras de uma alergista e ela orientou a retirada da
minha alimentacdo de tudo que continha leite e derivados, pois Bernardo so
mamava no peito e seria um teste. Fiz a retirada do leite da minha dieta e, em
poucos dias, a assadura sarou completamente. Esse foi o primeiro diagndstico
do Bernardo, APLV.

Bernardo, desde que nasceu, foi um bebé muito sério e, quando ele
mamava, ele nunca matinha contato visual comigo. Ficava olhando para luz, para
0 botdo da minha blusa, mas n&o olhava nos meus olhos. Eu achava estranho,
pois, quando me reunia com as amigas que também tiveram filhos na mesma
época que eu, os bebés ja mantinham esse contato visual com elas. Relatei isso
para a pediatra dele da época e ela sempre dizia que ele era muito novinho e

nao enxergava direito ainda.

Era noite do dia 2 de abril de 2019, eu estava no Facebook, assistindo a
alguns videos, foi quando apareceu um sobre o autismo. Era uma méae relatando
sobre a regressao do filho e a descoberta do autismo, em um dos tépicos, ela
falava sobre o contato visual que ele ndo fazia, a partir dai comecei a pesquisar
bastante sobre isso, e 0 meu coracédo falava que meu Bernardo era autista, e ele

so6 tinha 1 més e 13 dias.

Conversei com algumas amigas, e elas disseram que era coisa da minha
cabeca, que Bernardo né&o tinha nada. Outras disseram que era bom esperar ele

ficar maior, s6 com o tempo para saber.

O tempo foi passando, e Bernardo atingiu todos os marcos do
desenvolvimento motor, mas nao fazia contato visual e era muito dificil arrancar
um sorriso dele (mas, ele sorria facil somente para a avé e a priminha Duda).
Isso ficava claro nas sessdes de fotos mensais que ele fazia. O sorriso social,
gue aparecia nas pesquisas que eu fazia sobre o autismo, era mais um dos

atrasos que eu observava.

Com trés meses, Bernardo comecou a girar a mao e 0 pé esquerdo,

parecia um tique, ou seja, mais um sinal de alerta para o autismo, mas, logo ele
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parou de fazer isso. Eu ficava muito angustiada e comentava muito com minha
mamae sobre isso. Na minha cabeca, meu filho ndo gostava de mim, pois ele
ndo me olhava e nem sorria muito para mim. Falava também para a pediatra

dele, e ela sempre falava “que eu estava procurando pelo em ovo”.

Na introducdo alimentar, Bernardo teve muitas dificuldades em aceitar
alimentos. Apresentou, além da alergia ao leite, alergias alimentares com
banana, maca, feijdo e isso atrasou um pouco a oferta de varios outros
alimentos. Por conta disso, Bernardo vivia no hospital, com jatos de vomitos

horriveis, refluxos, que o deixavam rapidamente desidratado.

Com relacéo a fala, foi ai que tudo comecou, Bernardo entre 9 e 11 meses
chegou a balbuciar, mas depois parou. Quando ele completou um ano de idade,
com o encaminhamento dado pela alergista dele, relatando atraso de fala,
procurei um fonoaudidlogo, pela GEAP, e comecamos sessfes de 30 minutos,
3 vezes na semana. Isso foi no inicio de marco de 2020. Porém, duas semanas
depois, veio a pandemia, tudo parou, e ndo continuamos mais. Foi muito triste,
pois meu filho ndo me chamava nem de mamae, ele s6 conseguia emitir alguns

sons e apontar.

Em setembro de 2020, fui removida definitivamente para Boa Vista. Deus
colocou em nosso caminho minha amiga Natalia, que foi luz em meio a
escuriddo. Relatei tudo sobre o Bernardo a ela, todas as dificuldades, atrasos,
crises, e foi por meio dela que conseguimos ir atrds do laudo que confirmou o
diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) do meu Bernardo. Ela me
deu total suporte emocional e informacdes de como proceder, quais os caminhos
a seguir para conseguir as terapias, isso porque ela também tem um filho com

autismo.

Em 2021, Bernardo ainda néo tinha laudo fechado. Como o plano de
salde exigia esse documento para autorizar as terapias, entao, para estimular a
fala, comecei a pagar aulas de musicoterapia e sessdes de fonoaudiologia, mas

era muito pesado.

Em agosto de 2021, fomos a psiquiatra e ela solicitou 10 sessdes
neuropsicolégicas para fechar o diagnéstico. Em novembro de 2021, finalizamos

as sessdes com a neuropsicologa. Em seu relatorio estava a hipdtese
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diagnéstica: CID 10: F 84. 0 — Autismo Infantil / CID 11: F6A02 — Transtorno do
Espectro Autista, e com as solicitagbes de acompanhamento com neurologista,
terapeuta ocupacional, psicéloga e fonoaudiéloga. Foi a primeira vez que ouvi
falar sobre essas terapias e era o inicio de tudo. A psicéloga me explicou tudo,

me acolheu, chorei.

Levei o relatorio para a psiquiatra do Bé. Assim, foi fechado o laudo para
autismo, oficialmente, em dezembro de 2021!

Desafios da Maternidade Atipica

Mesmo antes de ser mée, sempre tive o olhar materno, sempre fui muito
compreensiva, e me dava muito bem com bebés e criancas. Depois que tive o
Bernardo e com o diagndstico de TEA, parece que o olhar de compreenséo foi
ainda mais agucado e avancou muito além do normal. A gente que € mae atipica
vé com outros olhos as situagOes pelas quais passam as criancgas, frente ao
choro, as birras (que a sociedade diz que é falta de “taca”), nossa vontade é de
acolher, de acalmar. Grita dentro do peito a urgéncia do cuidado, a necessidade

de compreensao e paciéncia.

Pela graca de Deus, em 2022, a GEAP fechou convénio com algumas
clinicas especializadas, e langou o “Pacote Autismo”. De inicio, Bernardo
comecou com as terapias de fono, psicologia e fisioterapia. Em menos de dois
meses de terapia, pude ouvir meu filho me chamar de mamée, foi muito

emocionante. Chorei muito.

Minha familia € minha maior rede apoio para tudo, por muito tempo, eram
meus pais que levavam Bernardo para as terapias, que conversavam com as
terapeutas e me passavam todas as falas delas, pois eu tinha que trabalhar.
Deixo aqui meu eterno agradecimento aos meus pais, que nunca, jamais nos

abandonaram.

Depois do inicio das terapias, Bernardo melhorou e evoluiu muito, e isso
aliviou muito o meu coracgao, pois 0 meu maior medo era que, em 2023, ele teria
gue comecar a frequentar a escolinha obrigatoriamente. Nesse ano, Bernardo
comecou a frequentar a escola publica municipal, e, gracas a Deus, quase nao

tivemos problemas, com relacdo a ter cuidador e alimentacdo (Bernardo é
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altamente seletivo e até os dias de hoje ele ainda € APLV), e todos os dias tenho

gue mandar os lanches dele.

Para melhor acompanhar o processo terapéutico e ficar mais tempo com
o meu filho, tive que entrar com processo de horario especial no trabalho. Gracas
a Deus, tudo deu certo e minhas chefias sempre foram muito compreensivas, e
me permitiram continuar com o cargo de gestao, mesmo com a reducéo de 50%

da minha carga horaria semanal.

Eu posso dizer que somos muito abencoados por ter um plano de saude,
qgue fornece todas as terapias que o meu filho necessita. No entanto, quando
paro para pensar, nas outras criangas, € muito triste a realidade ao redor, pois,
quem depende unicamente do poder publico, ndo tem o acesso e disponibilidade
das terapias necessarias para o seu desenvolvimento. Se féssemos esperar pelo

poder publico, nem sei 0 que seria do meu filho.

Tendo isso em vista, espero que os governantes das trés esferas possam
olhar para as criangas que estao sem nenhum tipo de suporte, e que a justica 0s
obrigue a cumprirem o que determina a Constituicdo Federal, que diz que saude
e educacado sao um direito social de todos, sendo dever do Estado dar o acesso

a populacéo a esses direitos.

Durante todas as lutas diarias, o que aquece o meu coracao e me da
forcas para continuar a lutar sempre pelo meu filho sdo todas as habilidades,
todos os aprendizados que o Bernardo adquiriu em todos esses anos de
terapias. Muitos atrasos foram ultrapassados. Bernardo € uma crianca feliz, que
tem saude. Ele é brincalhdo, ama desenhar, conquista todos ao seu redor.

No autismo € assim: um dia a gente supera algo, mas logo outras

demandas aparecem e assim seguimos. Nao podemos perder as esperancas!

Uma das maiores vitérias que conquistei foi ter concluido o tdo sonhado
mestrado, em 2024. Foi uma guerra muito grande, foi muito dificil, mas com o
apoio da minha familia, de amigas e amigos, e principalmente pela graca de
Deus, obtive éxito e sou Mestra em Educacéo pelo Instituto Federal de Roraima,
lugar em que trabalho e em que estudo, pois, em 2025, voltei a sala de aula
novamente e estou fazendo o Curso Superior de Analise e Desenvolvimento de

Sistemas, e espero conclui-lo em breve.
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Para todas as Maes Atipicas do nosso Estado, eu gostaria de dizer que
lutem sempre pelo melhor do seu filho, mesmo que a situagcdo nao esteja tao
favoravel, que vocé ache que ndo tem saida, lute! Dizem que as maes de autistas
sdo muito “barraqueiras”, na verdade, conhecemos os direitos dos nossos filhos

e sempre estamos lutando para que nao os retirem! Forca, Coragem e Luta!

Cartas para o Futuro

Meu filho, enquanto escrevo estas palavras, agradeco a Deus, que até
agui nos ajudou, e tenho fé de que continuara nos auxiliando! Gostaria de te
dizer que vocé € o amor da minha vida, e tudo o que passamos de ruim nés
conseguimos sempre superar! Em nenhum momento da minha vida, jamais
pensei em desistir de nada referente a vocé. Espero que o mundo seja melhor,
e que vocé acima de tudo, Bernardo, seja fiel a vocé mesmo. Desejo que vocé
descubra seus valores, seus talentos e siga 0 seu coragdo, mesmo que O

caminho pareca incerto. A autenticidade é o seu maior tesouro.

Com amor, mamae!
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CAPITULO 4

Meu lago é Deus que se Mostra para Mim Todos os Dias

Lana Cristina Barbosa de Melo

lago, Meu Pequeno Principe:

contigo,

a porta do céu ndo é um lugar,

€ 0 modo como vocé me ensina a ver a vida.

Comeco dizendo que minha trajetoria € indelevelmente vinculada a
Educacao Especial e Inclusiva — pilares que definem minha atuacdo docente e
militancia. Ha trés décadas, dedico-me a defesa do direito a educacéo universal
e, especialmente, a defesa a educacdo especial na perspectiva da educacao
inclusiva. Meu filho, lago, passou por trés anos de 'terapia cognitivista’,
submetendo-se a 'avaliacdo de dois neurologistas', duas psicélogas e uma

equipe de neuropsicologia, até que, aos 12 anos, teve seu diagndstico fechado.

Meu filho apresenta uma dupla condic&o: ele tem Transtorno do Espectro
Autista (TEA) e é superdotado, além de lidar com a comorbidade da ansiedade.
No entanto, mesmo ap0s passar por diversos profissionais, 90% das pessoas
gue tomavam conhecimento do seu diagnostico olhavam para mim como se eu
tivesse avaliado e diagnosticado meu filho. Muitas falavam como se eu tivesse
inventado a seletividade alimentar dele para justificar o fato de ainda lhe dar
comida na boca, como se eu estivesse potencializando sua precocidade e
inteligéncia para aprender tudo. Quantas vezes ouvi que meu filho nao

desenvolvia dialogos porque néo tinha necessidade, ja que eu falava por ele!

No momento do diagnostico do meu filho, algumas pessoas proximas
insinuaram discretamente que eu estava reforcando suas caracteristicas
peculiares, atribuindo-as ao tipo de criagao que Ihe ofereci em vez de reconhecer
sua relagdo com o TEA. Confesso que, em certos momentos antes do

diagnéstico, eu mesma cheguei a questionar-me sobre isso. Lembro-me
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especialmente de quando alguém me disse: "Deixe-o0 com fome, e vocé vera que

ele vai comer". Segui o conselho... e ele simplesmente ndo comeu.

Quero, neste momento, pedir perddo ao meu filho. lago, perdoe-me por
ter imaginado, mesmo que por instantes, que suas maravilhosas particularidades
pudessem ser algum tipo de problema. Hoje compreendo que vocé enfrentou —
e talvez ainda enfrente — desafios que muitos jamais conhecerao. Perdoe-me,
meu amor, pois, cada vez que dei ouvidos ao que diziam sobre vocé, estava
inadvertidamente deixando de acreditar no infinito do seu potencial. Eu, que
deveria ser seu porto seguro. Eu, que te conhe¢co como ninguém no mundo.

Saiba que nunca mais permitirei que alguém me faca duvidar de vocé.

Hoje, aos 14 anos, lago me pede para ndo contar a ninguém que ele esta
dentro do espectro. Ele acredita firmemente que ndo esta e que ndo precisa de
nenhum tipo de rétulo. Ndo aceita suas caracteristicas como algo que mereca
um diagndstico ou um CID. E eu, orientada por sua psicologa, acolho seu pedido.
Respeito sua posicao e compreendo seus motivos, mesmo discordando deles.

Sempre entendi, enquanto militante da Educacao Inclusiva, que a maior
protecdo estd na exposicdo — em falar sobre o assunto constantemente, em
todos os lugares. Defendo a importancia de nomear o que somos: meu filho é
superdotado e autista, e ndo ha qualquer demérito nisso. Ja expliquei a ele que
compreender suas caracteristicas ajuda os outros a entenderem que, apesar de
ser filho de uma professora, ele ndo € mal-educado. Simplesmente ndo sente
necessidade de: olhar nos olhos ao responder a um "bom dia" do porteiro da
escola; retribuir um "boa tarde" quando chega em algum lugar; responder ao
"como vai vocé, lago?"; inventar desculpas todos os anos para justificar nunca
ter participado de uma festa escolar, mesmo estudando na mesma instituicdo ha

nove anos.

Tudo isso é parte inerente do que ele € — de como se comporta nas
relacdes, nos ambientes, de como sente e vive. E isso, por si s6, ja deveria

garantir a ele um lugar social de respeito.

lago ainda ndo percebe o quanto é violento querer apagar suas
caracteristicas autistas. Nem mesmo as pessoas que o0 amam — e que, no fundo,

também desejam isso — conseguem enxergar essa violéncia. Meu sonho é que
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um dia ele possa contar sua historia entendendo que nao precisa se encaixar
em padrbes ou atingir perfeicbes imaginarias para ser amado, respeitado e,
acima de tudo, feliz.

Meu filho, preciso te dizer. € um presente conviver com quem VOcé é.
Quantas vezes me peguei pensando: como deve ser libertador mergulhar tdo
profundamente no seu mundo que nada externo te perturba; como é eficaz ter
um "alto regulador" interno em vez de depender de medicamentos; como é
fascinante pensar com tanta logica, sem se perder nas trivialidades das
situacdes; como sua inteligéncia agucada te permite absorver conteudos
escolares rapidamente, sobrando tempo para se dedicar ao que realmente te
move (seu hiperfoco!); como deve ser pratico ndo perder tempo escolhendo

roupas, ja que sua roupa preferida é sempre a mesma.

lago, quero que vocé saiba: amo cada detalhe do que vocé é.
Acompanhar sua existéncia me eleva — € como estar as portas do céu. Chego a
conclusdo de que suas caracteristicas Unicas ndo séo limitagbes, mas sim
ferramentas que te permitem viver a vida em sua esséncia mais pura. Vocé nao

precisa mudar; e que bom que o mundo ja tem aprendido a te descobrir.

No entanto, levei tempo para enxergar as belezas de ser autista. Demorei
para me perdoar por ser especialista em Educacéo Especial e, ainda assim, ter
proporcionado a vocé um diagnéstico tardio. Demorei para enfrentar meus
préprios preconceitos (sim, eles existiam). Demorei para desocupar o lugar da
dor em meu coracdo. Mas aconteceu — porque 0 amor, como bem disse Débora

Saueressig, desconhece o0 que pouco importa.

lago, quero que vocé saiba: nunca, nem por um segundo, duvidei do seu
amor por mim. Mesmo quando vocé ndo se expressa como eu gostaria (e essa
€ minha necessidade, ndo sua), seu amor sempre se revela na linguagem mais
pura: a dos detalhes. Nos seus gestos unicos. Na sua maneira singular de estar
no mundo. E eu? Eu estou aqui, 24 horas por dia, atenta a cada um desses sinais

que sO nosso coragao sabe decifrar.

Com o tempo, aprendi a respeitar sua necessidade adolescente de néo
ser visto como "o superdotado” ou "o autista”. Compreendo que esse € seu jeito

de navegar em um mundo gque ainda néao te entende completamente. Quero que
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tenha absoluta certeza de uma coisa: ndo me vejo como guerreira ou heroina
por simplesmente amar e acolher sua existéncia. Isso ndo é mérito — € o amor
mais natural e verdadeiro que existe. E simplesmente o que somos: méae e filho,

em nossa esséncia.

Reconheco que ndo conseguiria enfrentar tudo sozinha. Tenho o privilégio
de ndo ser uma entre as 11 milhdes de mées solo no Brasil — mulheres que, por
amor, abrem mao de carreiras, vidas afetivas e até do autocuidado. Minha
realidade é diferente: mantenho minha profissédo, tenho tempo para o lazer e,

principalmente, espaco para simplesmente existir.

Embora as estatisticas sejam cruéis — 78% dos pais abandonam filhos
com deficiéncia antes dos cinco anos, e 0 estresse parental nesses casos €
significativamente maior —, essa nao foi e nem € a minha histéria. Minha rede de
apoio se mostrou presente, sélida e constante. Essa condicdo fez toda a

diferenca.

Digo isso para nao parecer que estou romantizando o meu contexto de
mae atipica, mas, enquanto mae de um adolescente com autismo, também nao
pOsSso romantizar o discurso que 0 senso comum apresenta de que uma crianca
autista ndo deixa a mée viver plenamente e que por isso vive exausta e deve ser
santificada e que, por ser tao especial e escolhida por Deus, consegue abrir méo
de tudo para cuidar com exclusividade de seu filho ou filha autista que tanto Ihe

limita.

Meu entendimento é de que esse discurso coloca a mée atipica sempre
em um lugar de soliddo. Entdo, quero esclarecer que as maes que largam tudo
para viver em funcéo de seus filhos e filhas ndo fazem isso por uma escolha com
base no divino, mas sim por omissao do Estado. Se existem maes de criancas
com deficiéncia com sua saude mental fragilizada e sua existéncia nula, ndo &
por conta de seus filhos autistas, mas por falta de garantias das politicas publicas
ja existentes, pela falta de rede de apoio e, sobretudo, por vivermos a égide de
um sistema capitalista que coisifica as pessoas em nome de uma produtividade
que nos atribui preco e ndo valor humano. Afinal de contas, amar
incondicionalmente um filho autista ndo faz dessa mae um ser superior, essa

ideia & capacitista.
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Faco essa reflexdo para evitar duas armadilhas: romantizar minha
experiéncia como mae atipica; ou endossar o discurso comum que santifica
maes de autistas. N&o aceito a narrativa de que uma crianga autista "rouba" a
vida da mae, transformando-a em martir exausta. Meu posicionamento é claro:
quando mées de pessoas com deficiéncia tém suas existéncias anuladas, a
causa nunca sao seus filhos, mas sim: a faléncia do Estado em implementar
politicas publicas existentes; a auséncia de redes de apoio estruturadas; o
capitalismo que nega para a maioria das pessoas com deficiéncia o acesso ao
trabalho e a todos os bens culturais produzidos pela humanidade, para que, de
posse desses, possam ir rompendo com as amarras que as tornaram vitimas da

filantropia e da caridade.

Amar incondicionalmente meu filho com autismo ndo me confere
superioridade moral. Essa ideia é: capacitista, pois pressupde que o cuidado
seria heroico por se tratar de uma "deficiéncia"; perigosa, pois naturaliza o
abandono social que muitas vezes senti; e machista, pois refor¢ca o lugar da
mulher como aquela que nasceu com dom para cuidar. A verdadeira inclusao
comecou para mim quando entendi que ndo sou uma guerreira, sou cidada com

direito a: vida profissional e pessoal, a saude mental e a existéncia além da

maternidade.

lago, quero que saibas: ndo estou aqui para te vigiar ou controlar. Estou

agui, simplesmente, para testemunhar a beleza da tua existéncia.

Autora
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CAPITULO 5

“Nao Prometi Ser Perfeita...”

Larissa Maria de Almeida Guimaraes

Para duas pessoas, me chamo Mae. Essa grande entidade protetora e
zeladora. Uma figura de referéncia quando precisam de algo. Para uma delas,
talvez o meu nome, Larissa, nunca seja verbalmente dito. Vivenciar a
maternidade atipica tem sido a minha trajetoria pessoal enquanto méae de dois
meninos autistas, hoje com 10 e 8 anos. Nao conheco outro maternar. Conhego
talvez de observar outras criangas que nao tenham a necessidade de um laudo
indicando o CID, ou mesmo que esta busca ndo esteja no campo de
possibilidade em compreender o que se passa, por qual razdo esta busca nao

se impde como uma necessidade.

A minha vinda para Roraima no final de 2016, quando meu filho mais
velho estava com apenas 1 ano, e eu ja estava gravida do meu segundo menino,
foi movida por motivos de trabalho, e até aguele momento, e em alguns dos anos
gue se seguiram, 0 autismo era algo distante, ndo estava no nosso campo de
possibilidade. Nas falas dos pediatras, o autismo surgiu apenas quando meu
filho mais velho demorou a sorrir, mas logo foi eliminado ao primeiro sinal de
interacdo e, logo em seguida, outra vez foi descartado quando do

desenvolvimento da fala.

Ambos nasceram um pouco antes do tempo. Ambos tiveram ictericia. Em
dois momentos, tive que travar batalhas para que houvesse o atendimento de
gue eles necessitavam quando eram apenas dois bebés que ja ndo estavam
mais em meu Utero. A partir do parto, eles tinham uma responsabilidade que
carregam até hoje, e seguirdo carregando. De minha parte, eu assumi na
maternidade o papel de “mae” que conhecia, da mae que tive e daquela que
esperava ser. O que ndo esperava era um diagndéstico, um laudo, um pedaco de
papel, que, ao longo desses 8 anos, se tornaram “laudos” e encaminhamentos

diversos.
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Os primeiros sinais de que o laudo se fez presente em nossas vidas foi
com meu filho mais novo. Aos 2 anos, ao néo falar, fomos incentivados a leva-lo
em um otorrinolaringologista. Surdez, como primeiro indicativo. Via-me pela casa
batendo palmas para ver se ele me olhava. Até os 2 anos, ele sorria, brincava,
andava. Parecia que os trilhos estavam ajustados com o que se esperava de
todas as criangas. Ao olha-lo, o médico, gentiimente, nos alertou: “ele tem
algumas estereotipias muito comuns em autistas”. Como saberiamos, se nao
somos preparados, e ndo buscamos este preparo, para o divergente daquele
trilho que se espera para o filho? A partir desse dia, comecamos a compreender
que um diagnéstico ndo € “so6 de olho”, ndo é rapido, nem barato. O investimento
€ de toda ordem: moral, psicolégico, emocional, financeiro. E significa tempo...

correr contra o tempo.

Essa corrida vinha acompanhada da expectativa. Ao receber o
diagnodstico “autismo”, logo pensei: “ok, o que preciso fazer por ele?”. Com o
tempo, fui vendo, e mesmo aceitando, que “preciso” ndo era a palavra mais
correta. O mais adequado seria pensar: o que “posso” fazer por ele? O campo
de possibilidades para pessoas com autismo esta delineado pelas politicas que
ja existem, os profissionais que estdo capacitados para cada situacao de
neurodivergéncia, 0 quanto de recurso dispomos para prover estes
acompanhamentos. E a disponibilidade de atendimento. Publico? Particular?

Para onde vamos?

Foi entdo que mais um atravessamento se impGds: Covid-19. Tanto eu
quanto o pai dos meninos somos funcionarios publicos. O “fiqgue em casa” foi
uma politica adotada pelas nossas instituicdes, e tivemos o privilégio de nos
preservarmos em casa em meio a pandemia. Nos meses que se seguiram, 0S
sinais foram ficando cada vez mais claros. O cansago da rotina com duas
criangas muito pequenas e o medo do adoecimento abalaram as criancas. O ano
de 2020 foi o mais dificil. Tivemos que superar o medo da Covid-19 e iniciar o
diagnéstico. Ndo demorou. Os meninos tém plano de salde, e, quando
necessario, recorremos ao atendimento particular. Algo muito distante para a

maioria das pessoas.

Um papel na méo. O que fazer? Aonde ir? Comecei um outro maternar,

outros aspectos emergiram, outras rotinas, outras lutas comecaram a ser
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travadas. E, muitas vezes, eram solitarias. Sem rede de apoio em Boa Vista,
enquanto mae, sempre me senti muito sobrecarregada. Acompanhar um filho
autista, entdo com 3 anos, em todas as terapias e consultas, além de trabalhar,
era exaustivo, ainda néo tinha criado o habito e ndo esperava por isso. Mas fui.

Algo muito comum entre as mées no geral: a gente tem que ir.

Nesse meio tempo, meu filho mais velho — quando me dei conta, estava
com 6 anos — também apresentava estereotipias, muito diferentes das do irmao.
O parametro era o menor, entdo demoramos 6 anos para receber o segundo
laudo: autismo. Nesse momento, com dois laudos em maos, a primeira coisa que
pensei foi: “como eu vou dar conta de levar duas criancas para as terapias?”. Por
algum tempo, reduzi a minha jornada de trabalho para 20 horas semanais, com
amparo legal, para dedicar as tardes apenas para leva-los as clinicas. Nao é um
“deixa e pega”; envolve conversa, dialogo com as profissionais, observar as

criancgas nos locais. E aprender também, algo que preciso aprofundar ainda.

Outros desafios se impuseram: ambiente escolar. O maior desafio neste
caminho é garantir os direitos dos meninos. As escolas ndo estdo preparadas
para lidar com o que ndo caiba nas caixas pré-moldadas e entregues em pacotes
para 25 a 30 criangas, todas juntas, como se fossem todas iguais. Apesar de
haver o apoio familiar, isso acontece de forma distanciada, por meio de
videochamadas e algumas viagens de férias. A rotina, o cotidiano, o dia a dia é
agui e agora. E a forma como vivencio é muito solitaria, por opcdo. Nunca
participei de grupo de apoio, resolvi me recolher em mim mesma. Converso com
outras mées atipicas, busco informacdes, tento conhecer outras historias, mas
nao ha uma férmula pronta para ser uma “mae”. Nao sou perfeita. E, ao mesmo
tempo, nao consigo ser “mae” o tempo todo. O trabalho que desenvolvo em um
orgdo do governo federal € uma parte muito importante da minha vida, a qual

sempre busquei conciliar com a maternidade.

E estamos crescendo juntos, 0s meninos estdo crescendo com todo o
suporte que conseguimos prover. E estou em busca de algo melhor, que sé o
tempo vai mostrar se essas escolhas foram as mais acertadas. Eles sao felizes.
Prover um ambiente familiar e o apoio que eles precisam, enquanto mae e nao
apenas cuidadora, € o papel que tento desempenhar diariamente. O autismo faz

parte das nossas vidas, € ndo encaramos isso como “sentenga”. Acredito que
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seja a melhor forma de dialogar comigo mesma: nao comparar com 0 que
poderia ter sido, ou com o que esperava quando idealizava a maternidade,
mesmo vendo a batalha de outras mulheres, como a da minha prépria mae. Nao
esperar dos meus filhos o atendimento de expectativas que estdo para além
deles, que sao postas por um modelo de sociedade capitalista em que a
neurodivergéncia € um problema a ser resolvido, ou pior que isso, tratavel, para

que um dia, eles alcancem os comportamentos ditos “normais”.

Tenho consciéncia do meu lugar privilegiado: tenho assisténcia para
tarefas domésticas em casa, plano de saude, carro com ar-condicionado.
Podemos atender as seletividades alimentares dos dois. Quem pode? Quem nao
pode? Os meninos ndo sao atravessados pelo racismo. Por serem meninos, ndo
ha a pressdo que ocorre sobre as meninas. Fisicamente, ambos estdo mais
préximos de padrdes aceitaveis, logo ndo vivenciam preconceitos por conta do
cabelo, do tom de pele e do tipo fisico. Muitas vezes, ha comentarios para o meu
mais velho, “mas ele nem parece autista”. Parecer autista... qual a cara do

autismo no senso comum?

Quando o autismo surgiu em nossas vidas, foi punhal. Punhal porque
corta tudo o que (se) espera. Dilacera. E tem sido assim desde entdo, pois
esperamos que o suporte venha, que um encaminhamento seja suficiente para
a garantia de acesso. Mas nao € assim que funciona. Para muitas mées, este
caminho é mais tortuoso, distante, inalcancavel. Lidar com estigmas,
preconceitos, olhares avessos, desinformacao, fake news. A busca incessante €
fazé-los perceber que o autismo ndo € um muro que eles precisam escalar, que
ndao ha uma linha de chegada que eles precisam alcancar para estarem mais
proximos dos “demais”, e sim que ha percep¢des de mundo que devem ser
consideradas. Tento problematizar as definicdes de “normalidade”, e observar
que o tempo deles, os comportamentos dos meus meninos, podem diferir da
expectativa, mas que essas expectativas sdo massacrantes para qualquer

projeto de sociedade.

O exercicio de maternar tem sido o trabalho mais extenuante que tenho
realizado, é a bussola que me direciona para os demais. “Nao prometi ser
perfeita”. Costumo falar isso, especialmente para meu filho mais velho, quando

me pego sem paciéncia, sem conseguir pelo didlogo expressar um
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descontentamento, quando cansada de realizar o mesmo pedido varias e varias
vezes, e ainda assim nédo ser atendida. Criei, inclusive, formas de me fazer
entender. Com um deles, quando iniciou o processo de alfabetizacéo, eu

desenhava as letras no ar. No ar fazia mais sentido do que no papel.

O processo civilizador a que nos submetemos e ao qual submetemos as
nossas crias gera a expectativa da obediéncia, revestida pelo “respeito”. Sendo
mae atipica, percebi que “obediéncia” e “respeito” s&o coisas diferentes. Meus
filhos ndo sao “desobedientes” por conta do autismo. Eles estdo se formando
tendo como padrdes o que é colocado nos diversos ambientes nos quais eles
transitam, permanecem e dos quais eles se despedem. Meus filhos ndo me
respeitam por ser a mae deles, mas por desempenhar atividades que envolvem

carinho, afeto, dureza, dialogo, siléncios.

A presencga nao € algo inerente, “estar 1a” ndo é natural. Entdo a qualidade
de “estar 13" vai variar de pessoa para pessoa, de casa para casa, das condi¢des
materiais que cada mulher e familia possuem. Novamente, ndo posso omitir os
tantos privilégios que possuo e que me permitem prover atendimentos em
clinicas particulares, transporta-los de carro entre as clinicas em veiculo préprio
com ar-condicionado, garantir todas as refeicbes diarias, prover passeios nos
finais de semana, viagens de férias, brinquedos, livros... e, especialmente,
participar mais diretamente da vida deles, estar la quando eles dormem e

acordam.

Acho que neste momento ndo gostaria de falar nada para eles para ser
revisitado no futuro. Ndo quero criar expectativas, por saber que tudo € passivel
de mudancas. Crio expectativa, claro, mas tento manté-las na minha mente. O
gue espero hoje para daqui a 10 anos é 0 que espero para 0 presente, o que

tenho vivido e alcancado nas condi¢Bes as quais tenho acesso.

Meu maior desejo para o futuro, talvez, seja que eles consigam crescer,
qgue vivam. Que tenham experiéncias que ndo os limitem, que possam
experimentar vontades, realizar desejos, acessar campos afetivos de forma
satisfatdria. Que compreendam que reciprocidade € essencial, que ha valores
gue devemos preservar, e que 0 autismo ndo podera nunca, jamais, limita-los. E
espero o mesmo de mim, aprendendo no dia a dia a ndo ser perfeita, a nao

buscar a perfeicdo. Apenas ser, estar 14, e seguir acreditando que, assim como
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eles e outras pessoas autistas, o direito ao bem viver € um exercicio coletivo, e
que garantir esses direitos é um dever social ndo restrito, tampouco restritivo as

pessoas neurodivergentes e a suas familias.

Autora

Me chamo Larissa Guimardes. Sou mae, antropologa e servidora publica.
Sou natural de Belém do Pard, e estou em Boa Vista, Roraima, desde nhovembro
de 2016. Aqui, tive meu filho mais novo. Eu me tornei mae aos 28 e 30 anos. E

sigo neste caminho desde entdo. Contato: larissamaria.ag@gmail.com
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CAPITULO 6

Entre Portas Fechadas e Caminhos Abertos: A Luta por

Inclusdo Escolar

Marcele Marilia Costa de Brito

Um dos maiores desafios da maternidade atipica é indubitavelmente a
inclusdo dos filhos no ambiente escolar, ainda que a legislacdo brasileira
assegure a todos o direito ao acesso a educacao. Contudo, na prética, para o
publico neurodivergente, a trajetéria € marcada por lutas, resisténcia, exclusao

e preconceito.

O objetivo do presente relato é tornar conhecida socialmente a realidade
e os desafios ocultos enfrentados no acesso e permanéncia de criancas atipicas
no ambiente escolar. Isso no anseio de despertar mais empatia, respeito,

acolhimento e incluséao.

As escolas, publicas ou privadas, em qualquer esfera, foram idealizadas
para atender os neurotipicos, com modelo educativo estruturado, rotina
previsivel. Nesse sentido, compreender um universo divergente, com
necessidades multiplas, demandas de suporte, adaptacdes e constante estudo

exige mudanca de paradigmas.

Por aqui comecamos essa jornada de insercdo no espaco educativo antes
do primeiro ano de vida do meu filho, que hoje ja tem dez anos. Aos trés anos e
meio, fechou o primeiro diagndstico, hoje possui cinco CID’s. Desde entéo,
iniciou 0 acompanhamento médico e o suporte terapéutico em diferentes
especialidades, conforme as determinacdes do laudo médico. A seguir,

apresento os principais desafios e lutas ao longo desses anos.

Maes Atipicas no Caminho do TEA em Roraima
Joelma Fernandes de Oliveira (Org.) © 2025 Mérida Publishers CC-BY 4.0
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Insercéo na escola

Nossa primeira experiéncia foi com um bercario particular, ali mesmo
iniciaram as primeiras queixas de que meu filho chorava muito, era muito irritado,
tinha baixo contato visual, ndo respondia como as outras criancas. Volta e meia,
chamavam-me para relatar os acontecimentos: em suma, a minha crianca dava

muito trabalho e era tida como um fardo.

Fomos acompanhando de perto a rotina, dando suporte, pedindo
relatorios. Logo chegou a idade de frequentar a escola. Na primeira escola,
particular, deixamos todos cientes dos comportamentos apresentados no
bercério. Nao demorou e vieram as queixas de que ele era muito agitado, ndo
parava sentado, ndo correspondia de forma “adequada” as atividades, batia a

cabeca na parede, se jogava no chéo, chorava e causava incbmodo na turma.

Houve reunido com a coordenacdo da escola para tentar encontrar
estratégias de suporte para manejar a situacdo. No entanto, fomos
surpreendidos com a negativa da possibilidade de algum transtorno, sendo
atribuida a culpa de tais comportamentos ao tratamento dado pela familia a
crianca, bem como foi mencionado que havia falta de limites. Nesses termos,

ficou claro o despreparo e que nao faziam questdo do meu filho la.

Saimos decididos a tira-lo dessa instituicdo, resolvemos tentar na rede
municipal. Conseguimos matricula-lo proximo de casa, fomos cheios de
esperanca que seria um ambiente acolhedor e com suporte necessario. Na
primeira semana, ja ndo tinha cuidador, a professora ficava sozinha com a turma.
O dilema comecava com a tentativa de que ele permanecesse em fila — com o
coleguinha colocando a mao no ombro — para que os alunos se deslocassem de
forma organizada até a sala. Essa era uma missado impossivel, mas na escola
os profissionais ndo desistiam de reconduzir e botar a mao do colega mesmo

notando que ele ndo aceitava e ficava irritado.

Chegavamos para buscéa-lo e ele estava, na maioria das vezes, do lado
de fora ou na sala da diretora, esperando o tempo passar, com as tarefas pela
metade ou sem fazer. Conversamos com a psicologa dele, esta chegou a fazer

um relatorio e ir até a escola passar orientacoes. Até que, na terceira semana, a
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professora me entregou ele na saida, meio irritada e me disse: “n&o sei o que

fazer com seu filho”.

O chéo se abriu naquela hora para mim, fiquei com aquilo ecoando na
cabeca, parecia que tinha sido acoitada. No dia seguinte, fui solicitar a
transferéncia para matricula-lo na terceira escola, particular novamente. Nesta
ele foi acolhido, tinha suporte dentro da sala de aula, mas tinha pouca interacéo
com outras criangas, ndo conseguiamos ter feedbacks com as professoras, eu
as sentia receosas de repassar informacdes sobre a rotina, dependia de um filtro,

de um interlocutor.

No primeiro ano do ensino fundamental, decidimos tentar outra escola, a
que ele se encontra até hoje. Nos proximos topicos, passarei a relatar essa
experiéncia que caminha para cinco anos. Mas, antes disso, gostaria de deixar

alguns conselhos as outras mées atipicas.

Antes de efetuar a matricula dos seus filhos, visite as escolas, procure
conhecer a estrutura fisica e organizacional. E importante se informar sobre
como funciona o suporte as criancgas atipicas, quais as a¢des inclusivas o colégio
adota, se possui sala de recursos multifuncionais, se ha formacdes periédicas,

servico de psicologia escolar, como € o contato com a familia.

Sane suas duvidas. Estabeleca, se possivel, dialogo com outras familias
atipicas que tém seus filhos naquela escola para conhecer a experiéncia deles,
bem como conheca os profissionais que atendem a crianca nas terapias, pode
ser que auxiliem na tomada de decisdo. Mas nunca se esqueca: pode ser que
os desafios de outras familias sejam diferentes dos da sua e cuidado para ndo

ser parcial nas experiéncias negativas, existem dois lados.

N&o gere muitas expectativas quanto a um local perfeito e plenamente
inclusivo, pois esse local ndo existe! Ainda que no discurso possa parecer que
ha ambiente perfeito, a sinceridade quanto as limitacdes, a disponibilidade e o

esforco para enfrentar os desafios sdo um bom termémetro.

Lembre-se que ninguém conhece mais a sua crian¢ca que vocé. Até que
ponto as dificuldades e limita¢des influenciardo no desenvolvimento da crianga?
Ha perspectiva de solucdo dos problemas elencados? Pense no seu caso

particular.
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Fique atento, ha escolas que ndo reconhecem os transtornos de
neurodesenvolvimento, que invalidam os laudos médicos, que desconsideram
as particularidades, que sao inflexiveis, que ndo estdo dispostas a realizar
adaptacdes e que negam a necessidade de suporte nos casos necessarios. Que
forcam a crianca a qualquer custo a se adequar aos padrées convencionais! O

impacto disso na vida da crianga € imensuravel.

Dialogo com os agentes da comunidade escolar

Na nossa casa, adotamos uma cultura de aproximacdo com a escola,
participando das reunides, solicitando reunides, informando sempre as principais
dificuldades do nosso filho, sejam elas social, emocional, sensorial,
pedagogicas, dentre outras. Informamos sobre o uso de medicacgdes,

principalmente no periodo de introducéo ou troca.

Recebemos feedbacks, mesmo em situa¢cdes com as quais discordamos
e nas quais ficamos indignados com a inércia e auséncia de providéncias
efetivas frente a problemas que se arrastam. Havendo relatérios de outras
escolas, dos terapeutas, avaliaces, atualizagdes no laudo médico, costumamos
apresentar formalmente, na confianca de que seréo lidos e considerados para
fins de planejamento e atendimento das demandas escolares.

Alimentacgéao

E comum que alguns autistas apresentem seletividade alimentar e n&o
aceitem o cardapio tradicional, oferecido pela escola. No nosso caso, optamos
por encaminhar o lanche, pois ainda o nosso filho ndo aceita nada. Sempre ha o
anseio da experiéncia de ao menos provar os alimentos oferecidos. No entanto,
esse desafio requer estratégias e suporte, uma vez que ele apresenta rejeicao,

nausea, apenas ao visualizar determinadas texturas e cores.

A dificuldade de parar para se alimentar € outra questdo que perpassa a
alimentacdo na escola. As vezes por conta da agitacdo, ou pelo simples desejo
de brincar no intervalo, ou ir para espacos como sala de leitura, bibliotecas, o

autista acaba néo se alimentando para nao perder tempo. Esses sdo desafios a
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serem enfrentados porque, mesmo com um bom café da manha, suprimir o
lanche é arriscado, uma vez que pode levar a sentir fraqueza, dor de cabeca, no
estdbmago, irritabilidade.

A mudanca de estratégia é constante, ora enviando lanches liquidos, de
teor nutricional maior para tentar contornar situa¢cdes como as mencionadas; ora,
tendo tentativas frustradas de consumo de novos alimentos, ainda que montando
cardapio semanal juntos; ora reforcando a quantidade de lanches. Mesmo assim,
esses dias fui comunicada sobre a manifestacdo do desejo de pedir um Ifood.

Elaboracéo do Plano Educacional Individualizado (PEI)

O PEI é um documento fundamental para nortear o processo educativo
das criancas neurotipicas. Isso porque considera suas limitacoes,
potencialidades e orienta na formulacdo de propostas dentro das capacidades
do educando, para que tudo possa, gradativamente, estimular o
desenvolvimento de novas habilidades e o efetivo aprendizado seja possibilitado.

No caso do meu filho, que, dentre as comorbidades que acompanham o
TEA, tem o Transtorno do Desenvolvimento da Coordenag¢do, o modelo
tradicional de copiar do quadro € um martirio. Assim, ele ndo da conta de
acompanhar o ritmo e isso é suficiente para recorrente desregulacéo,
comportamento de fuga e aversdo a sala de aula, sendo fundamental a

estruturacdo de outras propostas.

Ressalto que, apesar da dificuldade com a escrita, constatada por meio
de avaliacdes especificas, temos dado suporte com psicopedagogia, aula
particular individual e psicomotricista. Segundo o colégio, o reforco escolar
fornecido ndo se destina a desenvolver essa habilidade, supre apenas atraso

nos conteudos.

A elaboragcdo do PEI ainda € um sonho. O discurso de falta de
obrigatoriedade ndo é mais cabivel. Ja existe lei em vigor que torna obrigatoria

a sua elaboracéo, a luta agora é pelo cumprimento dessa lei.
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Suporte no ambiente escolar, qualificacdo profissional e combate ao

bullying

Infelizmente, vivenciamos situacdes de despreparo profissional,
negligéncia e dificuldade de suporte no ambiente escolar. Isso chega a ser

adoecedor para a crianca, para a comunidade escolar e para a familia.

Temos vérias experiéncias negativas nesse sentido, mas vou citar aqui
duas que considero as que mais mexeram comigo. A primeira foi em um dia que
recebi a ligacdo da mae de um colega de turma, me informando que estava
entrando em contato porque seu filho cardiopata estava sem dormir preocupado
com o meu filho, que havia pedido ajuda a ele para se matar durante uma prova
na qual ndo conseguia registrar as respostas, que discutiu com a professora, que
presenciou o desespero e ficou silente. Fui explicar para méae que desconhecia
tal situacdo, mas que ela acalmasse a crianca, pois meu filho ndo apresentava
ideacao suicida, que pode ter usado essa expressado para dimensionar a sua
angustia. Eu disse que iria procurar o colégio para entender o que aconteceu.

Ao procurar a professora, esta relatou a desregulacdo emocional, disse
gue meu filho amassou a prova, que estava muito irritado, mas ndo mencionou
nada sobre a situacdo com o colega. Ao questiona-la, confirmou que havia
escutado a conversa entre ele e o colega. Enfim, deixou para outra crianga

prestar suporte diante de um pedido de socorro.

Isso ndo foi uma situacéo isolada, foi uma em meio a tantas de menor
proporcdo. Por essa e outras, estamos constantemente formalizando
documentos, reunindo-nos com o colégio, pedindo providéncias, colocando-nos
a disposicéo, inclusive, para ficar no colégio dando suporte. Sempre reforcamos
gue contamos que o colégio atenda as disposi¢cées do laudo e cumpra com as

recomendacdes dos profissionais.

Em outra situacédo, ndo demorou muito, ao buscar meu filho, ele me foi
entregue com machucado no rosto, desregulado emocionalmente, com a lente
dos 6culos em pedacos, com a informacéo de que havia sido agredido dentro da
sala de aula por trés colegas neurotipicos. Sobre esse acontecimento, ainda &
dificil para mim ir em frente no relato, mas devo dizer que adotei providéncias

em prol da minha crianga e de muitas outras neurodivergentes.
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CAPITULO 7

TEAmo, Minhas Meninas

Juscyelly M. P. Bonomo

2016 foi o ano que escolhi para casar e formar minha familia. Ja tinha
escolhido o més, seria em maio, por varios motivos pessoais, religiosos e
amorosos. Nossa familia estava na esperanca de que nossa matriarca vencesse
a luta contra o céancer; e eu ja tinha diagnostico de uma enfermidade que
dificultaria gerar um filho, motivo pelo qual houve a sugestdo de realizar

inseminacao artificial.

Sobre meu casamento, esse era para ter sido um ano antes. Porém, por
conta do tratamento de saude da minha mée, adiamos para maio de 2016, por
iISSO ja comecara o tratamento para tentar engravidar, até que, finalmente,
tivemos a noticia de que estavamos esperando um bebé, e vivemos toda a
gravidez como um grande milagre. Foi um periodo cheio de cuidados,
acompanhamentos, choros e amor por aquele ser que crescia dia apos dia;
aguele pequeno serzinho que nao se revelou 100% até o sétimo més, e nasceu

logo depois com 35 semanas e 6 dias, quase 36, iSSo aos 8 meses.

Ela chegou antes do tempo, e trouxe tantas experiéncias magnificas que
mudaram toda a minha vida... E sim, houve muitos detalhes que me chamaram
a atencdo desde que ela era pequenina. Nos trés primeiros meses, a nossa luta
foi para que ela ganhasse peso, que pudesse mamar exclusivamente, de modo
gue passamos esses meses na perspectiva de se eu e ela conseguiriamos

vencer mais uma batalha, ja que a gestacéo ja tinhamos vencido.

Na nossa casa, hem parecia que tinha uma bebé, pois ela era quietinha
demais, quase nao chorava... O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ja estava
ali, em alguns detalhes que s6, ao longo do tempo, fui percebendo. Ao mamar,
muitas vezes, seu olhar me alcancava e estagnava; ao pentear seus cabelos,

percebia que alguma coisa a incomodava; as roupinhas com alguma presséo (a
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mais) eram motivo de irritacdo, que n&o era corriqueira. Era uma bebé linda, fofa,

mas nao sorria para todo mundo.

Na introducdo alimentar, percebemos que ela ndo aceitava todas as
comidinhas, frutas e legumes que Ihe eram apresentados. Além disso, desde
cedo néo tinha boa aceitacdo com purés, algumas sopinhas e texturas diferentes

nas frutas e legumes.

Nada passava desapercebido ao meu olhar de mée e eu gravava tudo.
Quando eu ia as consultas pediatricas, dividia com a profissional, que, por
diversas vezes, apenas me falava: € normal. A minha percepcao era outra, eu
sabia que, |4 no fundo, eu deveria me preparar, havia algo além pelo qual eu
deveria esperar, eu sabia que a minha menina sentia diferente, pensava
diferente, agia diferente e alguns sinais apareciam conforme o tempo ia

passando.

E assim se passaram 2 anos e 9 meses até que uma dor desoladora
atravessou nossa familia: minha mae foi descansar. No meio desse processo
doloroso, conhecemos a doutora A., quem me acompanhou e comegou a ouvir
tudo aquilo que eu mencionava sobre minha menina. Seu ouvir atento, sua
disposicdo para compreender os detalhes, seu acolhimento e seu olhar
minucioso sobre cada questdo que eu |lhe falava mostravam seu interesse por

nossa situacao.

Comecei a mostrar os videos, as curiosidades que a minha pequena
menina fazia, até que, ao longo de 3 meses, com muito cuidado e atencao, essa
profissional chegou aos diagnésticos. Sim, uso o plural porque tivemos indicacao

de alguns CID’s.

Nesse cenario muita coisa fez sentido e pude entender melhor a minha
filha. Pude compreender os choros ao tentar fazer peteados nos cabelos; seu
andar na ponta dos pés; o falar letras e numeros em inglés, portugués e aleméao
— sim, alemao; aqui eu disse: alemao nao, aleméo ja é demais. O pai e eu rimos!

Admiravamos tanto nossa pequena.

Ela sempre auténtica nas suas escolhas, no seu jeito, no seu estilo e isso
era lindo. Mas teve uma coisa que nunca esqueci — se bem que ndo esqueco

das coisas. A fala de uma colega mexeu muito comigo e me fez repensar sobre
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a vida. Ela me perguntou: “como vocé recebeu o diagndstico? Porque eu sei que
doi”.

Parei e pensei: serd que em mim ndo doi, ser4 que ndo sinto como era
para sentir, porque ndo doeu. Nao doeu porque eu ja sabia que tinha a missao
de ser mae dela, de lutar por ela, e acima de tudo fazé-la saber que ela pode ser
0 que ela quiser. Nao doeu porque eu ndao me permiti sentir dor nenhuma, mas
porque tracei novas rotas, busquei mais estudos, procurei mais informacdes e a
ensinei, a ensino e a ensinarei sempre a superar todos os obstaculos que

surgirem, a conquistar o que desejar e sempre a ajudarei a realizar seus planos.

A realidade ndo é tdo simples, exige resiliéncias, recalcular rotas,
repensar muitas coisas. Por isso, aqui nao quero romantizar nada, muito menos
um transtorno que traz tantas lutas e dificuldades para quem o vive diariamente.
Todavia, eu escolhi ndo chorar, escolhi olhar de outra forma, escolhi lutar por
uma causa, por algo muito maior e genuino, escolhi levar informacdes sobre o
TEA para muitos lugares e coragdes, para conscientizar, para corroborar, para
somar com tantas outras pessoas e familias e mostrar que todos nés cabemos
neste mundo, nesta sociedade, cada um com seu jeito, sua pessoalidade, suas
caracteristicas e personalidades. Quero mostrar que podemos ver beleza em
cada avanco, em cada conquista, em cada pequeno passo, pequena evolucao;

gue ha grandes alegrias quando olhamos com o olhar do mais puro amor.

Foi por meio da minha menina que minha trajetéria foi tomando sentido.
Sabe aquele cliché de as pecas irem se encaixando?! Pois bem, essa frase cabe
muito bem aqui. Quando estudava sobre 0s assuntos que permeiam o TEA,
voltava ao pesado e pensava “agora, sim, tudo faz sentido, as crises de

autoagressao, as dores das sobrecargas sensoriais, viver sem amigos”.

Cinco anos depois, fomos agraciados novamente com uma gravidez.
Dessa vez eu sabia um pouco mais. Recebemos nosso segundo milagre de
amor, e adivinhem sé, da mesma forma que nossa primeira filha, com 35
semanas e 5 dias — quase 36. Nossa segunda menina apresentou mais detalhes
gue alertavam para o TEA, e foi acompanhada durante 2 anos e 3 meses para
que pudéssemos identificar que, além de todo mascaramento, nela também
havia sinais de alertas. Como espectro, elas sdo diferentes nas suas

particularidades e personalidades, uma apresentou atraso no desenvolvimento
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fisico-motor quando bebé, a outra ja apresentou quando estava maiorzinha, uma
tem mais independéncia, a outra ja necessita mais de nos ou de terceiros, entre

tantas outras caracteristicas e necessidades.

Nesse caminhar encontramos muitas familias, com diferentes
atipicidades, que buscam na familia amiga uma rede de apoio, escuta
compreensiva, abrago acolhedor. Encontrei também uma associagdo, um grupo
terapéutico realizado por mées que escolheram acolher outras maes, outros
pais, outras familias. Grupo esse que, muitas vezes, devolve esperancas, alegria
de que € possivel transportar as barreiras da desinformacéo e do preconceito, o
nome do gruo é Ajuda Mutua, cuidando de quem cuida, uma parceria do Instituto

Federal de Roraima (IFRR) com a Unido de Pais pelo Autismo (UPPA).

Como fui abencoada! No meu contexto de vida, também tenho a
oportunidade de partilhar experiéncias e vivéncias enriquecedoras no meu
trabalho, dividindo angustias, anseios, lutas, vitGrias com pessoas responsaveis,
Nao apenas por suas criangas, mas por disseminar informagdes e tornar nossa

sociedade mais justa e inclusa.

Por vezes, pensamos que nado vamos conseguir, isso faz parte do
processo; mas desistir € um vocabulo que nao existe no dicionario da atipicidade.
E nesse caminhar que percebemos que temos muito mais forcas do que
imaginamos, que ainda somos capazes de estar sempre aprendendo, que o
tempo é precioso e todo estimulo é uma oportunidade de aprendizado para
nossas criangas e para nos. Ah, uma vez ouvi de uma conhecida a seguinte
frase: “no TEA é como um jogo de videogame, cada fase que avangamos fica
mais dificil”. Como isso faz sentido, isso € muito verdade! Nossos pequenos
crescem, as questées que o espectro carrega chegam independentemente se
vocé esta pronta ou ndo; e é dessa forma que a vida acontece, dia apos dia,

ganhando e perdendo lutas. Mas quem disse que viver seria facil?

Assim vamos seguindo, mesmo diante de algumas derrotas, seguimos...
por eles, por nés, por nossas familias, por tantas pessoas que conhecemos que
vivenciam com mais intensidade e com menos também. Seguimos a cada vitoria,
compreensao e aceitacao das diversidades, na valorizacdo de cada conquista,

de cada habilidade adquirida, de cada comportamento socialmente aceitavel
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aprendido, celebrando pequenos e grandes avan¢os — dos nosSsos pequenos, e

0S N0SS0S também.

Por fim, quero escrever aqui que sou extremamente grata as minhas
meninas por elas serem exatamente como sdo, por me ensinarem todo dia, por
tirarem de mim o melhor e a forca que nunca imaginei ter; por terem escolhida a
mim para compartilhar essa jornada, e por mostrar-me detalhes que de nenhuma
outra forma eu perceberia. Saibam que as amo com tudo que sou, saibam que

vocés sdo minhas fontes de inspiracdo e amor incondicional!

Carta a minha amada familia...
Para: A.B.

Quando firmamos compromisso diante de nossas familias, amigos e de
Deus, eu nao tive um pingo de didvida que vocé seria um companheiro incrivel.

E ndo é que eu estava certa?! Bingo!!!!

Ter vocé como pai das minhas (nossas) filhas foi uma das maiores

béncéos da minha vida.

Obrigada por ser incrivel, maravilhoso e sensacional como pai. Que sorte

a nossal!

Saiba que seria deslumbrante que ao menos 1% das familias tivesse um

homem tdo honrado, generoso e verdadeiramente PAI como vocé.

Vocé faz da minha maternidade algo mais leve; vocé faz dos meus dias
algo mais tranquilo, porqué sei que posso contar contigo na jornada de criar

nossos milagres.

Agradeco por tudo, por tanto e por sempre nos escolher como tuas

prioridades.

Amo vocé como companheiro e pai sensacional das nossas meninas; que
por sinal sdo completamente apaixonadas por ti, o principre ( principe) como dia

a E.M., e como o heréi mais forte, como diz a A.C.

Gratiddo meu amado!®®
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Para: A.C.

Quando vocé nasceu eu me refiz como pessoa, me tornei mae, e somente

iIsso mudou completamente minha vida.

Vocé me fez ver o mundo além do 6bvio, me fez enxergar cada detalhe
com muito amor, e consequentemente, fez-me ver além de titulos que sempre

carreguei.
Agradeco aos céus por vocé ter escolhido-me como sua mae.

Vé-la conquistar, superar e transcender cada desafio, enche me de
orgulho da menina incrivel que vocé esta se tornando. Tenho certeza que seras
abencoada em tudo que se propor a fazer. Pois como na promessa, "onde

pisares sera abengoado."; vocé so trouxe abundancia e sentido & minha vida.

Amo-te minha menina! Nossa paixao! Estarei sempre na torcida e serei

sempre seu porto seguro, podes contar comigo para sempre.

Amo-te mais que tudo!V®

Para: E.M.

Minha menininha, vocé veio para alegrar muito mais nossas vidas;

resignificou tantas coisas que nem sei mensurar.

Como seu jeitinho € lindo e especial. Obrigada por ter escolhido a nossa
familia para ser a sua; obrigada trazer esperanca aos meus dias, por ser amor

em meio ao turbilhdo. E por ser nossa cagulinha.

Estarei sempre na torcida para seu éxito, sempre serei seu porto seguro,
seu lugar de calma e tranquilidade; e estarie sempre comemorando cada avanco,

cada conquista, cada vitoria, cada passo que vocé trilhar.

Amo-te mais que a mim mesma. ¥
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Autora

Juscyelly M. P. Bonomo. Psicologa, funcionaria publica, mae apaixonada por
suas meninas e por sua familia. Cearense, roraimada, casada com o melhor pai
gue minhas meninas poderiam ter, e que acredita ter como missao contribuir

para o conhecimento do TEA por muitos, por todos e por toda sociedade.
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CAPITULO 8

De Repente, Mae Atipica

Samila Antonia da Silva Almeida Costa

E um imenso prazer estar aqui compartihando um pouco da minha
historia, juntamente com outras maes que estdo nessa jornada para vida, no
mundo atipico. Eu me chamo Samila, sou maméae do Angelo Gabriel, moramos
no Norte do Brasil, mais precisamente em Boa Vista/Roraima, nossa terra
macuxi. Nossa familia € basicamente constituida por 4 pessoas: eu, meu esposo,
Bruno, meu filho mais velho, Marcos, e o Angelo, que € nossa crianca atipica e
abencoada, o qual tem me feito enxergar o mundo de uma forma diferente, com

muito mais amor, respeito e compreensao.

Nossa descoberta nesse mundo atipico comecou ha quase 1 ano, com
muitas duvidas, desafios e incertezas. Tudo teve inicio com uma viagem que
fizemos em familia. Nessa ocasido, Angelo comecou a apresentar alguns
comportamentos “inadequados” ao nosso ver, e desafiadores. Em muitos
passeios, hao sabiamos como lidar com tanta impaciéncia, inquietude e atitudes

partindo dele, de uma forma agressiva.

Até entdo, achavamos que seria basicamente pelo famoso “terrible two”,
que é a famosa fase que praticamente toda mée passa. Ele acabava de
completar 2 anos, e entdo imaginavamos que todo esse comportamento seria
vindo dessa fase. Assim, ficamos tranquilos, apenas observando a cada dia que
se passava, como ele se comportava e sempre imaginando que tudo isso

passaria e terminaria.

O que nédo imagindvamos € que, ap0s chegarmos de viagem, os
comportamentos aumentaram e cada vez mais iam aparecendo outros, tais
como se jogar no chdo sempre que era contrariado, bater muito a cabeca no
chéo e, em alguns lugares, com bastante ira, muitas vezes mordia as pessoas

sem quaisquer motivos. Foi ai que comecamos a perceber que, de fato, alguma
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coisa nao estava indo bem, pois 0 Angelo, com 2 anos, ainda nao falava nada e
apresentava comportamentos muito estranhos, para nés, que ndo tinhamos até

entdo, conhecimento de nada.

Tendo em vista esse contexto, a pediatra que o acompanha resolveu nos
passar alguns encaminhamentos para avaliagdo com profissionais adequados,
para um possivel fechamento de diagnéstico para Transtorno de Espectro
Autista (TEA). Para nés, nesse primeiro momento, foi um tanto confuso ter que
levar nosso filho para as avaliacdes e ter que imaginar que ele poderia ser uma
crianca neurodivergente, alias, nenhum pai ou mae espera ter um diagnostico
assim para seu filho. Sempre diziam que era normal a crianca nao falar ainda,
que nado havia nada de errado, que era coisa da nossa cabeca, que queriamos

buscar coisas onde ndo tem.

Seguimos com 0s encaminhamentos em busca dos profissionais e das
avaliacbes. Primeiramente, fomos a neuropsicéloga, que nos explicou como
seriam as avaliagdes que ela faria, qual o nimero de sessfes seria necessario
até o fechamento do diagnéstico. Foram dias e semanas indo e voltando da
clinica com o Angelo, perguntas e mais perguntas, até o dia em que chegou o

diagndstico.

Fomos eu e meu esposo, nesse dia, com bastante nervosismo e incerteza
em relacdo ao resultado, pois, a0 mesmo tempo que ja sentiamos que nosso
filho era diferente, ndo queriamos muito aceitar devido a tantos falatérios e
julgamentos, falta de conhecimento (que até mesmo nos tinhamos) em relacdo
a esse mundo atipico. Quando ela abriu o resultado, nos mostrou todos 0s
gréaficos, todos os resultados positivos ndo somente para TEA, mas também para

o Transtorno do Déficit de Atencéo e Hiperatividade (TDAH).

Ficamos inertes com tudo o que estava acontecendo. Nao satisfeitos, ndo
aceitamos o resultado inicial e pedimos para fazer uma nova avaliagdo com outra
profissional neuropsicéloga. Assim, conseguimos uma nova avaliagdo e
passamos pelo mesmo processo, até o resultado final. O que ndo esperavamos
€ que daria o mesmo resultado. Foi ai que a nossa ficha caiu de vez e, de
repente, me vi sendo uma méae atipica, e vimos que nao tinha mais alternativas
em meio a tudo isso que pudesse fazer com que mudassemos qualquer tipo de

diagnéstico.
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Meu marido ficou até bem mais resistente inicialmente do que eu. Porém,
com essa outra profissional que fomos, foram sanadas todas as nossas duvidas,
incertezas e sentimentos angustiantes que tinhamos, e nos foi dado a
tranquilidade e o norte para o caminho que precisdvamos percorrer dali em
diante. Dessa forma, restou a nds aceitar a situacéo e acolher nosso filho da
forma que ele é. Nosso papel € lutar em busca de melhoria para ele e para o seu

desenvolvimento.

Comecamos a sentir, de fato, no nosso dia a dia, algumas dificuldades e
limitacbes na nossa rotina com o Angelo. Muitas incertezas quanto aos dias,
principalmente para mim, mae, que passo a maior parte do meu tempo
dedicando-me a ele e ao irmao. Passamos a acordar todos os dias com
pensamentos de como se comportaria, como seria aquele dia, como ele estaria,
se amanheceria tranquilo ou mais irritado, se comeria bem ou nado. Entéo,
iniciamos as procuras por todos os profissionais que ele precisaria para darmos

inicio a todas as terapias necessarias para sua evolugao.

Sabemos que a saude bésica publica é muito precaria normalmente, em
todo o Brasil, e no nosso estado ndo poderia ser diferente. Para pessoas
atipicas, apesar de que por lei os atendimentos e as demandas que necessitam
sdo de atencdo prioritaria, na pratica, isso se torna totalmente o contrario, pois
nao € bem assim. Essa situacao faz com que pais atipicos tenham que ir em
busca de alternativas particulares, mesmo as vezes ndo podendo, para que o
filho tenha os melhores atendimentos e acompanhamentos. Tudo isso porque
gueremos Vvé-lo se desenvolver e evoluir, sem termos que esperar por grandes
filas, longas datas e sempre estar com a incerteza sobre se, de fato, teremos um

atendimento decente e de qualidade.

Hoje, gracas a Deus, temos condi¢des de proporcionar para nosso filho
bons atendimentos e em boas clinicas, por meio do plano de saude. Mesmo em
meio a nossa rotina preenchida de coisas para fazer, ocupagdes por todos os
lados, nossa prioridade vem sendo levarmos todos os dias ele para as terapias,
com comprometimento 100% e sempre participando das tratativas e feedbacks

das profissionais.

Sabemos da dificuldade que é para muitos pais que nao tém as mesmas

condi¢cdes necessérias para que seus filhos tenham o mesmo padrdo de
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qualidade. Se até mesmo nés que temos plano de saude enfrentamos algumas
situacdes adversas, imagina quem nao tem. As vezes, 0s pais que nio possuem
as mesmas condi¢cdes passam anos sem conseguir sequer uma consulta, o que
faz com que a crianca regrida no seu desenvolvimento, atrasando o
acompanhamento que poderia ser muito bem disponibilizado se tivéssemos

pessoas e profissionais realmente comprometidos com a classe atipica.

Sao situacdes complexas. Nés, mesmo pagando, tirando do nosso bolso,
ainda temos as vezes que ficar numa lista de espera, esperando vaga com algum
profissional, mantendo a boa paciéncia até que consigamos. Sabemos também
gque ndo existem muitos profissionais suficientes e capacitados para que
atendam a alta demanda de quem busca por atendimentos e acompanhamentos
no nosso estado, o que dificulta também cada vez mais encontrarmos esses

profissionais, tanto na rede publica quanto privada.

Nas escolas também encontramos diversos impasses, que nos fazem ter
insegurancas a respeito de como nossos filhos seréo tratados e como se sentirdo
em um ambiente escolar. Algumas escolas ndao oferecem apoio, atencédo e
capacitacdo para atender a criancas atipicas, o que faz com que muitos pais
tenham mais dificuldade ainda para encontrar escolas que possam atender a
demandas de seus filhos.

Quanto ao Angelo, a escolinha dele nos atendeu muito bem e tem sido
uma grande aliada quanto ao seu desenvolvimento. Ele conseguiu se adaptar,
depois de uns dias, claro, porque, primeiramente, tudo estava sendo novo para
ele. Pouco tempo depois, ele jA estava nos mostrando melhoras com a
adaptacao e também com o meio social, interagindo com outras criancas, o que
para nés também foi novidade, ja que ele nunca se interessava por interagir com

ninguém.

De modo geral, ele foi melhorando muito em outros meios sociais. Nossos
passeios se tornaram mais leves e menos desafiadores. Sabemos que a inclusao
social nem sempre vai ser uma realidade em muitos lugares, o que faz com que

sejamos limitados para certas situagoes.

Especificamente sobre as politicas publicas, isso € algo que ainda deixa

a desejar, pois ndo temos ainda muitos programas e servicos fornecidos para
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pessoas neutrodivergentes. E algo que pouco se fala e que possui ainda
relevancia minima, e quando se tem, ainda h& limitagdo quanto ao uso, o que,

por direito, ndo deveria ser assim, pois ndo deveria existir qualquer negativa.

Um exemplo disso € o Beneficio de Prestacdo Continuada, que seria por
direito de pessoas com baixa renda, mas na pratica ndo € bem assim. Vocé
precisa passar praticamente por todo um processo, quase humilhante, para, no

final, ainda assim, ser negado, mesmo vocé comprovando tudo certinho.

Com toda a experiéncia que tenho e venho vivenciando, penso que é
preciso desconstruir o preconceito e construir a aceitacdo, o respeito e o
conhecimento necessério, além de promover a sensibilizacdo, mobilizacdo e
conscientizagdo. E preciso empatia e olhares um pouco mais voltados as
necessidades e peculiaridades em relacdo as pessoas atipicas, na sociedade,

para que haja uma melhor relagéo entre comunidade e sociedade.

Quanto aos nossos familiares, muitos aceitaram; e outros, até hoje, ndo
acreditam muito no diagnéstico. Eu entendo o quao é dificil a aceitacdo e a
compressao do mundo atipico, mas sei que ndo devemos tornar isso um “bicho
de sete cabecas”. Sabemos que a falta de informacao é o que faz tudo ficar ainda
mais dificil.

A maternidade atipica, a0 mesmo tempo que me trouxe incertezas, medos
e receios, me trouxe o sentimento de ser muito abencoada e escolhida, para
cuidar de um ser tdo especial, de uma forma geral. Eu sinto que eu precisava
passar por isso, para poder entender algumas coisas sobre a vida,
principalmente de que nem tudo esta no nosso controle e que h4 coisas na vida

gue precisam acontecer para nos tornarmos mais HUMANOS.

Com o diagnéstico do Angelo, passamos a compreender melhor muitas
situacdes, aprendemos a respeitar mais o proximo, ter mais empatia, ter um olhar
mais cuidadoso e amoroso, ser mais pacientes, respeitando sempre suas
diferencas e seu espaco, da melhor forma possivel. O diagnéstico, que talvez

pensassemos que nos limitaria, hoje ele nos ilimita.

Apesar dos desafios da maternidade atipica — que nao devemos
‘romantizar” —, temos o lado belo e doce que tudo isso nos traz: as possibilidades

de aprendermos a cada dia, vivermos experiéncias incriveis, de forma unica e
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sempre vibrando positivamente com cada avan¢co no desenvolvimento dos
nossos filhos. Cada dia para nds € um dia de vitéria e de muitas conquistas, pois
€ nitido ver o quanto Angelo vem evoluindo com as terapias e 0 quanto as

profissionais estdo sendo fundamentais nesse processo.

Assim, € importante esse apoio para 0s pais, pois, muitas vezes, nos
sentimos perdidos e sobrecarregados com algumas situa¢cdes. Angelo nao falava
e ndo demonstrava muito interesse nas coisas e nas pessoas, mas hoje ter a
oportunidade de vé-lo interagindo, se esforcando e muito mais desenvolvido s6
alegra nosso coracao e nos enche de esperanca por dias cada vez melhores e
de conquistas positivas, para ele e para nds, pois cada momento se torna Gnico

e especial.

Mamaes e pais atipicos, continuem estimulando seus filhos, dando toda a
atencao e suporte necessarios. Sabemos que nao é facil ter um diagndéstico em
maos e simplesmente fingir que esta tudo bem, mas nao desistam sempre de
dar o melhor de vocés para eles, pois 0 primeiro passo para que eles se
desenvolvam bem estd em casa. Nosso papel dentro de casa é fundamental
para que eles tenham a autoconfianca de que eles sdo e podem ir muito além do
que somente um diagnéstico, que eles sdo capazes de coisas extraordinarias e
de conquistarem o que quiserem. Que o diagnostico faz deles pessoas especiais,

mas ndo menos humanos que pessoas nao atipicas.
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CAPITULO 9

Maternidade Atipica e Profissionalidade: Caminhos de Cuidado

e Aprendizado

Joelma Fernandes de Oliveira

Apresentacao Pessoal

Sou Joelma Fernandes, roraimense, mestra e doutora em Educacéo.
Minha trajetéria € marcada pelo amor e pelos ensinamentos de duas grandes
mulheres: minha mae, Francisca Fernandes, e minha avo, Raimunda Gomes
Fernandes. Cresci ao lado de trés irmaos, em um ambiente de afeto e resiliéncia,

valores que carrego comigo até hoje.

Atuo na Educacgdo ha 23 anos. Hoje sou professora do Instituto Federal
de Roraima (IFRR), onde busco contribuir com a formagé&o de novos profissionais
e com o fortalecimento do ensino. Sou casada e méae de trés filhos: Clara, de 16
anos, e 0s gémeos Francisco e Clarice, de 2 anos e meio. A maternidade sempre
foi um pilar central na minha vida, mas se tornou ainda mais transformadora
quando minha filha Clarice recebeu o diagnéstico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Desde entdo, essa jornada tem sido de aprendizado continuo,

acolhimento e luta por incluséo.

E a partir dessa vivéncia que surge meu desejo de compartilhar minha
histéria e dar voz a outras maes atipicas, fortalecendo redes de apoio e
construindo caminhos para um futuro mais acessivel e humano para nossas

criangas.

Descobrindo a Atipicidade

Clarice nasceu prematura, com 34 semanas, e precisou ficar dez dias na
UTI neonatal. Desde os primeiros dias, enfrentamos desafios: ela teve

dificuldades para mamar, e, posteriormente, eu mesma enfrentei obstaculos

M Maes Atipicas no Caminho do TEA em Roraima
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devido a sobrecarga mental do pés-parto, o que me levou a uma internacao de
sete dias. Desde cedo, Clarice demonstrava uma grande instabilidade no sono,
acordando com muita facilidade, o que tornava nossas noites longas e

exaustivas.

Por conta da prematuridade, iniciamos acompanhamento com fisioterapia
e terapia ocupacional quando ela tinha apenas trés, quatro meses de vida, com
0 objetivo de estimular seu desenvolvimento e descartar possiveis atrasos. No
entanto, ao longo do tempo, comecaram a surgir alguns sinais que iam além das
questbes relacionadas a prematuridade. As préprias profissionais que a
acompanhavam me ajudaram a identificar que algo havia. Ademais, minha irma

Kaline, sempre esteve ao meu lado, oferecendo apoio e informagdes valiosas.

Mesmo antes do diagndstico formal, minha rotina ja era intensa,
conciliando terapias e acompanhamentos, justamente por conta da
prematuridade dos meus gémeos. No entanto, quando, ap6s meses de
avaliacdes e observacao criteriosa, a neuropediatra finalmente me entregou o
laudo confirmando o Transtorno do Espectro Autista (TEA), senti um misto de

emocodes dificeis de descrever.

Chorei, e nem sei exatamente por qué. Talvez por medo, por ansiedade
sobre como minha familia receberia a noticia, por todas as incertezas sobre o
futuro, a incluséo escolar e os desafios que viriam pela frente. Mas, ao mesmo
tempo, senti alivio. Agora, eu tinha um caminho mais claro a seguir, um
direcionamento que me permitiria buscar o melhor para minha filha com mais

seguranga e proposito.

Sinto profunda gratiddo pelo caminho que percorri ha busca por
informacdes e apoio. Reconheco que, de certa forma, sou privilegiada, pois tive
acesso a um plano de saude que, apesar de algumas intercorréncias, facilitou
esse processo. Além disso, um fator fundamental foi a incluséo de Clarice no
Programa Follow-Up, uma iniciativa da rede publica estadual de Roraima voltada
para criancas cujas maes tiveram gravidez de alto risco. Esse programa, que
funciona no Centro de Referéncia da Mulher em Boa Vista — RR, conta com uma
equipe multidisciplinar que foi essencial no acompanhamento e desenvolvimento

da minha filha Clarice até os 2 anos de idade.
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Ter acesso a esses servicos fez toda a diferenca, tanto no direcionamento
terapéutico quanto no acolhimento que recebi como mae atipica. Sei que essa
ndo é a realidade de muitas familias, e por isso valorizo imensamente cada

profissional e cada recurso que encontramos ao longo dessa jornada.

Desafios da Maternidade Atipica

A maternidade atipica transformou completamente minha visdo sobre a
vida e sobre a sociedade. Antes, os temas relacionados a inclusdo néo
despertavam tanto meu interesse, mas, a partir da experiéncia com minha filha,
passei a estudar mais, a desenvolver uma empatia mais profunda e a reconhecer
a importancia dessas discussfes. Além disso, aprendi a valorizar imensamente
o trabalho dos profissionais da area, como terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos e psicologos, que desempenham um papel essencial no

desenvolvimento das criangas dentro do espectro.

Os desafios do dia a dia sédo duros e constantes. A maior dificuldade tem
sido conciliar minha vida profissional com as exigéncias praticas e emocionais

das terapias que Clarice precisa fazer e dos cuidados que o quadro em si exige.

Mesmo com a reducdo de 50% da carga horaria, garantida por lei para
servidoras publicas com filhos com deficiéncia, a sobrecarga permanece. Apos
o diagndstico, minha producédo académica foi profundamente impactada. Tive
gue deixar cargos e funcdes gratificadas na instituicdo em que trabalho, além de
abandonar projetos pessoais e sociais, que, em outra fase, pareciam parte

essencial da minha vida.

Essas decisdes ndo foram faceis, nem leves. Sdo renuncias que doem,
gue muitas vezes passam despercebidas pelos outros, mas que deixam marcas.
N&o ha romantizagdo possivel nesse processo — ha escolhas dificeis, soliddo
em muitos momentos e um constante esforco para seguir, mesmo quando o
cansaco é grande. Ainda assim, sigo fazendo o que é possivel, no tempo que é

possivel.

Nesse contexto, minha vida pessoal acaba sendo muito impactada,
inclusive o proprio relacionamento conjugal. Atividades basicas, como a pratica

de exercicios fisicos ou até mesmo consultas médicas para mim, muitas vezes,
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precisam ser adiadas. Em diversas ocasifes, vejo-me diante de escolhas
dificeis: ir a um compromisso pessoal ou garantir que minha filha ndo perca uma
sessdo essencial para o seu desenvolvimento. Geralmente, opto por suas

atividades.

Estudos indicam que familias de criancas atipicas enfrentam taxas
maiores de estresse e fragilizagdo conjugal, o que pode levar a um aumento
significativo nos indices de separacdo em comparacdo com a média geral. Esse
€ um aspecto doloroso e pouco discutido, que reforca a necessidade de uma
rede de apoio mais ampla e politicas publicas que oferecam suporte efetivo para

essas familias.

Outro grande obstéculo esta na vivéncia de espacos publicos. A interacéo
social € um dos desafios de Clarice, e isso torna algumas situacdes bastante
desgastantes. A cada mudanca de terapeuta ocupacional ou fonoaudiélogo nas
clinicas, por exemplo, ela sente muito a transicao e pode levar mais de um més
para se adaptar ao novo profissional. O processo é exaustivo, tanto para ela
guanto para mim, mas sigo buscando estratégias para tornar essas transicoes

mais leves e acolhedoras.

Ser mae atipica me ensinou muito — sobre paciéncia, resiliéncia e sobre
a importancia da rede de apoio. Aprendi que cada conquista, por menor que
pareca, deve ser celebrada. Acima de tudo, compreendi que a inclusdo nao é

apenas um direito, mas uma responsabilidade coletiva.

Rede de Apoio

Minhas principais redes de apoio ao longo dessa jornada tém sido minha
familia e amigas pessoais, além de colegas de trabalho e outras méaes com quem
criei lagos nas clinicas que nossos filhos frequentam. Por meio da troca de
experiéncias e do apoio mutuo, temos nos fortalecido. Esses encontros, muitas
vezes espontaneos, tém sido essenciais para minha caminhada — e, sem

duvida, para minha sobrevivéncia.

Muitas vezes, as pessoas me abordam com comentéarios que, embora
parecam bem-intencionados, carregam uma dose de desconhecimento. Dizem

coisas como: “Mas como assim ela é autista? Ela fala, compreende tudo,
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desenha maravilhosamente bem... o que ela tem de diferente das outras criancas
da idade dela?”. Nessas horas, sou colocada na posi¢géo de ter que justificar,
explicar, listar sinais que muitas vezes ndo séo visiveis aos olhos de quem néo

convive de verdade.

Entdo, preciso falar sobre as dificuldades com mudancas na rotina, a
interacdo social que exige esforgo, a sensibilidade extrema a certos sons e
imagens, a necessidade de usar sempre a mesma mamadeira ou 0 mesmo copo.
E, ainda assim, ougo comentarios como: “Deixa com sede que ela bebe.”. Como

se tudo fosse uma questao de teimosia ou escolha.

O que muitos ndo percebem é que o0 autismo ndo tem uma aparéncia
definida — ele se manifesta de formas Unicas em cada crian¢a. Quando alguém
guestiona a existéncia do diagnostico porque ndo vé sofrimento aparente,
esquece que ha um mundo interno intenso, que exige acolhimento, paciéncia e
respeito. N&o € sobre parecer. E sobre ser. E sobre entender, de fato, o que

significa conviver com a neurodiversidade.

Nessa caminhada, o apoio de familiares, amigas, colegas de trabalho e
outras mées tem sido fundamental. Essa rede de apoio me ajuda a respirar
fundo, a compreender melhor cada desafio e, principalmente, a seguir com mais

leveza, sabendo que n&o estou sozinha.

Sugestdes para melhorar o suporte as maes e criancas atipicas na
regiao.

Para melhorar o suporte as médes e criancas atipicas na regidao, €
essencial a criacdo de programas especificos de saude mental voltados as méaes
cuidadoras, com atendimentos psicologicos individuais, grupos terapéuticos e
oficinas de autocuidado, preferencialmente em parceria com universidades
publicas e instituicbes de saude. A formacédo de ndcleos intersetoriais que
integrem educacdo, saude e assisténcia social também €& fundamental,

garantindo uma rede articulada de apoio.

Além disso, € importante criar espacos de escuta e troca entre maes,
presenciais e virtuais, promovendo o fortalecimento emocional por meio do apoio

entre pares. A capacitacdo continua de profissionais da rede publica para o
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acolhimento humanizado das familias atipicas deve ser prioridade, assim como
a implementacdo de politicas de cuidado compartilhado, como espacos de
cuidado temporario para criancas (respiro do cuidador), licencas ampliadas e
incentivo a reinsercao das mées no mercado de trabalho. Por fim, a criacdo de
mais centros de atendimento integrado, que concentrem servicos de diagndstico,
acompanhamento multiprofissional e orientagdo juridica, pode representar um

avanco significativo na construcao de uma rede mais justa e acolhedora.

Momentos de Superacao

Entre tantos desafios, também h& momentos de luz que se tornam
inesqueciveis. Cada pequena vitéria € uma grande conquista, e uma das mais
marcantes foi quando ela comecou a perder o medo da chuva. N&o foi algo
espontaneo — aconteceu gracas a minha persisténcia, ao cuidado diario e ao
afeto que conduziu cada tentativa. Foram muitas as vezes em que a convidei
com delicadeza, mostrando que a chuva podia ser segura, até que um dia ela

aceitou.

Ela saiu comigo, hesitante, e entdo correu livremente sob o céu aberto,
sentindo a agua cair nas maos com um misto de surpresa e alegria. A cena,
aparentemente simples, foi carregada de significado — um marco de liberdade,
sensorialidade e confianca construida. Esses momentos nos ensinam sobre o
poder do vinculo, da insisténcia amorosa e da beleza que existe em cada passo

do caminho.

Mensagem para Outras Maes Atipicas

N&o se isolem. Vocés ndo precisam carregar sozinhas todas as mazelas
e desafios que a sociedade insiste em empurrar para nossos ombros. Busquem
apoio, compartilhem suas dores e conquistas, permitam-se ser ajudadas e
acolhidas. Juntas somos mais fortes para enfrentar os preconceitos, as
dificuldades e as batalhas diarias. Lembrem-se: cuidar de si mesma néo é

egoismo, é necessidade. Vocés merecem cuidado, respeito e solidariedade.
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Cartas para o Futuro
Minha preciosa,

Eu te enxergo t&o talentosa, amorosa, maravilhosa.... Neste momento em
gue voceé se prepara para iniciar a fase escolar na creche, confesso que me sinto
tomada por uma covardia silenciosa. Tenho me negado a agilizar e buscar esse
processo, que, eu sei, sera tdo importante e enriquecedor para vocé e para seu
irm&o. Mas, ainda assim, a inseguranca me paralisa. O receio do que sera essa
sua adaptacao, dos desafios que enfrentaremos, me envolve em uma tristeza
profunda e em uma fase de negacado dificil de superar. Carrego comigo a
experiéncia de 23 anos trabalhando com educacao, e, mesmo assim, sinto que
sei tdo pouco sobre inclusdo — sobre vocé, sobre a sociedade e sobre 0 mundo

gue nos cerca.

A vocé, que € minha luz, e ao mundo que ainda precisa aprender, peco
perddo. Perddo pela minha inseguranca, pelas duvidas que me afligem, pelas
falhas que certamente cometerei. Mas também peco a vocé que me ensine, que

caminhe comigo e que me mostre a forca do seu jeito Unico de ser.

Juntas seguiremos aprendendo, descobrindo e construindo um futuro no
qual a inclusdo seja mais do que uma palavra — seja um direito e um

acolhimento verdadeiro.
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CAPITULO 10

Desafios da Mée Atipica

Geovanna Marcelle Silva Beltrami

https://doi.org/10.4322/mp.978-65-84548-37-4.c10

Ol4, meu nome é Geovanna Marcelle, tenho 30 anos de idade. Casei-me
aos 20 anos com o amor da minha vida e, apés quase 3 anos de casados,
descobri que estava gravida! Foi um susto enorme — e a0 mesmo tempo uma
mistura de sentimentos —, pois eu estava no primeiro semestre da faculdade que
eu amava (Nutricdo). Tive medo de ndo dar conta! Ndo dar conta tanto dos
estudos quanto de ser uma boa méae. Muitas vezes eu passava noites e noites
pensando sobre quando o bebé iria nascer, sobre quem ficaria com ele, sobre
guestdes da rotina com a maternidade e com a faculdade. Esses pensamentos
me deixavam ansiosa e me atormentavam muito porque sempre fui uma pessoa
responsavel e queria sempre dar o meu melhor em tudo o que fazia. Como méae

nao seria diferente.

Os primeiros meses de gravidez foram muito sofridos. Eu passava muito
mal todos os dias. Quando ia a faculdade, era um desafio, pois 0s enjoos ndo
me deixavam permanecer por muito tempo |4, tanto o cheiro de perfumes quanto
o cheiro de comida me causavam ansia de vomito! Por tudo isso, ndo conseguia

ficar na faculdade por muito tempo.

Apos exames de rotina na gravidez, descobri que estava com presséo
alta, que teria que tomar medicacbes até o fim da gestacdo. Entdo segui
corretamente todas as instrucdes e tomei medicacdes no horario certo! Quando
eu estava com 41 semanas e 3 dias de gravidez, fui ao médico e ele disse que
eu estava com 3 centimetros de dilatacdo. Apdés 5 horas, senti minha bolsa
estourando e um liquido verde saindo! Meu marido e eu corremos para a
maternidade, onde fui encaminhada com urgéncia para sala de cirurgia, pois
corriamos risco de vida, uma vez que foi um parto com meconio, e foi feito o

parto cesariano.

M Maes Atipicas no Caminho do TEA em Roraima
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Entdo nasceu Nicolas Gabriel, pesando 4,980. Assim que nasceu, ele
estava bem roxinho, foi levado para o capacete com oxigénio e ficou umas 5
horas la mais ou menos. Nesse tempo, meu cora¢ao ficou muito angustiado, pois
queria muito ver meu filho e estava muito preocupada com a situacao, até que a

enfermeira veio e me acalmou, dizendo que ele iria comigo para o quarto!

E realmente ela o levou para mim. Ele comecou a mamar pela primeira
vez, e isso me deixava tao feliz! Ainda estdvamos internados quando veio uma
meédica examina-lo e falou que havia identificado algo estranho na ausculta dele!
Eu me assustei muito, fomos levados ao cardiologista e ele identificou que
Nicolas tinha um sopro no coracéo e teria que tomar medicacéo até fechar e, se

néo fechasse, teriamos que fazer uma cirurgia nele.

Todos os dias sem falta, eu dava a medicacéo dele sagradamente. Aos 9
meses de idade, fizemos uma consulta com cardiologista e, por uma ultrassom,
descobrimos que o buraquinho do coracao tinha fechado! Essa noticia nos deu

uma alegria enorme, pois ele nao precisaria mais tomar medicagoes.

Nicolas Gabriel sempre foi uma crianca muito sorridente, chorava apenas
qguando estava com dor ou fome. Seus primeiros meses de vida foram
desafiadores, como uma crianca normal. O aleitamento materno foi exclusivo até

0S 6 meses de idade.

Depois desse periodo, comecei a introducdo alimentar, primeiro com
frutinhas — a cada semana, eu inseria 2 frutinhas diferentes, para ver se agradava
o paladar dele, mas nada! Ele sempre vomitava tudo. De toda forma, continuei a
oferecer sem desistir e foi assim por meses. Eu achava aquilo estranho, uma vez

gue ele ndo gostava de nenhuma fruta.

Em relacdo as comidinhas salgadas, ele teve uma boa aceitacdo. Levei-o
ao médico e o profissional me disse que essa situacao era normal, que poderiam
haver alimentos mais ou menos tolerados pela criangca. No entanto, eu estava
desconfiada com a situagcao, fiquei me questionando se nao poderia ser

seletividade alimentar.

Mais para frente, com 11 meses de idade, outro quadro se apresentou.
Nicolas ndo falava mamae e nem papai, tampouco falava palavras basicas que

todo bebé comeca a falar. Isso me deixou alerta, mesmo as pessoas ao redor
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dizendo que isso era normal, que meu filho poderia ter o tempo dele. Nesse
contexto, eu ainda tinha minhas davidas, mas, mesmo desconfiando disso tudo,

esperei um tempo para procurar ajuda.

Aos 3 anos de idade, eu queria dar um basta na situacdo que estavamos
vivendo! Eu o ouvia balbuciar apenas e nada de falar. Dessa forma, levei-o ao
neurologista. Esse profissional o diagnosticou com autismo, analisou o Nicolas,
observou como conversavamos com ele, percebeu que ele ndo mantinha contato

visual com ninguém!

Com esse diagnostico, sai de la muito triste! Mais triste ainda me senti
porque minha intuicdo estava correta o tempo todo! N&o chorei, pois ndo
resolveria a situacao, mas sai daquele consultério pensando em como iria ajudar
meu filho. Sai me questionando sobre quem eu poderia procurar e a quem eu
poderia recorrer. Foi, entdo, que uma amiga falou que tinha um grupo de pais de
autistas e esse grupo poderia me ajudar com algumas informacdes. Acalmei meu

coracgao e fiquei super feliz com isso.

Rapidamente ela me passou o contato. Em poucos minutos, fui
adicionada ao grupo e isso foi de muita ajuda para mim. Eu ja pagava o plano de
saude, entdo me foi orientado que seria possivel levar o laudo do meu filho e

fazer as solicitacdes das terapias. Assim o fiz, mas o atendimento foi negado!

Nessa condi¢cdo, entrei em um confronto via forma judicial. Em um més,
saiu a resposta do juiz, que concedeu o pedido e assegurou o direito de
tratamento para meu filho. Na mesma semana, ele comecgou as terapias. Como
aguele mundo era novidade, houve resisténcia por parte do Nicolas, ou seja, ele
nao queria estar nas terapias, ndo queria fazer as atividades, ficou agressivo,
queria bater nas pessoas, ndo queria fazer as demandas solicitadas. Cada dia

era um desafio diferente!

Houve muitas reclamacfes das assistentes terapéuticas. Houve uma
indicacao de que meu filho deveria passar por avaliagao para ser medicado, com
a finalidade de ficar mais calmo e poder aderir as atividades. Assim o fizemos.
Nicolas comecou a tomar uma medicagao que todo autista comecga a tomar com
uma dose minima. Apdés alguns dias, houve resposta positiva e ele teve efeito na

adaptacao. Nicolas comecou a mudar a forma acelerada de agir.
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Como nem tudo séo flores, muitas vezes ainda havia instabilidade em seu
comportamento, ele desregulava e tinha muita estereotipia. Eu sempre precisava
ir busca-lo, pois ele ndo queria aceitar fazer uma ou outra atividade. Era um

desafio diario, mas me fez ver o quanto ele precisava da minha ajuda.

Eu sempre tive medo por ele ser tdo inocente e as pessoas se
aproveitarem disso para fazer algum mal a ele. Assim, colocava todo meu
empenho e cuidado na dinamica do dia a dia. Hoje entendo que temos que

preparar eles para o mundo, pois 0 mundo ainda é muito cruel com as pessoas!

Na escola tudo é muito novo para ele, sei que o lema agora € inclusao,
mas sera que em todos os lugares ha inclusdo? Sera que a inclusao realmente
acontece? O estado de Roraima oferece uma pessoa (cuidadora) para cuidar do
seu filho especial dentro da escola e isso € uma forma de ajuda muito importante,
ja que o auxilia a ser inserido na sociedade! Isso viabiliza que ele participe de

todas as atividades que criancas ndo atipicas fazem!

Mesmo assim, 0s medos e insegurancas sempre existem e vao existir,
pois uma mae quer o melhor para seu filho. Entdo, quem sabe, uma maneira de
ajudar mées atipicas a passarem por essas fases é fomentar a possibilidade de
acesso a ajuda psicologica. Nesse sentido, o governo deveria olhar mais para
nés maes que sofremos com toda a carga emocional, e precisamos desse tipo

de apoio.

Apesar de tudo e de tantas coisas que ja passei sendo mae atipica, uma
vitoria foi ver o meu filho comecar a falar frases completas aos 5 anos de idade.
Isso para mim foi maravilhoso: ouvir o primeiro mamae, o primeiro eu te amo, foi
lindo! Tudo isso s6 me deu vontade de lutar mais e mais por ele. Um conselho
gue dou para uma mée atipica é: apesar das dificuldades, nunca desista do

desenvolvimento do seu filho, pois o potencial dele € enorme!
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CAPITULO 11

Vivendo a Maternidade Atipica

Josiele Jesus Luz

Ola, eu me chamo Josiele, sou mée de duas criancas atipicas. Sou
casada, formada em Gestao Hospitalar, mas atualmente dedico meu tempo para

a familia. Sou do lar, moro na capital de Roraima, Boa Vista.

O descobrimento do diagndstico é sempre um processo gradual. Primeiro
vocé identifica alguns sinais de alerta, depois vocé comeca a investigar e a
procurar ajuda. VEm a mente varias preocupacfes e angustias, bem como
situacdes diversas que fogem totalmente ao seu controle. De fato, ndo é algo
facil!

Assim como toda mae de primeira viagem, sonhamos com a
maternidade perfeita, mas a realidade foi bem diferente com a chegada do meu
primeiro filho, Leonardo. Enfrentei muitos desafios que ndo conhecia, por
exemplo, meu filho nunca dormiu bem, tinha rituais para dormir e sempre
acordava quando eram interrompidos, ndo gostava que tocassem na cabeca
dele e chorava muito. Além disso, tinha dificuldades na alimentacéo. Essas, até

0 momento, eram caracteristicas que, para mim, pareciam normais.

Ao mesmo tempo que eu tinha a impressao de que as coisas estavam
bem, eu ndo conseguia compreender a situacdo. Dessa forma, eu tinha um
sentimento de impoténcia, sentia que ndo estava sendo uma boa mae, afinal,
esse era o meu primeiro filho. Eu escutava a opinido de outras mamaes, que

diziam ser normal tudo o que eu passava, mas eu sentia que tinha algo de errado.

Aos seus 2 anos, meu filho ndo gostava de brincar com outras criangas,
preferia ficar enfileirando seus carrinhos e catando pedrinhas. Além disso, néo
falava nenhuma palavra. Foi a partir desse momento que comecei a ter um olhar
diferente e ter a certeza de que algo estava errado. Assim, ignorei a opiniao de

todos e busquei ajuda.
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Entdo, quando meu filho tinha 2 anos e 1 més, procurei respostas
para as suas questdes. Comecei a observa-lo com um olhar mais atento. O ponto
de partida para o diagnoéstico foi a informac&o: procurei uma mae atipica e fui
orientada a buscar um profissional especializado na fala (fonoaudi6logo). A partir
dai, ele foi acompanhado por um tempo e encaminhado para outro profissional

especializado em psicologia (neuropsic6logo).

Através desses profissionais, tive meu primeiro contato com o diagnéstico
de autismo do meu filho. Eles me falaram sobre o que era o autismo e que tinha
grande possibilidade do meu filho ser autista. Com 2 anos e 6 meses, 0
diagnostico do meu filho foi fechado. A principio fiquei com um misto de
sentimentos: medo, insegurancga, e até incerteza do futuro. Busquei informacéao
em todos os meios, principalmente internet, passei a acompanhar nas redes
sociais informacgdes de médicos especializados, afinal, eu precisava que meu
filho tivesse um tratamento adequado, que tivesse 0s acompanhamentos que

foram encaminhados pelo médico.

Contudo, aprendi que o Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um
transtorno do neurodesenvolvimento, sdo criangcas que veem o mundo de uma
maneira particular e cada um tem suas peculiaridades. Com o diagnostico do
meu primeiro filho, nasceu uma nova Josiele, mais empatica e atenta aos
problemas a sua volta. Ela, que ndo tinha medo de nada, passou a ter medo de
morrer, porque sabe a responsabilidade que é ser mée atipica em um mundo tao

preconceituoso e cheio de 6édio.

Com a chegada do meu segundo filho, Eduardo, tudo ficou mais leve.
Apesar de ser totalmente diferente do irméo, pude perceber nele certos
comportamentos atipicos. Seu diagndstico veio mais cedo, quando tinha 1 ano

e 5 meses. Assim, Eduardo desde o diagnéstico faz terapias.

Estudando mais sobre o autismo, eu também consegui entender algumas
coisas que meus dois filhos, Leonardo e Eduardo, fazem e isso foi importante
para mim, pois posso acolhé-los nos momentos dificeis. NOs, mées atipicas,
enfrentamos uma série de desafios no dia a dia. Desafios que incluem lidar com
a busca por tratamentos para nossos filhos, a organizacdo da rotina, a falta de

rede de apoio e o impacto emocional e financeiro.
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Desde a descoberta do diagndstico de autismo nos meus filhos, eu tenho
me empenhado em busca do melhor tratamento, com consultas médicas,
medicamentos, adaptacdes na escola, vivendo com tudo isso um desafio
financeiro e de tempo. Abdiquei de uma vida de empreendedora, tive que me
desfazer de uma loja de roupas infantis por falta de tempo para gerencia-la, pois
toda a minha atencdo esta voltada as atividades dos meus filhos, isso por
escolha minha e por falta de rede de apoio especializada no TEA.

Essa situacdo me deixa pessoalmente preocupada, pois a falta de
conhecimento pode gerar conflitos. Sendo assim, posso dizer que a rotina
familiar é afetada pela necessidade de adaptar-se as necessidades dos filhos, o
que se torna estressante e cansativo. Além disso, h4 os sentimentos de culpa,
ansiedade, medo e raiva, um misto de emocdes causado pela inseguranca de
nao estar fazendo tudo da maneira correta ou de ndo estar conseguindo ajudar

meus filhos nas suas necessidades.

Apesar de tudo, posso me considerar uma mée de sorte, pois tenho o total
apoio da familia nesse processo. Embora sejam pessoas leigas quando se trata
do conhecimento sobre o autismo, sdo pessoas que me entendem e me apoiam

nos momentos dificeis.

Posso dizer que a maternidade atipica transformou minha visdo sobre a
vida e sobre a sociedade de diversas maneiras. Passei a repensar sobre minhas
prioridades, deixei de pensar em mim mesma e passei a dar mais importancia
ao bem-estar dos meus filhos, tento passar para eles a liberdade de crescer em

um ambiente em que se sintam felizes.

Por esse motivo, continuo na luta pelos atendimentos especializados para
meus filhos. Em Boa Vista-RR, cidade onde moramos, existem atendimentos
especializados para o autismo na rede publica e privada, porém na rede privada
0 custo é alto; e na rede publica a quantidade de profissionais ndo supre a
demanda de atendimentos, causando filas imensas que chegam a durar anos.
Meu filho mais velho esperou 8 meses para conseguir vaga em 3 especialidades
das 8 que precisa fazer, ainda estamos aguardando na fila para as demais. Nas

escolas ndo ha cuidadores suficientes para 0 acompanhamento nas aulas e os
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poucos que trabalham néo tém o conhecimento adequado para entender muitas

situacdes ou saber lidar em momentos de crises.

Sendo assim, digo que as familias atipicas enfrentam diversos desafios
em relacdo as politicas publicas na cidade. Em Boa Vista-RR, é ofertado apoio
as familias com atendimentos especializados, mas ndo ha condi¢cdes de atender
a total demanda da cidade. Por esse motivo, sugiro a implementacao de novos
centros de atendimento a criangas neurotipicas, além de cursos de capacitacdo
para os profissionais da educacdo em geral voltados para promover a
conscientizacéo e a educacao sobre as necessidades das criangas neurotipicas,
de modo que seja possivel aprender um pouco sobre suas caracteristicas para
saber como lidar em situacdes de crises da crianga, evitando, assim, a auséncia

da crianca nas escolas.

Em relacdo a nés, mées atipicas, é fundamental fortalecer a rede de apoio
oferecendo suporte emocional, criando um ambiente seguro e acolhedor para
que possamos expressar nossas emocgdes e desafios sem sermos julgadas. E
muito importante cuidar de quem esta diretamente envolvida no processo de
educacdo e nos cuidados de uma crianca com demandas especificas. Dar

informacdes, acolhimento e suporte € o ideal.

Ser mae de uma crianga com autismo pode trazer muitos desafios, mas
também pode ser uma jornada repleta de aprendizados e momentos de alegria.
Lembro com muita felicidade o dia que ouvi meus filhos falarem mamae pela
primeira vez. Lembro de seus primeiros passos, dos momentos de brincadeiras
nos parques. A conquista mais inesquecivel foi a interacdo com outras criangas.
Cada crianca autista € Unica e merece ser compreendida, respeitada e ter seu

espaco, entdo precisamos de mais compreensao, respeito, inclusdo e amor!

Minha mensagem final vai principalmente para as maes de criangas
autistas. Queria dizer para vocés que se sintam privilegiadas e especiais por
tamanha dadiva de serem escolhidas para guiarem e serem responsaveis por
seres humanos dotados de tamanha pureza e luz. Ser M&e de uma crianca
Autista € uma jornada Unica, que exige maturidade, paciéncia e um coracao
gigante. Todos os dias nos enfrentamos desafios que muitos ndo conseguem

nem imaginar, mas cada pequeno avango € uma vitoria imensuravel.
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Carta para o futuro

Sempre sonhei em ser mae. Imaginava como seria o rosto do meu filho
com todos os detalhes: a cor dos olhos do pai, meu sorriso, cabelo do vovo,
como seria o rostinho. A maternidade para mim sempre foi algo tdo natural
quanto respirar. Mas, quando finalmente meu sonho se tornou realidade, n&o
aconteceu como eu esperava. Nunca tinha passado pela minha cabeca a ideia

de ter um filho com autismo, na verdade dois filhos, Leonardo e Eduardo.

No entanto, hoje sou muito grata a Deus pelo privilégio que é ser mae de
dois meninos lindos e inteligentes. E eu, sua mae, gostaria de preencher vocés
por inteiro. Colocar delicadamente em suas bocas as palavras que as vezes lhes
faltam, os amigos que |lhes séo raros, a compreensdo de uma sociedade ainda
despreparada para receber toda sua pureza. Talvez mudar o mundo, ou mudar
de mundo para onde enfileirar carrinhos de brinquedo e objetos fosse o “normal’.
Eu queria poder trocar de lugar com vocés, para que eu é gue tivesse as
dificuldades que hoje séo suas. O futuro de vocés ainda é desconhecido. Mas,
me baseando no pouco que ja conhe¢o, comeco a pensar que vocés, Leonardo
e Eduardo, seréao dois adultos felizes, independentes e realizados.

Autobiografia

Nasci em 17 de maio de 1986, na cidade de Boa Vista-RR, gosto de ser
chamada de Josi. Passei toda minha infancia e adolescéncia ao lado dos meus
pais, tinhamos uma vida humilde, mas muito feliz. Fiz curso Técnico em
Enfermagem, porém nunca exerci a profissdo. Posteriormente, fiz o curso
superior em Gestdo Hospitalar e também n&o exerci. Gostava mesmo era de
empreender, vender coisas. Trabalhei 3 anos como agente comunitario de
salude, e 2 anos como recepcionista em uma unidade de saude em Vera, uma

cidade no Mato Grosso.

Casei e fui morar nessa cidade chamada Vera, & comecei as tentativas

de engravidar. Depois de 12 anos, engravidei do meu primeiro filho, por esse
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motivo voltamos para Boa Vista-RR. Decidi empreender e montei uma loja de
personalizacdo de saidas da maternidade e roupas infantis. Apés 1 ano e 11
meses, veio 0 nascimento do segundo filho, ocasionando o fechamento da loja.

A loja fechou, mas o sonho ndo morreu.

Atualmente estou dedicando o meu tempo no cuidado dos meus filhos,
mas futuramente pretendo reativar as vendas de saidas da maternidade
personalizadas. Sou filha de Roraima e € nessa cidade que quero criar raizes e

cuidar da minha familia.
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