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RESUMO

A presente pesquisa analisa a saude mental das maes de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) sob a perspectiva da saude publica, dos determinantes sociais
da saude, das relagbes de género e do dever estatal de cuidado. Embora o TEA seja
amplamente abordado na literatura clinica e nas politicas direcionadas a pessoa com
deficiéncia, observa-se uma lacuna significativa no reconhecimento das repercussées
psiquicas, sociais e econdmicas sobre as maes, que, de forma predominante, assumem
o cuidado cotidiano, continuo e intensivo dessas criangas. O cuidado permanente, a
necessidade de vigilancia constante, a gestdo de terapias e rotinas estruturadas, a
mediagao de crises comportamentais e a reorganizagao da vida profissional, conjugal e
social configuram um cenario de elevada sobrecarga, frequentemente naturalizado e
invisibilizado.

A maternidade no contexto do TEA ultrapassa a dimensao afetiva e assume contornos
de cuidado especializado, exigindo investimento emocional continuo e trabalho nao
remunerado de alta complexidade. Nesse cenario, a auséncia de pausas efetivas, a
restricdo da vida social, o isolamento, a inseguranga financeira decorrente da redugéo
ou abandono da atividade profissional e a responsabilizagao quase exclusiva da mulher
pelo cuidado intensificam a vulnerabilidade psiquica. Tais fatores revelam que o
sofrimento materno ndo pode ser compreendido como fenémeno individual, mas como
expressdo de uma organizagdo social que concentra o trabalho de cuidado nas
mulheres, sem a correspondente oferta de suporte institucional.

O objetivo geral do estudo é analisar de que maneira a sobrecarga de cuidado associada
as demandas do TEA, somada a insuficiéncia de politicas publicas de suporte ao
cuidador, impacta a saude mental dessas maes. Como objetivos especificos, busca-se
identificar manifestagdes de sofrimento psiquico relacionadas ao cuidado continuo;
compreender a experiéncia subjetiva da maternidade atipica; analisar a influéncia dos
fatores sociais, econémicos e de género na producao desse sofrimento; e examinar a
lacuna de politicas publicas voltadas a saude mental das cuidadoras no ambito do
sistema de saude.

A pesquisa parte do pressuposto de que o adoecimento emocional dessas mulheres
nao decorre de fragilidade individual, mas de um contexto estrutural marcado pela
divisao desigual do trabalho de cuidado, pela invisibilidade social do sofrimento materno

e pela insuficiéncia de politicas publicas que reconhegam o cuidador como sujeito de
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direito a saude mental. O referencial tedrico articula contribuicdes da saude mental,
saude coletiva, psicologia, estudos de género e politicas publicas, compreendendo o
sofrimento psiquico como fendbmeno socialmente produzido e atravessado por
determinantes estruturais.

A metodologia adotada consiste em revisdo bibliografica narrativa, com analise
interdisciplinar de produgdes cientificas das areas da saude mental, saude coletiva,
psicologia, politicas publicas e género, associada a analise do arcabougo normativo
referente ao direito a saude. A abordagem busca integrar dimensdes clinicas, sociais e
estruturais do fendmeno, permitindo compreender a inter-relagdo entre cuidado
intensivo, vulnerabilidade social e sofrimento psiquico.

Os resultados esperados indicam que a sobrecarga continua de cuidado, aliada a
insuficiéncia de suporte estatal e a naturalizagcao da responsabilidade materna, favorece
a instalacdo de estresse crénico, ansiedade, sintomas depressivos, esgotamento
emocional e comprometimento da qualidade de vida dessas mulheres. Conclui-se que
a promogao da saude mental no contexto do TEA nao pode restringir-se a crianga
diagnosticada, devendo incluir politicas publicas especificas voltadas ao cuidado das
maes, reconhecendo-as como sujeitas de direito a atengéo integral em saude mental e

como parte fundamental do processo terapéutico e de cuidado.
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Saude mental materna; Transtorno do Espectro Autista; Sobrecarga do cuidado;
Determinantes sociais da saude; Politicas publicas de saude; Género e cuidado; Direito

a saude.



ABSTRACT
This research analyzes the mental health of mothers of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD) from the perspective of public health, social determinants of health,
gender relations, and the State’s duty of care. Although ASD is widely addressed in
clinical literature and in policies aimed at individuals with disabilities, there is a significant
gap in the recognition of the psychological, social, and economic repercussions on
mothers, who predominantly assume the daily, continuous, and intensive care of these
children. Permanent caregiving demands, constant vigilance, management of therapies
and structured routines, mediation of behavioral crises, and the reorganization of
professional, marital, and social life create a scenario of high burden that is often
naturalized and rendered invisible.
Motherhood in the context of ASD goes beyond the affective dimension and takes on
characteristics of specialized care, requiring continuous emotional investment and
complex, unpaid labor. In this context, the absence of effective breaks, social restriction,
isolation, financial insecurity resulting from reduced or abandoned professional activity,
and the near-exclusive responsibility placed on women for caregiving intensify
psychological vulnerability. These factors demonstrate that maternal suffering cannot be
understood as an individual phenomenon, but rather as the expression of a social
organization that concentrates caregiving work on women without the corresponding
provision of institutional support.
The general objective of this study is to analyze how the caregiving burden associated
with ASD demands, combined with insufficient public policies to support caregivers,
impacts the mental health of these mothers. The specific objectives are to identify
manifestations of psychological distress related to continuous caregiving; to understand
the subjective experience of atypical motherhood; to analyze the influence of social,
economic, and gender factors in the production of this suffering; and to examine the gap
in public policies directed toward caregivers’ mental health within the health system.
The research is based on the assumption that the emotional distress experienced by
these women does not stem from individual fragility, but from a structural context marked
by the unequal division of caregiving labor, the social invisibility of maternal suffering,
and the lack of public policies that recognize caregivers as subjects entitled to mental
health care. The theoretical framework integrates contributions from mental health,
public health, psychology, gender studies, and public policy, understanding

psychological suffering as a socially produced phenomenon shaped by structural
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determinants.

The methodology consists of a narrative literature review, with an interdisciplinary
analysis of scientific production in the fields of mental health, public health, psychology,
public policy, and gender studies, combined with an analysis of the normative framework
related to the right to health. This approach integrates clinical, social, and structural
dimensions of the phenomenon, enabling an understanding of the interrelationship
between intensive caregiving, social vulnerability, and psychological distress.

The expected results indicate that the continuous caregiving burden, combined with
insufficient State support and the naturalization of maternal responsibility, favors the
development of chronic stress, anxiety, depressive symptoms, emotional exhaustion,
and reduced quality of life among these women. It is concluded that the promotion of
mental health in the context of ASD cannot be restricted to the diagnosed child, but must
include specific public policies aimed at supporting mothers, recognizing them as
subjects entitled to comprehensive mental health care and as a fundamental part of the
therapeutic and caregiving process.

Keywords: Maternal mental health; Autism Spectrum Disorder; Caregiver burden;

Social determinants of health; Public health policies; Gender and care; Right to health.
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INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) constitui uma condigdo do
neurodesenvolvimento caracterizada por alteragbes persistentes na comunicagao
social e por padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades,
com diferentes niveis de suporte necessarios ao longo da vida. Conforme a
Organizagao Mundial da Saude, o numero de diagnosticos vem crescendo nas ultimas
décadas, fenbmeno associado a ampliagao dos critérios diagndsticos, maior acesso a
informacé&o e aprimoramento dos processos de identificagéo precoce (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 1946). Paralelamente, o Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM-5-TR estabelece que o espectro autista demanda
intervengdes multidisciplinares continuas, envolvendo terapias comportamentais,
acompanhamento médico, suporte educacional e adaptagées no ambiente familiar.

O aumento da prevaléncia do TEA desloca o autismo do campo
exclusivamente clinico para a esfera da saude publica. O cuidado deixa de ser uma
questao individual e passa a integrar o conjunto de desafios enfrentados pelos sistemas
de saude e pelas politicas sociais. A complexidade das demandas terapéuticas e a
necessidade de acompanhamento prolongado impéem reorganizagado das redes de
atencdo, exigindo articulagdo entre saude, educagdo e assisténcia social. Nesse
contexto, o cuidado nao se restringe ao individuo diagnosticado, mas envolve a familia
como nucleo central de sustentagao cotidiana, evidenciando que o autismo, enquanto
condigdo de longa duragdo, produz repercussdes que extrapolam o sujeito clinico e
alcancam a organizacéo social do cuidado.

No Brasil, embora politicas publicas tenham avangado na garantia de direitos
as pessoas com deficiéncia, observa-se que a estruturagdo de servigos ainda se
concentra predominantemente na crianga diagnosticada, sem o correspondente
reconhecimento do cuidador como sujeito de atengdo em saude mental. Tal cenario
revela tensdo com o modelo constitucional de protecdo a saude, previsto no art. 196
da Constituicdo Federal, que estabelece a saude como direito de todos e dever do
Estado, devendo ser garantida mediante politicas sociais e econémicas que visem a
reducédo de riscos e a promogao do bem-estar (BRASIL, 1988).

A familia passa, assim, a ocupar papel central na garantia do cuidado, e, de

forma reiterada, a responsabilidade diaria recai predominantemente sobre a mae. Esse
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fenbmeno ndo se da por acaso, mas decorre de uma organizagdo social que
historicamente atribui as mulheres o trabalho de cuidado, frequentemente invisivel, ndo
remunerado e desprovido de reconhecimento institucional (HIRATA, 2002; SAFFIOTI,
1976).

A literatura aponta que a maternidade de uma crianga com TEA implica
reorganizagdes profundas na dinamica familiar, na vida profissional, na vida social e na
saude emocional dessas mulheres. O cuidado intensivo, continuo e, muitas vezes,
solitario transforma-se em eixo estruturante da vida materna, produzindo sobrecarga
fisica, emocional e psiquica (BENSON, 2010; HAYES; WATSON, 2013). O cotidiano
passa a ser organizado em funcdo de terapias, consultas médicas, adaptacdes
escolares e mediagcao de comportamentos, reduzindo a flexibilidade da rotina e
limitando espacos de descanso e autocuidado.

A centralidade da crianga no debate sobre o autismo tende a obscurecer o
sofrimento materno, naturalizando a ideia de que a mae deve suportar, adaptar-se e
resistir, como se o desgaste emocional fosse parte inerente da maternidade. Essa
naturalizagdo nao € neutra, mas resulta de construcao histérica que associou a mulher
ao papel reprodutivo e ao cuidado como destino biolégico-social (BADINTER, 1985;
FEDERICI, 2017). Assim, quadros de estresse cronico, ansiedade, sintomas
depressivos e exaustdo emocional tornam-se invisiveis, sendo interpretados como
consequéncia “esperada” da maternidade, e ndo como expressdo de sobrecarga
estrutural.

A maternidade atipica, nesse sentido, ndo se configura apenas como
experiéncia afetiva, mas como condicdo de cuidado intensificado, atravessada por
renuncias pessoais, abandono da carreira profissional, restricdo da vida social e
responsabilizacdo quase exclusiva pela gestdo terapéutica da criangca. A mulher
assume multiplos papéis — cuidadora, gestora de tratamentos, mediadora institucional
e suporte emocional — configurando cenario de hiper-responsabilizacdo que
ultrapassa os limites da parentalidade tradicional.

A perspectiva dos determinantes sociais da saude permite compreender que o
sofrimento psiquico materno ndo decorre apenas das caracteristicas do TEA, mas de
um arranjo social que individualiza o cuidado e fragiliza a rede de suporte. A literatura
em saude coletiva reconhece que condi¢des de trabalho, renda, género, redes de apoio
e acesso a servigos influenciam diretamente a saude mental dos individuos (MARMOT,

2008). No caso das mées de criangas com TEA, a redugao da insergéo profissional, o
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isolamento social e a sobreposicao de papéis ampliam a vulnerabilidade emocional,
evidenciando que o adoecimento psiquico emerge como fendmeno socialmente
determinado.

A invisibilidade do cuidador nas politicas de saude constitui aspecto central
desse cenario. Cuidadores familiares assumem fungbes complexas de
acompanhamento e supervisao, frequentemente sem reconhecimento institucional e
sem suporte psicossocial adequado. Essa lacuna revela distanciamento entre o
reconhecimento formal do direito a saude e sua efetivagéo integral, que deveria incluir
acdes voltadas a promocéo do bem-estar psiquico de quem sustenta o cuidado.

Sob a perspectiva da saude mental, estudos indicam que méaes de criangas
com TEA apresentam indices significativamente mais elevados de estresse, ansiedade
e depresséo quando comparadas a maes de criangas neurotipicas (ESTES et al., 2009;
HARTLEY et al., 2010). Observa-se ainda a presenga de sentimentos de culpa, luto
simbdlico pelas expectativas idealizadas e inseguranga em relagao ao futuro do filho,
fatores que, quando persistentes, comprometem a qualidade de vida e a funcionalidade
social.

Apesar disso, a producdo cientifica ainda privilegia o enfoque clinico da
crianga, sendo escassas as analises que integrem saude mental materna,
determinantes sociais e responsabilidade estatal na oferta de suporte psicossocial ao
cuidador. Essa lacuna evidencia a necessidade de investigacdo que articule essas
dimensdes de forma interdisciplinar, integrando direito a saude, sociologia do cuidado
e estudos de género.

A relevancia desta pesquisa ultrapassa o campo académico, pois envolve
implicacdes diretas para a formulagao de politicas publicas. Reconhecer a mae como
sujeito de cuidado, e ndo apenas como cuidadora, representa avango na compreensao
da integralidade da atencéo a saude. Ignorar o sofrimento materno compromete néo
apenas o bem-estar dessas mulheres, mas a qualidade do cuidado oferecido as
criangas, configurando problema de saude publica e de justi¢a social.

Dessa forma, o presente estudo parte do seguinte problema de pesquisa: de
que maneira a sobrecarga de cuidado associada a insuficiéncia de politicas publicas
de suporte impacta a saude mental das maes de criangas com Transtorno do Espectro
Autista?

Parte-se da hipotese de que a auséncia de politicas publicas estruturadas

voltadas ao cuidador configura falha na efetivagdo do direito fundamental a saude,
15



contribuindo para a produgdo de sofrimento psiquico e para a manutencdo de
desigualdades estruturais de género.

O objetivo geral consiste em analisar a saude mental dessas maes,
considerando os fatores emocionais, sociais e estruturais envolvidos. Como objetivos
especificos, pretende-se identificar manifestacbes de sofrimento psiquico,
compreender a experiéncia subjetiva da maternidade atipica, avaliar a percepgao sobre
rede de apoio e examinar como a auséncia de suporte institucional contribui para o
adoecimento emocional.

A dissertacao esta estruturada da seguinte forma: o primeiro capitulo aborda a
saude mental e o direito a saude sob a perspectiva das politicas publicas e do dever
estatal; o segundo capitulo discute o Transtorno do Espectro Autista e suas demandas
de cuidado; o terceiro capitulo analisa a maternidade, as relagdes de género e o
cuidado invisivel; o quarto capitulo examina as repercussdes do cuidado continuo na
saude mental das maes; o quinto capitulo analisa a insuficiéncia de politicas publicas
voltadas ao cuidador; o sexto capitulo apresenta o direito comparado; e o sétimo
capitulo propdée uma sintese critica sobre o cuidado como eixo estruturante das

politicas publicas.
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METODOLOGIA

A presente pesquisa insere-se em um campo interdisciplinar, situado na
interface entre saude mental, saude coletiva, estudos de género e politicas publicas. O
objeto investigado — a saude mental de mé&es de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) — apresenta natureza complexa, atravessada por dimensdes clinicas,
sociais, culturais, econdmicas e institucionais. Essa complexidade exige abordagem
metodologica capaz de articular diferentes niveis de analise, superando reducionismos
biomédicos e reconhecendo o sofrimento psiquico como fendmeno socialmente
produzido.

Trata-se de pesquisa de natureza qualitativa, de carater tedrico-analitico,
fundamentada em reviséo bibliografica narrativa. A escolha por abordagem qualitativa
decorre da compreensdo de que o problema de pesquisa envolve experiéncias
subjetivas, significados sociais e organizacao estrutural do cuidado, elementos que nao
podem ser adequadamente apreendidos por métodos quantitativos isoladamente.
Conforme destacam Minayo (2014) e Gil (2008), a pesquisa qualitativa permite
compreender processos sociais, relagdes e significados, sendo especialmente
adequada para investigagbes que envolvem fendmenos complexos e
multidimensionais, como € o caso da saude mental em contextos de vulnerabilidade
social.

A revisdo bibliografica narrativa foi adotada como estratégia metodoldgica
central por possibilitar a integracao de diferentes campos do conhecimento, permitindo
a construcao de uma analise interpretativa e critica. Diferentemente das revisdes
sistematicas, que se orientam pela mensuracao de evidéncias empiricas especificas, a
revisdo narrativa favorece a compreensdao ampla do fenbmeno investigado, sendo
especialmente adequada para estudos que envolvem determinantes sociais, relagdes
de género e politicas publicas (GIL, 2008).

O objeto do estudo foi delimitado a analise da saude mental de maes de
criangas com TEA, considerando o contexto de sobrecarga de cuidado e a insuficiéncia
de politicas publicas de suporte ao cuidador. Essa delimitacdo exclui propositalmente
investigagbes clinicas individuais, focando a analise no sofrimento psiquico como
processo relacional e social, atravessado por fatores como divisdo sexual do trabalho,
vulnerabilidade socioecondmica, organizagao das redes de apoio e acesso a servigos

de saude.
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O levantamento bibliografico foi realizado em bases de dados cientificas
nacionais e internacionais, incluindo SciELO, PubMed, Google Scholar e Portal de
Periodicos CAPES. Foram utilizados descritores em portugués e inglés, tais como:
“Transtorno do Espectro Autista”, “autismo”, “maes”, “cuidadores”, “saude mental’,

“sobrecarga do cuidador”, “parental stress”, “caregiver burden”, “determinantes sociais
da saude”, “gender and care”, “politicas publicas de saude mental” e “direito a saude”.

A selecdo das obras considerou critérios de relevancia tematica,
reconhecimento académico dos autores, impacto das publica¢des e relacio direta com
o problema de pesquisa. Foram priorizados estudos publicados nas ultimas duas
décadas, periodo marcado por avancos significativos na compreensao do TEA e dos
determinantes sociais da saude mental, sem prejuizo da inclusao de obras classicas
indispensaveis para a fundamentacgao tedrica, especialmente nos campos dos estudos
de género, sociologia do cuidado e saude coletiva.

Além de artigos cientificos, foram analisados livros académicos, documentos
normativos e diretrizes institucionais, incluindo legislagdo nacional, politicas publicas
de saude mental, documentos da Organizagdo Mundial da Saude e tratados
internacionais de direitos humanos. Essa escolha justifica-se pela necessidade de
articular o sofrimento psiquico materno as responsabilidades institucionais do Estado,
ampliando a analise para o campo do direito a saude e das politicas publicas.

A analise do material foi conduzida a partir de uma perspectiva interpretativa,
orientada pela identificagdo de categorias analiticas recorrentes. Entre as principais
categorias destacam-se: sobrecarga do cuidado, estresse crbénico, exaustao
emocional, invisibilidade do trabalho de cuidado, divisdo sexual do trabalho,
vulnerabilidade psiquica, isolamento social, lacunas de politicas publicas e
responsabilidade estatal. Essas categorias foram construidas a partir do dialogo entre
os referenciais tedricos mobilizados e a literatura analisada, permitindo a organizagao
da investigagdo em eixos tematicos inter-relacionados.

O referencial tedrico adotado orienta-se pela compreensado da saude mental
como dimensao indissociavel dos determinantes sociais da saude. Assim, parte-se do
pressuposto de que o sofrimento psiquico ndo se limita a fatores individuais, mas
resulta de contextos sociais, culturais e institucionais que moldam as condi¢des de vida.
Essa abordagem dialoga com os estudos de género, ao reconhecer que o trabalho de
cuidado é socialmente atribuido as mulheres, repercutindo na distribuicao desigual de

responsabilidades e na producao de vulnerabilidade emocional.
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Adicionalmente, procedeu-se a analise do arcaboug¢o normativo relativo ao
direito a saude, com fundamento na Constituicdo Federal de 1988 e na legislagao
infraconstitucional, com o objetivo de examinar a existéncia — ou auséncia — de
dispositivos que contemplem o cuidador familiar como sujeito de atengédo em saude
mental. Essa etapa metodoldgica permitiu articular os achados da literatura cientifica
as responsabilidades institucionais do Estado, reforcando o carater juridico da
pesquisa.

Optou-se por ndo realizar pesquisa empirica com participantes, tendo em vista
0 escopo teorico-analitico da investigagao e a finalidade de construir uma analise critica
a partir da producéao cientifica existente. Tal escolha encontra respaldo na literatura
metodoldgica, que reconhece a validade de estudos tedricos para a identificagdo de
lacunas normativas e institucionais (GIL, 2008).

Como toda pesquisa de natureza tedrica, o estudo apresenta limitagdes,
especialmente quanto a impossibilidade de generalizagdo empirica dos resultados.
Contudo, sua contribuicdo reside na constru¢do de uma analise integrada e critica,
capaz de subsidiar reflexdes académicas e orientar a formulacéo de politicas publicas
voltadas a saude mental de cuidadoras familiares.

Por fim, destaca-se que a posi¢cao da pesquisadora, inserida no campo juridico
e de politicas publicas, favorece a analise das dimensdes normativas e institucionais
do problema, contribuindo para a articulagao entre saude mental e direito a saude. Esse

posicionamento reforca o carater interdisciplinar da pesquisa e sua relevancia social.
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CAPITULO 1 — O DIREITO A SAUDE NO ORDENAMENTO JURIDICO BRASILEIRO

1.1 Conceito de saude

A compreensao do conceito de saude passou por profundas transformagdes
ao longo do desenvolvimento histérico das ciéncias médicas e sociais, deixando de ser
concebida como mera auséncia de doenca para assumir carater amplo, dinamico e
multidimensional. Durante longo periodo, predominou a perspectiva biomédica,
centrada na identificagdo de patologias e na intervengao curativa, na qual o corpo
humano era analisado de forma fragmentada e dissociado de seu contexto social. Tal
concepgao, embora tenha contribuido para avangos significativos no campo da
medicina, revelou-se insuficiente para explicar a complexidade dos processos de
adoecimento e bem-estar, especialmente diante da influéncia de fatores sociais,
econdmicos e culturais.

Nesse contexto, a definicdo proposta pela Organizagdo Mundial da Saude
constitui marco paradigmatico ao estabelecer que a saude consiste em um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas na auséncia de enfermidades
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1946). Essa formulacdo rompe com a légica
exclusivamente bioldgica e inaugura uma perspectiva que reconhece a saude como
fendbmeno multidimensional, diretamente relacionado as condi¢gdes concretas de vida.
Ao incluir expressamente a dimensdo da saude mental, a definicdo reforgca a
indissociabilidade entre corpo, mente e ambiente social, ampliando o campo de analise
para além da doencga.

A partir dessa concepcao ampliada, a saude passa a ser compreendida como
fendmeno socialmente produzido, cuja construgao depende de fatores estruturais que
transcendem a esfera individual. Conforme destaca Marmot (2008), as desigualdades
sociais influenciam diretamente os niveis de saude e doenca, evidenciando que
individuos inseridos em contextos de maior vulnerabilidade apresentam maiores riscos
de adoecimento. Nesse sentido, 0 bem-estar ndo pode ser atribuido exclusivamente a
escolhas individuais, mas deve ser analisado a luz das condigdes sociais que moldam
a vida cotidiana.

Além disso, o suporte social desempenha papel fundamental na promocgao da

saude, especialmente no que se refere ao enfrentamento de situacbes adversas.
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Segundo Cohen (2004), as relagdes sociais atuam como fator protetivo, contribuindo
para a reducao do estresse e para a manutencgao do equilibrio emocional. Na mesma
linha, Cobb (1976) aponta que o suporte social influencia diretamente a percepgéo de
seguranca e pertencimento, elementos essenciais para o bem-estar. A auséncia
dessas redes, por sua vez, pode intensificar processos de vulnerabilidade,
evidenciando que a saude nao se constrdi de forma isolada, mas em interagédo com o
meio social.

A compreensdo da saude como fendmeno multidimensional implica, ainda,
reconhecer sua natureza dinamica. O estado de saude ndo é fixo, mas resultado de
interagdes continuas entre fatores bioldgicos, psicolégicos e sociais ao longo do tempo.
Situacbes de estresse prolongado, sobrecarga e auséncia de suporte podem
comprometer esse equilibrio, mesmo na auséncia de doenga organica diagnosticada,
demonstrando que o adoecimento pode se manifestar de forma complexa e gradual.

Nesse sentido, a ampliagdo do conceito de saude revela-se especialmente
relevante em contextos nos quais o cuidado assume carater intensivo e prolongado.
Em situagbes de alta demanda de cuidado, a saude dos individuos envolvidos passa a
ser diretamente influenciada pelas condicbes em que esse cuidado é exercido. A
sobrecarga emocional, a restricdo da vida social e a insuficiéncia de apoio institucional
configuram elementos que impactam o bem-estar, evidenciando que a saude deve ser
compreendida de forma relacional.

Ademais, a analise da saude em sua dimensao ampliada permite compreender
que sua promogao depende da atuacdo do Estado por meio de politicas publicas
estruturadas. Como observa Esping-Andersen (1990), a organizagdo das politicas
sociais exerce papel central na reducao das desigualdades e na promogao de melhores
condicbes de vida. Assim, a saude nado pode ser tratada como responsabilidade
exclusivamente individual, devendo ser entendida como resultado de um arranjo social
que envolve Estado, sociedade e condi¢des de vida.

Dessa forma, o conceito contemporaneo de saude afasta-se de abordagens
reducionistas e individualizantes, reconhecendo a interdependéncia entre individuo,
sociedade e Estado. A promogao do bem-estar exige nao apenas intervengdes clinicas,
mas também a construgao de politicas publicas capazes de enfrentar desigualdades,
garantir acesso a servigos e fortalecer redes de apoio social. Trata-se, portanto, de
conceito que transcende a dimenséao biolégica e se insere no campo das relagdes

sociais, sendo essencial para a compreensdo das dindmicas de cuidado e das
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vulnerabilidades associadas a contextos especificos.

Essa perspectiva ampliada constitui base fundamental para a presente
pesquisa, ha medida em que permite compreender que a saude nao se limita ao
individuo diagnosticado, mas alcanca também aqueles que participam do processo de
cuidado. A partir dessa compreensao, torna-se possivel avangar para a analise do
direito a saude como direito fundamental, cuja efetivacdo exige atuacao estatal e

politicas publicas estruturadas.

1.2 Direito fundamental a satude

O reconhecimento do direito a saude como direito fundamental representa uma
das mais relevantes conquistas do constitucionalismo social contemporaneo, ao
deslocar a saude do campo meramente assistencial para o ambito dos direitos
garantidos pelo Estado. No ordenamento juridico brasileiro, a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988 estabelece, de forma expressa, que a saude é
direito de todos e dever do Estado, devendo ser garantida mediante politicas sociais e
econbmicas que visem a redugdo do risco de doencas e ao acesso universal e
igualitario as agdes e servigos de promogao, protecao e recuperacado (BRASIL, 1988).

Essa previsao constitucional confere ao direito a saude natureza juridica de
direito fundamental social, inserindo-o no rol de direitos que exigem prestacdes
positivas do Estado. Nao se trata, portanto, de direito meramente declaratério, mas de
direito que demanda atuacgao concreta, planejamento institucional e implementagao de
politicas publicas capazes de atender as necessidades da populagdo. Nesse sentido,
a efetividade do direito a saude esta diretamente vinculada a capacidade estatal de
organizar e financiar sistemas de atengdo que garantam acesso equitativo aos
servigos.

Além disso, o direito a saude encontra-se intrinsecamente relacionado ao
principio da dignidade da pessoa humana, fundamento do Estado Democratico de
Direito. A dignidade pressupde a garantia de condi¢des minimas para uma existéncia
digna, o que inclui ndo apenas a auséncia de enfermidades, mas o0 acesso a servigos
de saude, condigbes adequadas de vida e bem-estar fisico e psiquico. Assim, a
protecdo a saude nao pode ser compreendida de forma restritiva, devendo abranger
todos os elementos necessarios a promocao da qualidade de vida.

No plano internacional, o direito a saude também se apresenta como direito
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humano fundamental. O Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e
Culturais reconhece o direito de toda pessoa ao mais elevado nivel possivel de saude
fisica e mental, impondo aos Estados o dever de adotar medidas para sua realizagéao
progressiva (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1966). O Comentario Geral n°
14 do Comité de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais reforca essa compreensao
ao estabelecer que o direito a saude envolve ndao apenas servicos médicos, mas
também determinantes subjacentes, como saneamento, alimentagcdo, moradia e
condic¢des de trabalho (CESCR, 2000).

A natureza progressiva do direito a saude impde ao Estado o dever de
constante aprimoramento das politicas publicas, vedando retrocessos que
comprometam o nivel de proteg¢ao ja alcangcado. Nesse contexto, a atuagao estatal
deve ser orientada ndo apenas pela expansao do acesso aos servigos, mas também
pela melhoria da qualidade do atendimento e pela redug¢do das desigualdades sociais
que impactam o acesso a saude.

A literatura sobre politicas sociais evidencia que a efetividade dos direitos
fundamentais esta diretamente relacionada a estrutura do Estado de bem-estar.
Conforme observa Esping-Andersen (1990), a forma como o Estado organiza suas
politicas publicas influencia significativamente as condigbes de vida da populacao,
podendo reduzir ou aprofundar desigualdades. Assim, o direito a saude nao pode ser
analisado de forma isolada, mas inserido em um conjunto mais amplo de politicas
sociais que garantem protecao e suporte aos individuos.

No contexto brasileiro, a efetivagdo do direito a saude enfrenta desafios
estruturais, especialmente no que se refere a desigualdade social e a insuficiéncia de
recursos. Como destaca Yazbek (2001), a pobreza e a exclusao social constituem
fatores determinantes na producdo de vulnerabilidades, impactando diretamente o
acesso a direitos e servigos. Nesse cenario, a garantia do direito a saude exige politicas
publicas que considerem as diferentes realidades sociais, adotando medidas capazes
de reduzir desigualdades e promover maior equidade.

Ademais, o direito a saude deve ser compreendido a luz do conceito de minimo
existencial, segundo o qual o Estado deve assegurar condigdes basicas indispensaveis
a sobrevivéncia digna. A saude integra esse nucleo essencial, ndo podendo ser
negligenciada sem comprometer a propria dignidade da pessoa humana. Nesse
sentido, a auséncia ou insuficiéncia de politicas publicas configura violagdo de direito

fundamental, evidenciando a responsabilidade estatal na promog¢ao do bem-estar.
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Outro aspecto relevante refere-se a dimensao preventiva do direito a saude. A
Constituicao nao se limita a garantir o tratamento de doengas, mas impde ao Estado o
dever de atuar na prevencédo de agravos e na promogao da saude. Essa perspectiva
amplia o alcance do direito, exigindo politicas que atuem sobre os determinantes
sociais e reduzam fatores de risco associados ao adoecimento.

Dessa forma, o direito fundamental a saude deve ser compreendido como
direito complexo, que envolve multiplas dimensdes e exige atuacéo integrada do
Estado. Sua efetivagdo depende da articulagdo entre politicas publicas, organizagao
institucional e enfrentamento das desigualdades sociais, evidenciando que a saude
constitui elemento central para a realizagédo da dignidade humana.

A partir dessa compreensao, torna-se possivel avangar para a analise do
Sistema Unico de Saude como principal instrumento de concretizacdo desse direito no
Brasil, bem como para a compreensao das politicas publicas que estruturam a atuacgao

estatal no campo da saude.

1.3 Sistema Unico de Saude (SUS)

A concretizagdo do direito fundamental a saude no Brasil ocorre,
primordialmente, por meio do Sistema Unico de Salde (SUS), instituido a partir da
Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado pela Lei n° 8.080/1990, que dispde
sobre as condi¢des para a promocao, protecao e recuperagao da saude, bem como
sobre a organizagao e o funcionamento dos servigos de saude (BRASIL, 1990). O SUS
representa um dos maiores sistemas publicos de saude do mundo, sendo estruturado
com base em principios que visam assegurar o acesso universal e igualitario as agdes
e servicos de saude.

Entre esses principios, destacam-se a universalidade, a integralidade e a
equidade, que constituem pilares fundamentais para a compreensdo do modelo
brasileiro de atencdo a saude. A universalidade garante que todos os individuos,
independentemente de sua condigao social, econdmica ou geografica, tenham direito
de acesso aos servicos de saude. Trata-se de principio que rompe com a ldgica
excludente de sistemas baseados na capacidade contributiva, afirmando a saude como
direito de cidadania.

A integralidade, por sua vez, implica a oferta de a¢gdes que contemplem todas

as dimensdes do cuidado, incluindo promocéao, prevencéao, tratamento e reabilitacio.
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Esse principio exige que o sistema de saude considere o individuo em sua totalidade,
reconhecendo a complexidade das necessidades humanas e evitando abordagens
fragmentadas. Como destacam Paim e Silva (2010), a integralidade pressupde a
articulagao entre diferentes niveis de atencdo e a construgéo de praticas que integrem
saberes e agdes, promovendo um cuidado mais abrangente e efetivo.

Ja a equidade orienta a adogdo de medidas diferenciadas para reduzir
desigualdades no acesso aos servigos de saude. Ao reconhecer que individuos em
situagbes desiguais necessitam de tratamento diferenciado, esse principio busca
promover justica social, direcionando maior atengdo a grupos em condi¢do de
vulnerabilidade. Nesse sentido, a equidade se apresenta como instrumento essencial
para enfrentar as desigualdades estruturais que impactam a saude da populagao.

A organizagao do SUS reflete, portanto, uma concepg¢ado ampliada de saude,
que vai além da assisténcia médica e incorpora acdes voltadas a melhoria das
condi¢gdes de vida. Como observa Yazbek (2001), a saude deve ser analisada em
articulagdo com as politicas sociais, uma vez que fatores como pobreza, exclusédo
social e desigualdade influenciam diretamente o acesso a direitos e servigos. Nesse
contexto, o SUS assume papel relevante na promogao da justica social, ao buscar
reduzir desigualdades e garantir maior equidade no acesso a saude.

Entretanto, apesar de sua relevancia, o SUS enfrenta desafios estruturais que
comprometem a plena efetivagdo de seus principios. A insuficiéncia de recursos, a
desigualdade regional na oferta de servigos e a sobrecarga do sistema impactam a
qualidade do atendimento e dificultam o acesso da populacdo. Esses desafios
evidenciam que a existéncia de um sistema publico universal ndo garante, por si s6, a
efetividade do direito a saude, sendo necessaria a constante revisao e aprimoramento
das politicas publicas.

Além disso, a organizacao do sistema de saude ainda apresenta limitagdes no
que se refere ao reconhecimento de demandas especificas, especialmente em
contextos que envolvem cuidado continuo e prolongado. A estrutura dos servigos,
muitas vezes, concentra-se no atendimento do individuo diagnosticado, sem considerar
de forma adequada as necessidades daqueles que participam do processo de cuidado.
Essa limitagcao revela a necessidade de ampliagdo do olhar institucional, de modo a
incluir o cuidador como parte integrante da rede de atencéo a saude.

A analise do SUS também deve considerar sua inser¢cdo no modelo de

protecédo social adotado pelo Estado brasileiro. Conforme destaca Esping-Andersen
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(1990), a forma como os sistemas de protecdo social sdo organizados influencia
diretamente as condicbes de vida da populagdo, podendo reduzir ou ampliar
desigualdades. Nesse sentido, o0 SUS desempenha papel estratégico na garantia de
direitos, sendo instrumento fundamental para a promog¢ao da equidade e da inclusao
social.

Dessa forma, o Sistema Unico de Saude constitui elemento central na
concretizagcédo do direito a saude no Brasil, ao estabelecer diretrizes que orientam a
organizagao dos servigos e a atuagao estatal. No entanto, sua efetividade depende da
superacao de desafios estruturais e da ampliagcao das politicas publicas, especialmente
no que se refere ao reconhecimento de demandas complexas e a integragdo entre
diferentes areas de atencgao.

A partir dessa compreenséo, torna-se necessario avangar para a analise das
politicas publicas de saude e do papel do Estado na garantia desse direito,
considerando ndo apenas a estrutura do sistema, mas também sua capacidade de

responder as necessidades sociais de forma efetiva.

1.4 Politicas publicas de saude e dever do Estado

A efetivacdo do direito fundamental a saude depende diretamente da
formulacdo e implementacdo de politicas publicas capazes de garantir acesso
universal, igualitario e continuo as agdes e servicos de saude. Nesse contexto, o
Estado assume papel central na organizagao do sistema de saude, sendo responsavel
por estruturar programas, servicos e estratégias voltadas a promogao, protegao e
recuperacao da saude da populagao.

A Constituicdo Federal de 1988 estabelece que a saude deve ser garantida
mediante politicas sociais e econémicas, evidenciando que a atuacgao estatal ndo se
limita a oferta de servicos médicos, mas envolve a criagao de condigbes estruturais que
possibilitem a reducao de riscos e a promogao do bem-estar (BRASIL, 1988). Trata-se,
portanto, de dever estatal que ultrapassa a dimens&o assistencial, exigindo atuagao
integrada e intersetorial.

Nesse sentido, as politicas publicas de saude devem ser compreendidas como
instrumentos fundamentais para a concretizacdo dos direitos sociais, na medida em
que operacionalizam as garantias previstas no plano normativo. A literatura sobre

Estado de bem-estar social demonstra que a protecdo social esta diretamente
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relacionada a forma como o Estado organiza suas politicas publicas, podendo contribuir
para a reducédo das desigualdades ou, ao contrario, para sua reproducado (ESPING-
ANDERSEN, 1990).

No contexto brasileiro, a implementacdo de politicas publicas de saude
enfrenta desafios estruturais significativos, especialmente no que se refere a
desigualdade social e a insuficiéncia de recursos. Como destaca Yazbek (2001), a
pobreza e a exclusdo social constituem fatores determinantes na producdo de
vulnerabilidades, impactando diretamente o acesso a direitos e servigos. Nesse
cenario, a atuacdo estatal deve ser orientada pela equidade, reconhecendo que
diferentes grupos demandam niveis diferenciados de atencao e suporte.

Entretanto, a existéncia de politicas publicas ndo garante, por si soO, a
efetividade do direito a saude. A concretizacao desse direito depende da capacidade
do Estado de formular e implementar politicas que sejam ndo apenas formalmente
adequadas, mas efetivamente capazes de atender as necessidades da populagéo. A
fragmentagao das politicas, a desarticulacéo entre diferentes areas e a auséncia de
planejamento integrado constituem obstaculos que comprometem a eficiéncia do
sistema e a qualidade do atendimento.

Além disso, observa-se que determinadas demandas sociais permanecem
invisibilizadas no ambito das politicas publicas de saude. A estrutura dos servigos,
muitas vezes, concentra-se no atendimento de condi¢des clinicas especificas, sem
considerar de forma adequada os contextos sociais e familiares em que o cuidado é
exercido. Essa limitacdo revela a persisténcia de uma logica individualizante, que
desconsidera a dimenséao relacional do cuidado e transfere para o ambito privado
responsabilidades que deveriam ser compartilhadas com o Estado.

Essa dindmica torna-se ainda mais evidente em situagbes que envolvem
cuidado continuo e prolongado, nas quais o suporte institucional mostra-se insuficiente
para atender as demandas existentes. A auséncia de politicas publicas voltadas ao
cuidado do cuidador evidencia lacuna significativa na atuagao estatal, na medida em
que ignora os impactos psicossociais decorrentes da sobrecarga de cuidado. Tal
omissao nao pode ser compreendida como neutra, mas como reflexo de um modelo
que naturaliza a transferéncia do cuidado para a esfera privada.

A analise das politicas publicas de saude também deve considerar sua
dimenséo preventiva. A Constituicdo Federal ndo se limita a garantir o tratamento de

doencas ja instaladas, mas imp6e ao Estado o dever de atuar na prevengao de agravos
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e na promocao da saude. Nesse sentido, a auséncia de politicas voltadas a prevencgao
do sofrimento psiquico em contextos de sobrecarga representa insuficiéncia na
concretizacéo do direito a saude em sua dimens&o mais ampla.

Ademais, o conceito de minimo existencial refor¢a a necessidade de atuagao
estatal, ao estabelecer que o Estado deve assegurar condigdes basicas indispensaveis
a sobrevivéncia digna. A saude integra esse nucleo essencial, ndo podendo ser
negligenciada sem comprometer a dignidade da pessoa humana. A insuficiéncia de
politicas publicas voltadas a grupos em situagdo de vulnerabilidade revela, portanto,
tensado entre o reconhecimento formal do direito e sua efetivagdo material.

Dessa forma, as politicas publicas de saude constituem elemento central na
concretizacdo do direito fundamental a saude, exigindo atuacdo estatal continua,
estruturada e orientada pela reducdo das desigualdades. A efetividade desse direito
depende da capacidade do Estado de reconhecer demandas especificas e de formular
respostas adequadas as complexidades sociais contemporaneas.

Nesse contexto, torna-se imprescindivel avangar para a analise da saude
mental, enquanto dimensao essencial do direito a saude, especialmente em situagdes
marcadas por elevada carga de cuidado e vulnerabilidade social. E a partir dessa
perspectiva que o préximo capitulo se dedica a examinar a saude mental sob a 6tica

dos determinantes sociais e das politicas publicas.

28



CAPITULO 2 — SAUDE MENTAL E SEUS DETERMINANTES SOCIAIS

2.1 Conceito de saude mental

A compreensao da saude mental sofreu importante ampliagao teérica ao longo
do tempo, acompanhando a propria transformagéo do conceito de saude. Durante
muito tempo, predominou uma leitura restrita, vinculada quase exclusivamente a
auséncia de transtornos mentais diagnosticaveis. Nessa perspectiva, a saude mental
era frequentemente tratada de modo residual, subordinada a légica biomédica e
centrada na patologia. Contudo, tal compreensdo mostrou-se insuficiente para explicar
a complexidade do sofrimento psiquico e sua relagdo com as condi¢cdes concretas de
vida dos individuos.

A definicdo da Organizacdo Mundial da Saude representa marco relevante
nesse deslocamento conceitual, ao compreender a saude como um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas como auséncia de doenca
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1946). Ainda que essa formulagéo seja alvo
de criticas por seu carater idealizado, ela foi fundamental para afirmar que a saude
mental ndo constitui dimensao secundaria, mas componente essencial da experiéncia
humana e da prépria nocdo de saude. A partir dessa ampliacéo, tornou-se possivel
compreender que o bem-estar psiquico depende de fatores que extrapolam o ambito
clinico e alcangam as condi¢gdes sociais, econdémicas e relacionais em que a vida se
desenvolve.

Nessa linha, a saude mental ndo pode ser reduzida a inexisténcia de
diagndstico psiquiatrico, devendo ser entendida como condigédo dinamica de equilibrio,
permeada pela capacidade do individuo de lidar com tensdes, manter vinculos, exercer
papeéis sociais e construir sentido em sua experiéncia cotidiana. Trata-se, portanto, de
categoria que envolve ndo apenas estabilidade emocional, mas também possibilidades
reais de existéncia digna. Conforme demonstram Cohen (2004) e Cobb (1976), as
relacdes sociais e o0 suporte social possuem papel central na preservacao do bem-estar
psiquico, atuando como fatores de protecao diante de situagdes adversas. A existéncia
de vinculos significativos, redes de apoio e experiéncias de pertencimento tende a
reduzir os impactos do estresse e a favorecer melhores condicdes de enfrentamento

das dificuldades cotidianas.
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Por outro lado, a auséncia dessas redes pode intensificar processos de
sofrimento psiquico. O isolamento social, a sobrecarga emocional, a inseguranca
econdmica e a falta de reconhecimento social configuram elementos que fragilizam a
saude mental e ampliam a vulnerabilidade dos sujeitos. Nesse sentido, a literatura
contemporanea reforca que o sofrimento psiquico n&o decorre apenas de
predisposi¢des individuais, mas de um conjunto de fatores estruturais que moldam a
vida cotidiana. Como destaca Marmot (2008), as desigualdades sociais produzem
efeitos diretos sobre a saude, inclusive sobre a saude mental, evidenciando que grupos
expostos a contextos de maior precariedade apresentam maior risco de adoecimento
emocional.

Essa perspectiva € especialmente importante para pesquisas que analisam
situagbes de cuidado intensivo e prolongado. Em contextos marcados por alta
exigéncia emocional, responsabilidade continua e restricdo de redes de suporte, a
saude mental tende a ser profundamente impactada. Isso demonstra que o sofrimento
psiquico ndo deve ser compreendido como fragilidade individual, mas como fenbmeno
relacional e socialmente condicionado. A saude mental passa, assim, a ser vista néo
apenas como questao clinica, mas como tema de interesse publico, vinculado as
condigbes de vida e as respostas institucionais oferecidas pelo Estado e pela
sociedade.

Sob essa otica, a protegdo da saude mental exige mais do que tratamento
especializado para transtornos ja instalados. Exige também politicas publicas de
prevengdo, promocado de bem-estar, fortalecimento de vinculos e reducdo de
desigualdades. A propria nogao de bem-estar psiquico demanda a presenca de
condicdes objetivas que permitam ao sujeito viver com dignidade, seguranga e suporte.
Por essa razéo, a saude mental deve ser compreendida como dimensao essencial do
direito a saude, cuja efetivagdo depende de uma leitura ampliada e socialmente
comprometida.

Dessa forma, o conceito contemporaneo de saude mental afasta-se de
abordagens individualizantes e patologizantes, reconhecendo a influéncia decisiva do
meio social, das relagdes humanas e das politicas publicas sobre o equilibrio psiquico.
Essa compreensao é fundamental para a presente pesquisa, pois permite analisar o
sofrimento mental ndo como dado privado ou exclusivamente clinico, mas como
experiéncia situada, produzida e agravada em determinados contextos de vida. A partir

dessa base tedrica, torna-se possivel avancar para o exame dos determinantes sociais
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da saude mental, eixo central para a compreensao da vulnerabilidade vivenciada por

maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

2.2 Determinantes sociais da saude mental

A compreensdo contemporanea da saude mental exige a superagao de
abordagens exclusivamente biomédicas, incorporando a analise dos determinantes
sociais que influenciam diretamente o bem-estar psiquico dos individuos. Nessa
perspectiva, o sofrimento mental deixa de ser compreendido como fendmeno isolado
ou puramente individual, passando a ser interpretado como resultado de condicdes
sociais, econdmicas e culturais que estruturam a vida cotidiana.

O modelo proposto por Dahlgren e Whitehead (1991) constitui importante
referencial tedrico para a analise dos determinantes sociais da saude, ao evidenciar
que fatores individuais estao inseridos em camadas mais amplas de influéncia, que
incluem condi¢des de vida, trabalho, renda, educagdao, ambiente social e acesso a
servigos. Essa abordagem demonstra que a saude mental ndo pode ser dissociada do
contexto social, sendo diretamente impactada pelas desigualdades estruturais que
atravessam a sociedade.

Nesse sentido, Marmot (2008) destaca que as desigualdades sociais
constituem um dos principais fatores explicativos das diferencas em saude, incluindo a
saude mental. Para o autor, as chamadas “causas das causas” do adoecimento estéo
nas condi¢des sociais que moldam a vida dos individuos, como pobreza, inseguranga
econdmica, exclusao social e precariedade das relagdes de trabalho. Tais fatores
produzem ambientes de vulnerabilidade que favorecem o desenvolvimento de
transtornos mentais, como ansiedade e depressao, evidenciando que o sofrimento
psiquico é, em grande medida, socialmente determinado.

Além das condi¢cbes materiais de vida, o suporte social assume papel central
como determinante da saude mental. Conforme demonstram Cohen (2004) e Cobb
(1976), a presenca de redes de apoio — familiares, comunitarias e institucionais —
atua como fator protetivo, contribuindo para a reducdo do estresse e para o
fortalecimento das estratégias de enfrentamento. A auséncia dessas redes, por outro
lado, intensifica a vulnerabilidade emocional, especialmente em contextos marcados
por sobrecarga e isolamento.

Outro elemento fundamental na analise dos determinantes sociais da saude
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mental refere-se a dimensdo de género. A literatura aponta que mulheres estdo mais
expostas a fatores de risco psicossociais, em razdo da desigual distribuicdo das
responsabilidades de cuidado e da persisténcia da divisao sexual do trabalho. Como
analisam Hirata (2002) e Federici (2017), o trabalho de cuidado € historicamente
atribuido as mulheres, sendo frequentemente realizado de forma ndo remunerada e
invisibilizada. Essa configuragcdo social contribui para a sobrecarga feminina,
impactando diretamente sua saude mental e restringindo sua autonomia econdémica e
social.

A partir dessa perspectiva, torna-se possivel compreender que a saude mental
nao € apenas reflexo de condi¢des individuais, mas expressdo de um arranjo social
que distribui de forma desigual recursos, oportunidades e responsabilidades. A
vulnerabilidade psiquica emerge, portanto, como fenémeno relacional, produzido na
intersecgao entre desigualdades sociais, auséncia de suporte e exigéncias cotidianas.

No contexto das politicas publicas, essa abordagem implica reconhecer que a
promocao da saude mental exige intervengdes que ultrapassem o ambito clinico. Como
enfatiza Marmot (2008), a redugéo das desigualdades sociais constitui elemento central
para a melhoria das condigdes de saude, incluindo a saude mental. Nesse sentido,
politicas publicas voltadas a renda, educacdo, trabalho e protegdo social
desempenham papel fundamental na prevengao do sofrimento psiquico.

Além disso, a literatura evidencia que contextos de cuidado continuo e
prolongado intensificam os efeitos dos determinantes sociais sobre a saude mental.
Situacbes em que ha elevada demanda emocional, responsabilidade constante e
limitacdo de redes de apoio tendem a produzir maior vulnerabilidade psiquica. Nesses
casos, a auséncia de suporte institucional agrava o impacto das condi¢gbes sociais,
evidenciando a necessidade de politicas publicas especificas.

Dessa forma, a analise dos determinantes sociais da saude mental permite
compreender que o sofrimento psiquico nao deve ser tratado como questao privada ou
exclusivamente individual. Trata-se de fenbmeno que demanda respostas estruturais,
capazes de enfrentar desigualdades, fortalecer redes de apoio e reduzir a sobrecarga
associada a determinados contextos de vida.

Essa compreensao é fundamental para a presente pesquisa, pois possibilita
situar a saude mental das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista no
campo das relagdes sociais e das politicas publicas. Ao reconhecer que o sofrimento

psiquico é socialmente produzido, torna-se possivel avancar para a analise das
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politicas publicas de saude mental e das lacunas existentes na protegdo de grupos

especificos, especialmente aqueles envolvidos em contextos de cuidado intensivo.

2.3 Politicas publicas de saude mental

A consolidagdo das politicas publicas de saude mental no Brasil esta
diretamente vinculada ao processo de redemocratizacdo e a construgdo do Sistema
Unico de Saude, que incorporou uma concepgéo ampliada de saude e reconheceu a
necessidade de transformacdo do modelo assistencial até entdo vigente.
Historicamente, o cuidado em saude mental esteve marcado por praticas excludentes
e institucionalizantes, centradas na internagdo e no isolamento dos individuos
diagnosticados com transtornos mentais. Esse modelo, baseado na lbgica
hospitalocéntrica, desconsiderava as dimensdes sociais do sofrimento psiquico e
produzia graves violagdes de direitos.

A partir da Reforma Psiquiatrica, inicia-se um movimento de ruptura com esse
paradigma, orientado pela valorizagdo do cuidado em liberdade, pela inser¢ao
comunitaria e pela garantia de direitos das pessoas em sofrimento mental. Esse
processo culmina na promulgacao da Lei n® 10.216/2001, que dispde sobre a protegcao
e os direitos das pessoas com transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial
em saude mental (BRASIL, 2001). A lei representa marco normativo relevante ao
afirmar a necessidade de tratamento digno e ao priorizar estratégias de cuidado fora
do ambiente hospitalar.

Nesse contexto, a organizacdo da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS)
busca estruturar um conjunto articulado de servigos voltados a promogao, prevengao e
cuidado em saude mental, integrando diferentes niveis de atengao e areas de atuacao.
A proposta de atuacao em rede evidencia a necessidade de abordagem interdisciplinar
e intersetorial, reconhecendo que o sofrimento psiquico ndo pode ser tratado de forma
isolada, mas deve ser compreendido em sua relagdo com o territério, a familia e as
condigdes sociais.

Entretanto, apesar dos avancos institucionais, observa-se que as politicas
publicas de saude mental ainda enfrentam limitagdes significativas no que se refere a
sua efetividade. A fragmentacdo dos servigos, a insuficiéncia de recursos e a
desigualdade na distribuicao territorial das estruturas de atendimento comprometem a

capacidade do sistema de oferecer cuidado integral. Essas limitagdes evidenciam a
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distdncia entre o reconhecimento normativo do direito a saude mental e sua
concretizagcao na pratica.

Além disso, a organizacédo das politicas publicas de saude mental ainda se
concentra predominantemente no individuo diagnosticado, reproduzindo, em certa
medida, uma logica centrada na doenga. Tal enfoque desconsidera os contextos
sociais e familiares em que o sofrimento psiquico se insere, bem como os impactos
produzidos sobre aqueles que participam do processo de cuidado. Essa lacuna revela
uma limitacao estrutural do modelo, que ndo contempla de forma adequada a dimensao
relacional da saude mental.

A literatura sobre protecdo social aponta que a efetividade das politicas
publicas depende da forma como o Estado organiza suas estratégias de intervencgao.
Conforme destaca Esping-Andersen (1990), modelos de protegdo social mais
estruturados tendem a oferecer maior suporte aos individuos, reduzindo
vulnerabilidades e promovendo melhores condi¢gdes de vida. No entanto, quando ha
insuficiéncia de politicas publicas ou auséncia de integracao entre os servicos, observa-
se a transferéncia de responsabilidades para o ambito privado, especialmente para a
familia.

Nesse cenario, a auséncia de politicas publicas voltadas ao suporte do cuidado
constitui aspecto relevante a ser considerado. Situagdes que envolvem cuidado
continuo e prolongado demandam n&o apenas atencédo ao individuo em sofrimento,
mas também suporte aqueles que assumem a responsabilidade pelo cuidado. A
inexisténcia de estratégias institucionais voltadas a esses sujeitos evidencia uma
lacuna importante na politica de saude mental, que tende a invisibilizar o impacto
psicossocial do cuidado.

Essa invisibilidade esta diretamente relacionada a forma como o cuidado é
socialmente organizado. Como apontam Hirata (2002) e Federici (2017), o trabalho de
cuidado é historicamente atribuido as mulheres, sendo frequentemente naturalizado e
desprovido de reconhecimento institucional. Nesse contexto, a auséncia de politicas
publicas especificas contribui para a intensificagdo da sobrecarga feminina,
impactando diretamente a saude mental dessas mulheres.

Dessa forma, a analise das politicas publicas de saude mental revela que,
embora haja avangos normativos e institucionais, persistem lacunas significativas na
protegao de grupos em situagao de vulnerabilidade, especialmente aqueles inseridos

em contextos de cuidado intensivo. A auséncia de suporte institucional adequado nao
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apenas compromete o bem-estar dos cuidadores, mas também evidencia a
necessidade de ampliagdo das politicas publicas, de modo a contemplar a
complexidade das demandas sociais contemporaneas.

Assim, a saude mental deve ser compreendida como campo que exige atuagao
estatal continua, integrada e orientada pela promogdo do bem-estar coletivo. A
efetividade das politicas publicas depende da capacidade do Estado de reconhecer
demandas especificas e de formular respostas que ultrapassem a ldgica
individualizante, incorporando a dimenséo social e relacional do cuidado.

A partir dessa compreensao, torna-se possivel avangar para a analise da
vulnerabilidade e do cuidado como elementos centrais na produgao do sofrimento
psiquico, especialmente em contextos marcados por elevada carga de

responsabilidade e auséncia de suporte institucional.

2.4 Vulnerabilidade, cuidado e saiide mental

A anadlise da saude mental em contextos de vulnerabilidade exige a
compreensao das relagdes entre desigualdade social, organizagdo do cuidado e
distribuicao de responsabilidades no ambito familiar e institucional. A vulnerabilidade,
nesse sentido, ndo deve ser entendida como condi¢&o inerente ao individuo, mas como
resultado de processos sociais que limitam o acesso a recursos, oportunidades e redes
de apoio, produzindo contextos de maior exposicdo ao sofrimento psiquico.

No campo da saude coletiva, a vulnerabilidade é frequentemente associada a
interseccao de fatores sociais, econdmicos e culturais que impactam a capacidade dos
individuos de enfrentar situagdes adversas. Conforme destaca Marmot (2008), as
desigualdades sociais produzem ambientes de maior risco para o adoecimento,
incluindo o sofrimento mental, evidenciando que a exposicdo a contextos de
precariedade, inseguranga e exclusao intensifica a fragilidade psiquica.

Nesse cenario, o cuidado emerge como elemento central para a compreensao
da saude mental, especialmente em contextos nos quais ha demanda continua de
atencao e suporte. O cuidado, entretanto, ndo se distribui de forma igualitaria na
sociedade. A literatura aponta que a organizagao social do cuidado é marcada por forte
desigualdade de género, sendo historicamente atribuido as mulheres o papel de
cuidadoras principais (HIRATA, 2002; FEDERICI, 2017). Essa atribuicdo ndo decorre

de predisposi¢cao natural, mas de constru¢do social que associa o feminino a
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responsabilidade pelo cuidado.

A divisao sexual do trabalho, ao concentrar nas mulheres as atividades de
cuidado, produz efeitos diretos sobre sua saude mental. A sobrecarga decorrente da
acumulacao de fungdes — cuidado, trabalho doméstico e, muitas vezes, atividade
profissional — limita o tempo disponivel para descanso, lazer e autocuidado,
contribuindo para o desenvolvimento de quadros de estresse, ansiedade e exaustao
emocional. Nesse sentido, o sofrimento psiquico feminino deve ser compreendido
como expressdo de um arranjo social que distribui de forma desigual as
responsabilidades do cuidado.

Além disso, o cuidado realizado no ambito familiar tende a ser invisibilizado e
desprovido de reconhecimento institucional. Como destacam Federici (2017) e Picchio
(1992), o trabalho reprodutivo, que inclui o cuidado, € frequentemente naturalizado e
excluido das analises econdmicas e politicas, o que contribui para sua desvalorizagao.
Essa invisibilidade reforca a ideia de que o cuidado é responsabilidade privada,
afastando-o do campo das politicas publicas e limitando a atuag¢ao do Estado.

A auséncia de suporte institucional adequado intensifica os efeitos dessa
sobrecarga, especialmente em situagdes que exigem cuidado continuo e prolongado.
Quando o Estado n&o oferece servigos suficientes ou politicas publicas especificas, a
responsabilidade pelo cuidado é transferida para a familia, recaindo, na maioria das
vezes, sobre a figura materna. Essa dindmica evidencia a intersec¢do entre
vulnerabilidade social, género e organizagao das politicas publicas.

Sob essa perspectiva, o sofrimento psiquico ndo pode ser compreendido
apenas como resposta individual a situagdes dificeis, mas como resultado de um
contexto estrutural que impde exigéncias desproporcionais a determinados grupos. A
saude mental, portanto, deve ser analisada em sua dimensao relacional, considerando
nao apenas o individuo, mas também as condicbées em que o cuidado é exercido.

Ademais, a literatura sobre suporte social reforca que a presenca de redes de
apoio constitui elemento fundamental para a protegdo da saude mental. Conforme
demonstram Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social contribui para a redugéo do
estresse e para o fortalecimento das estratégias de enfrentamento, funcionando como
fator de protecao diante de situagdes de sobrecarga. A auséncia dessas redes, por
outro lado, intensifica o isolamento e a vulnerabilidade emocional.

Dessa forma, a analise da vulnerabilidade e do cuidado evidencia que a saude

mental depende n&o apenas de fatores individuais, mas de um conjunto de condigbdes
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sociais e institucionais que estruturam o cotidiano. A auséncia de politicas publicas
voltadas ao suporte do cuidado revela lacuna significativa na protegcéo social, na
medida em que ignora os impactos psicossociais decorrentes da sobrecarga.

Essa compreensdo é fundamental para a presente pesquisa, pois permite
situar o sofrimento psiquico no campo das relagdes sociais e das politicas publicas,
afastando abordagens individualizantes. Ao reconhecer que a saude mental é
influenciada pela forma como o cuidado € organizado, torna-se possivel avangar para
a analise de contextos especificos em que essa sobrecarga se intensifica.

Nesse sentido, destaca-se o Transtorno do Espectro Autista como condicéo
que demanda cuidado continuo, reorganizagcado da dinamica familiar e elevada carga
emocional, impactando diretamente a saude mental dos cuidadores. A partir dessa
perspectiva, o proximo capitulo se dedica a analise do TEA e de suas implicagées no

contexto familiar e social.
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CAPITULO 3 — O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E AS DEMANDAS DE
CUIDADO

3.1 Conceito de Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é compreendido, na
contemporaneidade, como uma condi¢do do neurodesenvolvimento caracterizada por
alteracdes persistentes na comunicagao social e por padroes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades. Essas manifestagdes estao presentes desde
a infancia e impactam, em diferentes graus, o funcionamento cotidiano do individuo,
exigindo niveis variados de suporte ao longo da vida.

A nocado de espectro constitui elemento central para a compreensao do
autismo, na medida em que evidencia a heterogeneidade de suas manifestagcdes. Nao
se trata de uma condi¢ao uniforme, mas de um conjunto de caracteristicas que se
expressam de maneira singular em cada individuo. Essa variabilidade desafia
classificagdes rigidas e exige abordagens que considerem as especificidades de cada
caso, afastando generaliza¢des simplificadoras (CASTRO, 2025).

Nessa perspectiva, Castro (2025) propée uma leitura ampliada do autismo,
destacando a importancia de uma compreensao que nao se limite a descricao de
sintomas, mas que também considere acolhimento, singularidade e contexto relacional.
Tal abordagem contribui para afastar visées reducionistas e patologizantes, permitindo
compreender o TEA de forma mais humana e integrada.

Essa perspectiva dialoga com a literatura que compreende o autismo como
condigdo complexa, cuja andlise ndo pode se restringir ao plano clinico. O
reconhecimento da singularidade do individuo autista € fundamental para a construgao
de estratégias de cuidado mais adequadas, bem como para a promog¢ao de praticas
inclusivas e respeitosas (CASTRO, 2025).

Além disso, a compreensao do TEA como condi¢ao do neurodesenvolvimento
permite afastar interpretagcdes estigmatizantes que historicamente associaram o
autismo a falhas parentais ou a concepgdes moralizantes do desenvolvimento infantil.
Ao contrario, os estudos contemporaneos apontam para a necessidade de abordagens
baseadas em evidéncias cientificas e em suporte adequado ao individuo e a familia

(HAPPE; FRITH, 2020).
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No contexto brasileiro, a ampliacdo desse olhar é especialmente relevante,
pois o diagndstico de TEA repercute ndao apenas sobre o individuo, mas sobre toda a
dinamica familiar. Como assinala Castro (2025), compreender o autismo também exige
compreender os desafios cotidianos envolvidos no acolhimento, na adaptacéo da rotina
e na construgao do cuidado. Essa percepcao é essencial para o presente estudo, pois
permite relacionar o conceito de TEA as demandas concretas que recaem sobre a
familia, especialmente sobre as maes.

Dessa forma, o conceito contemporéaneo de Transtorno do Espectro Autista
afasta-se de perspectivas simplificadoras e reconhece a complexidade, a diversidade
e a singularidade das experiéncias autistas. Trata-se de compreensao fundamental
para a analise das demandas de cuidado que serdao aprofundadas nos topicos

seguintes.

3.2 Caracteristicas e niveis de suporte

As manifestagbes do Transtorno do Espectro Autista (TEA) séo
tradicionalmente organizadas em dois grandes dominios: prejuizos persistentes na
comunicagao e interagao social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades. Essa organizagao, embora util para fins diagnosticos, nao
esgota a complexidade do fendbmeno, uma vez que as manifestagbes variam
significativamente entre os individuos, tanto em intensidade quanto em forma de
expressao.

No que se refere a comunicagao e interacao social, observam-se dificuldades
na reciprocidade socioemocional, na manutencao de dialogos e na compreensao de
normas sociais implicitas. Essas limitagdes podem se manifestar de diferentes formas,
desde dificuldades mais sutis na interpretacdo de expressdes faciais e linguagem
corporal até comprometimentos mais acentuados na comunicagdo verbal. Tal
variabilidade reforga a ideia de que o TEA nao pode ser compreendido de maneira
homogénea, exigindo analise individualizada.

Quanto aos padrées comportamentais, destacam-se comportamentos
repetitivos, interesses restritos e intensa necessidade de previsibilidade. Mudancgas na
rotina podem gerar desconforto significativo, evidenciando a importancia de ambientes
estruturados e de intervengdes que considerem essas caracteristicas. Nesse contexto,

o reconhecimento dessas manifestacbes ndo deve ser orientado por uma légica de
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normalizagdo, mas por estratégias que promovam adaptacao e incluséo.

A classificagdo por niveis de suporte representa avanco importante na
compreensao do TEA, ao permitir a identificacdo das necessidades especificas de cada
individuo. Essa categorizagdo, que varia entre niveis que demandam apoio leve,
substancial ou muito substancial, tem como objetivo orientar intervengdes e possibilitar
a construcao de estratégias adequadas de cuidado. Entretanto, € fundamental destacar
que tais niveis ndo sao estaticos, podendo variar ao longo do tempo conforme o
desenvolvimento do individuo e as condi¢des de suporte oferecidas.

Nesse sentido, Thiago Castro ressalta que a classificagado por niveis de suporte
deve ser compreendida como instrumento orientador e ndo como forma de limitagao
das potencialidades do individuo. Para o autor, o foco deve estar na identificagdo das
necessidades e na construgcdo de estratégias que favorecam o desenvolvimento,
respeitando as singularidades e promovendo inclusdo (CASTRO, 2025).

A compreensao dos niveis de suporte também evidencia que o TEA envolve
demandas que ultrapassam o individuo, alcangando o contexto familiar e social. Quanto
maior a necessidade de suporte, maior tende a ser a intensidade das demandas de
cuidado, o que impacta diretamente a dindmica familiar. A necessidade de
acompanhamento constante, intervencgdes terapéuticas e mediagao das interacdes
sociais exige reorganizacdo da rotina e dedicacado significativa por parte dos
cuidadores.

Além disso, a literatura aponta que o cuidado continuo associado ao TEA esta
relacionado ao aumento de niveis de estresse familiar. Estudos demonstram que
familias de criangas com autismo apresentam maior sobrecarga quando comparadas
a familias de criangas neurotipicas, especialmente em razdo da intensidade das
demandas e da necessidade de acompanhamento permanente (HAYES; WATSON,
2013; ESTES et al., 2009). Esse cenario evidencia que a compreensao das
caracteristicas do TEA deve necessariamente incluir a analise de suas repercussdes
no contexto familiar.

Dessa forma, a analise das caracteristicas e dos niveis de suporte do TEA
permite compreender que o autismo ndo se limita a um conjunto de sintomas, mas
constitui condicdo complexa que envolve necessidades especificas de cuidado. Essa
complexidade exige abordagens individualizadas, suporte institucional adequado e
reconhecimento das implicagdes sociais do transtorno.

A partir dessa compreensao, torna-se possivel avancar para a analise dos
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impactos do TEA na dinamica familiar, especialmente no que se refere a reorganizagéo

das relagoes e a distribuicdo das responsabilidades de cuidado.

3.3 Impactos do TEA na dinamica familiar

O diagnodstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) produz impactos
significativos na dinamica familiar, exigindo profunda reorganizagao das rotinas, das
expectativas e das relagcdes entre seus membros. A presenca de uma condi¢cdo que
demanda cuidado continuo e acompanhamento especializado transforma o cotidiano
familiar, que passa a ser estruturado em funcdo das necessidades da crianga,
influenciando diretamente a vida social, profissional e emocional da familia.

Nesse contexto, a familia assume papel central no processo de cuidado,
tornando-se responsavel pela mediagdo entre a crianga e os diferentes espagos
sociais, como escola, servicos de saude e ambiente comunitario. Essa funcao exige
dedicacdo constante, disponibilidade emocional e capacidade de adaptacédo, o que
pode gerar sobrecarga significativa. A organizagéo do cotidiano passa a girar em torno
de terapias, consultas médicas, intervencdes educacionais e estratégias de manejo
comportamental, reduzindo a flexibilidade da rotina e limitando espagos de descanso e
lazer.

Além disso, o diagndstico frequentemente implica a necessidade de
reelaboracéo das expectativas familiares. A literatura aponta que muitos pais vivenciam
um processo de luto simbdlico relacionado a ruptura de idealizagcbes previamente
construidas acerca do desenvolvimento da crianca (KUBLER-ROSS, 1969). Esse
processo nao se refere a perda da crianga em si, mas a necessidade de reconstrugao
de expectativas diante de um cenario marcado por incertezas e desafios. Tal vivéncia
pode gerar sentimentos de tristeza, ansiedade e inseguranga, impactando o equilibrio
emocional dos membros da familia.

Estudos indicam que familias de criangas com TEA apresentam niveis mais
elevados de estresse quando comparadas a familias de criangas neurotipicas. Hayes
e Watson (2013), ao analisarem o estresse parental em diferentes contextos,
demonstram que a intensidade das demandas associadas ao autismo contribui
significativamente para o aumento do sofrimento psiquico. Da mesma forma, Estes et
al. (2009) evidenciam que a necessidade de cuidado constante e a dificuldade de

acesso a servicos adequados estdo diretamente relacionadas ao aumento da
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sobrecarga emocional.

Outro aspecto relevante refere-se ao impacto do TEA nas relagdes familiares.
A intensidade das demandas de cuidado pode gerar alteragcdes na dinamica conjugal,
na relagao entre irmaos e na distribuicdo de responsabilidades dentro da familia.
Estudos apontam, inclusive, que familias de criangas com autismo apresentam maior
risco de conflitos conjugais e rupturas, em razdo da pressdo emocional e das
exigéncias associadas ao cuidado (HARTLEY et al., 2010; FREEDMAN et al., 2012).

Nesse cenario, observa-se que a redistribuicdo de papéis no interior da familia
tende a ocorrer de forma desigual. Na pratica, a responsabilidade pelo cuidado
cotidiano recai predominantemente sobre a mae, evidenciando a persisténcia de
padrdes sociais que atribuem as mulheres o papel central na gestdo do cuidado. Essa
distribuicdo ndo decorre de escolha individual, mas de uma construcdo social que
associa a maternidade a responsabilidade pelo bem-estar dos filhos, especialmente em
situagcdes que demandam maior atencgao.

A sobrecarga materna, nesse contexto, manifesta-se de forma
multidimensional, envolvendo aspectos fisicos, emocionais e sociais. A necessidade
de acompanhamento constante, a dificuldade de conciliar trabalho e cuidado, a
limitacdo da vida social e a auséncia de suporte institucional adequado contribuem para
o desenvolvimento de quadros de estresse, ansiedade e exaustdo emocional. Como
demonstram Benson (2010) e Hayes e Watson (2013), maes de criangas com TEA
apresentam niveis significativamente mais elevados de sofrimento psiquico quando
comparadas a outros grupos.

A abordagem proposta por Thiago Castro também destaca que o impacto do
autismo nao se restringe ao individuo diagnosticado, mas atinge toda a estrutura
familiar. Castro (2025) ressalta a importancia de compreender o autismo a partir de
uma perspectiva que considere as relagdes, o acolhimento e os desafios cotidianos
enfrentados pela familia, evidenciando que o cuidado envolve dimensdes que
ultrapassam o campo clinico.

Além disso, a auséncia de redes de apoio adequadas intensifica os efeitos
dessa sobrecarga. Conforme apontam Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social
constitui fator essencial para a protecdo da saude mental, contribuindo para a reducao
do estresse e para o fortalecimento das estratégias de enfrentamento. A inexisténcia
ou fragilidade dessas redes, por outro lado, amplia o isolamento e a vulnerabilidade

emocional, especialmente em contextos marcados por alta demanda de cuidado.
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Dessa forma, a analise dos impactos do TEA na dinamica familiar revela que
o autismo nao pode ser compreendido apenas como condig¢ao individual, mas como
fendmeno que reorganiza relagdes, redefine papéis e produz efeitos sociais relevantes.
A sobrecarga decorrente do cuidado continuo evidencia a necessidade de politicas
publicas que reconhegcam a familia — e, especialmente, a made — como sujeito de
atencao, rompendo com a légica que individualiza responsabilidades e invisibiliza o
sofrimento.

A partir dessa compreensao, torna-se possivel avangar para a analise da
sobrecarga do cuidado e de suas implicagdes sociais, aprofundando a discuss&o sobre

os efeitos do cuidado continuo na saide mental dos cuidadores.

3.4 Sobrecarga do cuidado e implicagoes sociais

A necessidade de cuidado continuo no contexto do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) produz efeitos que ultrapassam a dimensao clinica, alcangando aspectos
sociais, econémicos e emocionais. O cuidado, nesse cenario, ndo se configura como
atividade pontual, mas como processo permanente que exige dedicagdo constante,
organizacao rigorosa da rotina e elevado investimento emocional. Essa caracteristica
continua do cuidado contribui para a formagdo de um quadro de sobrecarga que
impacta diretamente a qualidade de vida dos cuidadores.

A sobrecarga do cuidado manifesta-se de forma multidimensional, envolvendo
desgaste fisico, exaustdao emocional, limitagao da vida social e dificuldades na insercao
ou permanéncia no mercado de trabalho. A necessidade de acompanhamento
frequente em terapias, consultas médicas e atividades educacionais exige
disponibilidade de tempo e recursos, o0 que frequentemente leva a reorganizagao da
vida profissional dos cuidadores, especialmente das maes. Essa realidade evidencia
que o cuidado, embora essencial, produz efeitos concretos na estrutura econémica e
social da familia.

Estudos apontam que a sobrecarga associada ao cuidado de criangas com
TEA esta diretamente relacionada ao aumento de niveis de estresse e sofrimento
psiquico. Benson (2010) demonstra que o cuidado intensivo contribui para o
desenvolvimento de quadros de ansiedade e depresséo, especialmente quando nao
ha suporte adequado. De forma semelhante, Hayes e Watson (2013) evidenciam que

o estresse parental em contextos de autismo € significativamente mais elevado,
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refletindo a intensidade das demandas e a dificuldade de acesso a redes de apoio
eficazes.

Entretanto, a sobrecarga do cuidado ndo pode ser compreendida apenas como
consequéncia da condicdo clinica da crianga, devendo ser analisada a luz das
condicdes sociais em que o cuidado € exercido. A auséncia de suporte institucional
adequado, a insuficiéncia de politicas publicas e a fragilidade das redes de apoio
contribuem para a intensificagdo dessa sobrecarga, evidenciando que o sofrimento ndo
decorre exclusivamente do TEA, mas também da forma como a sociedade organiza o
cuidado.

Nesse sentido, a literatura feminista e sociolégica oferece importantes
contribuicbes para a compreensdo da sobrecarga, ao evidenciar que o cuidado é
distribuido de maneira desigual na sociedade. Como apontam Hirata (2002) e Federici
(2017), o trabalho de cuidado é historicamente atribuido as mulheres, sendo realizado,
em grande parte, de forma ndo remunerada e invisibilizada. Essa divisao sexual do
trabalho faz com que as mulheres assumam a responsabilidade principal pelo cuidado,
acumulando fungdes e ampliando sua exposigao ao desgaste fisico e emocional.

Além disso, o cuidado realizado no ambito doméstico tende a ser
desvalorizado e excluido das analises econdmicas e politicas. Picchio (1992) destaca
que o trabalho reprodutivo, que inclui o cuidado, é fundamental para a manutencao da
sociedade, mas permanece invisivel nas estruturas formais de reconhecimento. Essa
invisibilidade contribui para a naturalizagdo da sobrecarga, dificultando a construgéo de
politicas publicas que reconhegam e apoiem o cuidado como atividade social relevante.

A partir dessa perspectiva, a sobrecarga do cuidado deve ser compreendida
como fendmeno estrutural, resultante da intersecc¢ao entre desigualdades de género,
auséncia de suporte institucional e organizagao das politicas publicas. A concentragao
das responsabilidades no ambito familiar, especialmente na figura materna, evidencia
a transferéncia de responsabilidades do Estado para a esfera privada, configurando
cenario de vulnerabilidade.

A abordagem proposta por Thiago Castro também contribui para essa analise
ao destacar que o autismo deve ser compreendido em sua dimensao relacional,
considerando nao apenas o individuo, mas o contexto familiar em que esta inserido.
Castro (2025) aponta que o cuidado envolve desafios cotidianos que exigem
acolhimento, suporte e compreenséo, reforcando a necessidade de uma abordagem

que ultrapasse o campo clinico.
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Além disso, a literatura sobre suporte social reforca que a presenca de redes
de apoio constitui elemento fundamental para a mitigacdo dos efeitos da sobrecarga.
Cohen (2004) e Cobb (1976) demonstram que o suporte social atua como fator
protetivo, contribuindo para a reducdo do estresse e para o fortalecimento das
estratégias de enfrentamento. A auséncia dessas redes, por outro lado, intensifica o
isolamento e amplia a vulnerabilidade emocional dos cuidadores.

Dessa forma, a anadlise da sobrecarga do cuidado no contexto do TEA
evidencia que o cuidado n&o pode ser tratado como responsabilidade exclusivamente
individual ou familiar. Trata-se de questao social que exige reconhecimento institucional
e atuagao estatal, por meio da formulagao de politicas publicas capazes de oferecer
suporte adequado aos cuidadores.

A compreenséao do cuidado como fendmeno social e politico permite avancar
para a analise das estruturas que sustentam essa distribuicdo desigual de
responsabilidades. Nesse sentido, torna-se fundamental examinar a relagdo entre
género, divisdo sexual do trabalho e maternidade atipica, evidenciando como essas
dimensdes contribuem para a intensificagdo da sobrecarga e para a produgdo do

sofrimento psiquico.
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CAPITULO 4 — GENERO, DIVISAO SEXUAL DO TRABALHO E MATERNIDADE
ATIPICA

4.1 A construcao social da maternidade e o papel feminino no cuidado

A maternidade, frequentemente apresentada como experiéncia natural,
instintiva e universal, constitui, na realidade, uma construgao historica, social e cultural
profundamente marcada por relagdes de poder e por estruturas de género. A associagao
entre o feminino e o cuidado ndo decorre de uma determinacgao biolégica, mas de um
longo processo de producgéao social que vinculou a mulher a esfera privada, a reprodugao
e a responsabilidade pelo outro. Essa construgdo ndo apenas organizou papeis sociais,
mas também moldou a subjetividade feminina, influenciando a forma como as mulheres
percebem a si mesmas e suas fungdes na sociedade.

Nesse sentido, Simone de Beauvoir (1949) demonstra que o feminino néo é
uma condig¢ao natural, mas resultado de um processo historico e social, ao afirmar que
a mulher é constituida a partir de expectativas e papéis que lhe sédo atribuidos ao longo
da vida. A autora evidencia que, historicamente, a mulher foi posicionada como “Outro”,
isto &, como sujeito cuja existéncia se define em relagdo ao homem. Enquanto o
masculino é associado a autonomia, a producdo e a esfera publica, o feminino é
vinculado a dependéncia, a reproducdo e ao cuidado. Essa estrutura ndo apenas
diferencia papéis, mas estabelece hierarquias que contribuem para a manutengao de
desigualdades.

A maternidade ocupa lugar central nesse processo, sendo frequentemente
apresentada como destino feminino e expressdo maxima da realizacdo da mulher.
Contudo, tal concepcao nao corresponde a uma verdade universal, mas a um modelo
normativo socialmente construido. Nesse contexto, Adrienne Rich (1976) distingue a
maternidade enquanto experiéncia — plural e subjetiva — e enquanto instituicao,
entendida como um conjunto de normas sociais que regulam e controlam a vida das
mulheres. A instituicdo da maternidade impde padrbes rigidos de comportamento,
baseados na ideia de dedicagao integral, amor incondicional e abnegagéo permanente.

Essa normatividade opera como mecanismo de controle social, na medida em
que estabelece parametros do que se espera de uma “boa mae”. A maternidade passa

a ser objeto de vigilancia constante, sendo avaliada por diferentes instancias sociais,
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como familia, escola e profissionais de saude. Nesse cenario, qualquer desvio em
relagcdo ao modelo idealizado pode ser interpretado como falha, produzindo sentimentos
de inadequacao e culpa.

A critica de Elisabeth Badinter (1985) ao chamado “amor materno” reforga essa
analise ao demonstrar que tal sentimento ndo € instintivo, mas historicamente
construido. A autora evidencia que, em diferentes periodos histéricos, as praticas de
cuidado materno variaram significativamente, o que indica que o amor materno nao é
universal nem imutavel. Ao naturalizar esse sentimento, a sociedade transforma o
cuidado em obrigacdo moral, retirando-lhe seu carater de trabalho e contribuindo para
a invisibilizagao da sobrecarga feminina.

A dimensao histérica dessa construcdo € aprofundada por Michelle Perrot
(2007), ao demonstrar que as atividades desempenhadas pelas mulheres,
especialmente aquelas relacionadas ao cuidado, foram sistematicamente excluidas da
narrativa historica. Por serem consideradas naturais, tais atividades nao foram
reconhecidas como trabalho, o que contribuiu para sua desvalorizagdo social e
simboalica.

Sob a perspectiva econdmica, Silvia Federici (2017) evidencia que o trabalho
reprodutivo — que inclui o cuidado — € essencial para a reprodu¢ao do sistema
capitalista, uma vez que garante a manutencao cotidiana da forga de trabalho. No
entanto, por ndo gerar valor econémico direto, esse trabalho permanece invisibilizado e
nao remunerado, sendo realizado majoritariamente por mulheres. Essa invisibilidade
permite a transferéncia de custos sociais para o ambito privado, reforcando a exploragao
do trabalho feminino.

No contexto brasileiro, Heleieth Saffioti (1976) demonstra que a opressao das
mulheres se estrutura na articulagéo entre género e classe, sendo o trabalho doméstico
e o cuidado elementos centrais para a manutengao das desigualdades. A naturalizagao
da maternidade como destino feminino contribui para a legitimacdo dessa divisao
desigual, limitando a autonomia das mulheres e restringindo sua participacédo na esfera
publica.

Essa construgao histérica ndo apenas organiza a divisdao do trabalho, mas
também produz efeitos subjetivos significativos. A mulher é socializada para
compreender o cuidado como parte essencial de sua identidade, internalizando a ideia
de que deve ser constantemente disponivel e responsavel pelo bem-estar dos outros.

Como consequéncia, a sobrecarga tende a ser naturalizada, dificultando o
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reconhecimento do cuidado como trabalho e a percepcgao de seus limites.

Quando essa estrutura se encontra com a maternidade de criangas com
Transtorno do Espectro Autista, as exigéncias se intensificam de maneira significativa.
A mae ndo apenas assume o cuidado cotidiano, mas passa a desempenhar multiplos
papeéis simultaneamente, incluindo a gestao de tratamentos, a mediagao institucional e
0 acompanhamento constante do desenvolvimento da crianga. Essa multiplicidade de
fungdes evidencia a auséncia de suporte institucional adequado e amplia a sobrecarga.

Além disso, a maternidade atipica desafia 0 modelo normativo de maternidade,
ao evidenciar a existéncia de experiéncias que nao se encaixam na idealizacéo social
do cuidado. A necessidade de lidar com demandas intensas, incertezas e desafios
cotidianos pode gerar sentimentos ambivalentes, que entram em tensdo com a
expectativa de amor incondicional e felicidade plena. Essa discrepancia contribui para o
aumento da culpa e do sofrimento psiquico.

Dessa forma, a maternidade atipica revela de maneira ainda mais evidente as
contradigdes da construgdo social da maternidade. Ao mesmo tempo em que exige
dedicacgao integral, a sociedade nao oferece suporte proporcional, transferindo para o
ambito privado responsabilidades que deveriam ser compartilhadas com o Estado. O
cuidado permanece invisivel, a sobrecarga é naturalizada e o sofrimento é
individualizado.

Portanto, compreender a maternidade como constru¢ao social € fundamental
para a analise da saude mental das maes de criancas com Transtorno do Espectro
Autista. Ao evidenciar que o cuidado n&o é resultado de predisposi¢cao bioldgica, mas
de estruturas historicas e sociais, torna-se possivel deslocar o debate do plano individual
para o plano coletivo, abrindo espaco para a formulagao de politicas publicas que
reconhecam, valorizem e apoiem o trabalho de cuidado.

A andlise da maternidade enquanto construgdo social exige, ainda, a
consideragao de como essa estrutura se reproduz ndo apenas no plano simbdlico, mas
também nas instituicbes sociais e nas praticas cotidianas. A naturalizagdo do cuidado
feminino é constantemente reafirmada por discursos médicos, juridicos e educacionais,
que reforgcam a ideia de que a mulher possui maior aptidao para o cuidado, legitimando
a concentragao dessas responsabilidades no ambito feminino (BADINTER, 1985;
PERROT, 2007).

Essa legitimagao institucional contribui para a consolidagédo de um modelo de

maternidade baseado na disponibilidade total. A mulher-méae é socialmente convocada
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a priorizar o cuidado em detrimento de sua propria individualidade, sendo
frequentemente levada a renunciar a projetos pessoais, profissionais e sociais. Essa
expectativa de dedicagao integral esta diretamente relacionada a construgéo historica
do papel feminino, que associa a mulher a esfera privada e ao cuidado (SAFFIOTI, 1976;
FEDERICI, 2017).

Nesse sentido, a maternidade opera como dispositivo de regulagao social, na
medida em que orienta comportamentos e delimita possibilidades de atuacéo feminina.
A mulher que nao corresponde ao ideal materno tende a ser alvo de julgamento social,
evidenciando que a maternidade n&o é apenas experiéncia privada, mas instituicdo
social que produz normas e exerce controle sobre os corpos e as subjetividades
femininas (BADINTER, 1985).

Além disso, a construgao social da maternidade esta diretamente relacionada
a invisibilidade do trabalho de cuidado no ambito das politicas publicas. Ao ser tratado
como responsabilidade natural da mulher, o cuidado deixa de ser reconhecido como
questao social, sendo deslocado para o espaco privado. Essa ldgica contribui para a
auséncia de politicas publicas estruturadas que oferecam suporte as familias,
especialmente em contextos que demandam cuidado intensivo (FEDERICI, 2017;
PICCHIO, 1992).

A auséncia de reconhecimento institucional do cuidado gera um paradoxo: ao
mesmo tempo em que a maternidade é exaltada como fungéo essencial, as condi¢des
concretas para seu exercicio sdo negligenciadas. A mulher é responsabilizada pelo
bem-estar dos filhos, mas nao recebe suporte proporcional do Estado ou da sociedade,
evidenciando a dissociacdo entre valorizagdo simbodlica e valorizagdo material do
cuidado (PERROT, 2007; YAZBEK, 2001).

Sob a perspectiva da saude mental, essa estrutura produz efeitos
significativos. A exigéncia de dedicacdo constante, aliada a auséncia de suporte,
contribui para o desenvolvimento de quadros de estresse, ansiedade e exaustao
emocional, especialmente quando associada a sobrecarga de trabalho e a limitacdo da
vida social (MARMOT, 2008; COHEN, 2004).

Essa dindmica é intensificada pela chamada culpabilizagdo materna,
fenbmeno pelo qual a mae é responsabilizada por dificuldades no desenvolvimento da
crianga. Ainda que essa légica tenha sido amplamente criticada, ela persiste de forma
velada, influenciando praticas sociais e discursos institucionais. A mae, nesse contexto,

nao apenas cuida, mas também carrega o peso simbdlico da responsabilidade pelo
49



sucesso ou fracasso do cuidado (BADINTER, 1985).

Quando se analisa a maternidade no contexto do Transtorno do Espectro
Autista, essas questdes se tornam ainda mais evidentes. A mae passa a ser nao apenas
cuidadora, mas principal responsavel pela articulagdo de todo o sistema de apoio a
crianga, incluindo acesso a terapias, acompanhamento escolar e organizagao da rotina.
Essa centralizacdo do cuidado intensifica a sobrecarga e evidencia a auséncia de
suporte institucional adequado (CASTRO, 2025).

Essa centralizagdo ndo decorre de escolha individual, mas de uma estrutura
social que nao distribui de forma equitativa as responsabilidades. O Estado, ao nao
oferecer suporte adequado, contribui para a sobrecarga feminina, reforcando a légica
de que o cuidado deve ser resolvido no ambito familiar (ESPING-ANDERSEN, 1990;
YAZBEK, 2001).

Dessa forma, a maternidade atipica evidencia, de maneira ainda mais
contundente, as limitagdes da construgdo social da maternidade. Ao exigir niveis
elevados de dedicagao sem oferecer suporte proporcional, essa estrutura produz um
cenario de vulnerabilidade que impacta diretamente a saude mental das mulheres.

Portanto, aprofundar a analise da maternidade como construgao social permite
compreender que o sofrimento psiquico materno ndo é resultado de fragilidade
individual, mas consequéncia de um modelo que naturaliza a sobrecarga, invisibiliza o
cuidado e transfere responsabilidades coletivas para o ambito privado. Essa
compreensao € essencial para fundamentar a necessidade de reconhecimento da

maternidade atipica como questao social e juridica.

4.2 O cuidado como trabalho invisivel e a vulnerabilidade estrutural

O cuidado constitui elemento central para a reproducéo da vida social, sendo
responsavel pela manutengao cotidiana dos individuos e pela sustentacao das relagdes
sociais. Apesar de sua relevancia, o cuidado permanece historicamente invisibilizado
enquanto trabalho, especialmente quando realizado no ambito doméstico. Essa
invisibilidade nao decorre de sua irrelevancia, mas de uma construcdo social que
associa o cuidado ao feminino e o desloca para a esfera privada, retirando-lhe
reconhecimento econdémico, politico e juridico.

Nesse sentido, Silvia Federici (2017) demonstra que o trabalho reprodutivo —

que inclui o cuidado, o trabalho doméstico e a manutencdo da vida cotidiana — é
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essencial para o funcionamento do sistema capitalista, uma vez que garante a
reproducao da forga de trabalho. Contudo, por ndo gerar valor diretamente mensuravel
no mercado, esse trabalho € desconsiderado nas analises econbmicas tradicionais,
permanecendo ndo remunerado e invisivel. Essa dindmica permite que o sistema
econdmico se sustente a partir da exploracdo do trabalho feminino, sem que haja
reconhecimento ou prote¢ao social correspondente.

A invisibilidade do cuidado também é analisada por Antonella Picchio (1992),
que destaca que o trabalho reprodutivo representa uma transferéncia indireta de custos
do Estado e do mercado para as familias, especialmente para as mulheres. Ao assumir
a responsabilidade pelo cuidado, as mulheres subsidiam o funcionamento da economia,
arcando com custos que deveriam ser compartilhados socialmente. Essa transferéncia
evidencia que o cuidado ndo € apenas questdo privada, mas elemento estruturante da
organizagao econdmica.

A divisao sexual do trabalho constitui mecanismo central para a manutengao
dessa estrutura. Conforme analisam Hirata (2002) e Saffioti (1976), a sociedade
organiza as atividades de forma desigual, atribuindo as mulheres o trabalho doméstico
e de cuidado, enquanto os homens sao direcionados ao trabalho produtivo e
remunerado. Essa divisdo ndao apenas distribui fungdes, mas estabelece hierarquias,
nas quais o trabalho masculino é valorizado e o feminino desvalorizado. O cuidado,
nesse contexto, é percebido como extensédo da natureza feminina, e ndo como atividade
social que demanda reconhecimento.

Essa naturalizagcéo do cuidado contribui para sua invisibilidade institucional. Ao
ser tratado como responsabilidade individual ou familiar, o cuidado deixa de ser objeto
de politicas publicas, sendo excluido do campo das obrigacdes estatais. Como observa
Esping-Andersen (1990), a forma como o Estado organiza suas politicas sociais
influencia diretamente a distribuicido de responsabilidades entre publico e privado. Em
contextos em que ha menor intervencgao estatal, o cuidado tende a ser transferido para
as familias, reforcando desigualdades de género.

No Brasil, essa dindmica se articula com as desigualdades sociais,
intensificando a vulnerabilidade de determinados grupos. Yazbek (2001) destaca que a
pobreza e a exclusdo social limitam o acesso a direitos e servicos, aumentando a
dependéncia das redes familiares para a garantia do cuidado. Nesse cenario, a auséncia
de politicas publicas adequadas amplia a sobrecarga sobre as mulheres, que passam a

assumir multiplas fungdes sem suporte institucional.
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No contexto do Transtorno do Espectro Autista, essa estrutura se intensifica
de forma significativa. O cuidado deixa de ser eventual e passa a ser continuo, exigindo
acompanhamento constante, organizagao rigorosa da rotina e elevado investimento
emocional. A mae, na maioria dos casos, torna-se a principal responsavel por coordenar
terapias, acompanhar o desenvolvimento da crianga, intermediar relagbes com a escola
e garantir o acesso a servigos de saude. Essa multiplicidade de fungdes evidencia o
carater complexo e permanente do cuidado.

Além do trabalho fisico e emocional, destaca-se a chamada carga mental do
cuidado, que consiste no esforgo continuo de planejamento, organizagéo e antecipagao
das necessidades da crianga. Trata-se de trabalho invisivel, ndo mensuravel e
frequentemente desconsiderado, mas que exige atencdo constante e contribui
significativamente para a sobrecarga. A mulher ndo apenas executa tarefas, mas
também gerencia todo o sistema de cuidado, o que intensifica o desgaste psiquico.

Essa sobrecarga tem impactos diretos na vida social e profissional das
mulheres. Muitas maes reduzem ou abandonam suas atividades profissionais para
atender as demandas de cuidado, o que compromete sua autonomia econémica e sua
insercdo social. Essa realidade evidencia que o cuidado, quando ndo compartilhado,
produz efeitos estruturais que perpetuam desigualdades de género.

Além disso, a auséncia de reconhecimento do cuidado como trabalho impede
a construcao de politicas publicas voltadas ao suporte dos cuidadores. A falta de
programas de apoio psicolégico, redes de cuidado compartilhado e politicas de
descanso (respiro familiar) evidencia lacuna significativa na atuacdo estatal. Essa
omissao contribui para a intensificagao da vulnerabilidade, na medida em que transfere
para o individuo responsabilidades que deveriam ser coletivas.

Sob a perspectiva da saude mental, essa estrutura produz efeitos relevantes.
A sobrecarga continua, associada a auséncia de suporte e a invisibilidade do trabalho
realizado, contribui para o desenvolvimento de quadros de estresse, ansiedade e
exaustdo emocional. Conforme apontam Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social
constitui fator essencial para a protecao da saude mental, sendo sua auséncia elemento
agravante do sofrimento psiquico.

A abordagem de Thiago Castro também contribui para essa analise ao
destacar que o autismo deve ser compreendido em sua dimensao relacional,
considerando o impacto sobre a familia e os desafios cotidianos do cuidado. Castro

(2025) enfatiza que o acolhimento e o suporte sdo fundamentais nao apenas para a
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pessoa autista, mas também para aqueles que assumem o cuidado, evidenciando a
necessidade de uma abordagem que ultrapasse o campo clinico.

Dessa forma, o cuidado invisivel revela-se como elemento estruturante da
vulnerabilidade social e de género, evidenciando que a sobrecarga nao é resultado de
escolhas individuais, mas de um modelo social que naturaliza a exploragéo do trabalho
feminino. A auséncia de reconhecimento e de suporte institucional transforma o cuidado
em fator de adoecimento, especialmente no campo da saude mental.

Portanto, reconhecer o cuidado como trabalho € passo fundamental para a
construgcao de politicas publicas que promovam maior equidade na distribuicdo das
responsabilidades e oferecam suporte adequado aos cuidadores. A invisibilidade do
cuidado nao apenas perpetua desigualdades, mas também compromete a efetivacéo de
direitos fundamentais, evidenciando a necessidade de intervencdo estatal e de

reestruturacao das politicas sociais.

4.3 Machismo estrutural e a naturalizagao do cuidado

A distribuicdo desigual das responsabilidades de cuidado n&o pode ser
compreendida como resultado de escolhas individuais ou dindmicas familiares isoladas,
mas como expressdo de um arranjo social mais amplo, estruturado por relagdes
histéricas de poder entre homens e mulheres. Nesse contexto, o machismo estrutural
desempenha papel central ao naturalizar a associagcao entre o feminino e o cuidado,
transformando uma construgao social em aparéncia de ordem natural.

O conceito de machismo estrutural permite compreender que as
desigualdades de género ndo se manifestam apenas em comportamentos individuais,
mas estdo incorporadas nas instituicbes, nas normas sociais e nas formas de
organizacgao da vida cotidiana. Trata-se de uma estrutura que orienta praticas, define
expectativas e legitima a distribuicdo desigual de responsabilidades, especialmente no
que se refere ao trabalho doméstico e ao cuidado.

Pierre Bourdieu (2002), ao analisar a dominagéo masculina, demonstra que as
relagbes de género se sustentam por meio de mecanismos simbdlicos que naturalizam
as desigualdades. Segundo o autor, a ordem social se apresenta como evidente e
incontestavel, fazendo com que as proprias mulheres internalizem as expectativas que
Ihes s&o impostas. Essa naturalizagao contribui para a reprodugao das desigualdades,

na medida em que dificulta sua identificagao e questionamento.
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Nesse sentido, a associacdo entre mulher e cuidado n&o é percebida como
imposi¢gao, mas como caracteristica inerente ao feminino. A mulher é socialmente
construida como sujeito naturalmente vocacionado para o cuidado, enquanto o homem
€ associado a racionalidade, a autonomia e a atuagao no espaco publico. Essa divisao
simbdlica sustenta a divisdo material do trabalho, reforcando a concentracdo das
atividades de cuidado nas mulheres.

Simone de Beauvoir (1949) ja apontava que essa constru¢gdo nao decorre da
biologia, mas de um processo social que define papéis e limita possibilidades. Ao ser
educada para o cuidado, a mulher internaliza expectativas de abnegacdo e
disponibilidade, o que contribui para a naturalizagcdo da sobrecarga. Essa internalizagao
dificulta a percepg¢ao do cuidado como trabalho, transformando-o em obrigagao moral.

A maternidade, nesse contexto, desempenha papel fundamental na
reproducdo dessas estruturas. Como instituicado social, ela reforca a ideia de que a
mulher deve priorizar o cuidado em detrimento de si mesma, consolidando a légica da
dedicacgao integral. Adrienne Rich (1976) destaca que essa construcao institucional da
maternidade opera como mecanismo de controle, regulando comportamentos e
impondo padrées normativos.

Essa normatividade é reforgada pelo mito do amor materno, analisado por
Badinter (1985), que associa o cuidado a um sentimento natural e incondicional. Ao
naturalizar o amor materno, a sociedade invisibiliza o trabalho envolvido no cuidado e
impede que ele seja reconhecido como atividade que exige suporte e divisdo. Essa
l6gica contribui para a manutencao da sobrecarga feminina e para a culpabilizagao das
maes que nao conseguem atender as expectativas sociais.

Além disso, o machismo estrutural se manifesta na forma como as politicas
publicas sdo organizadas. A auséncia de politicas voltadas ao cuidado evidencia que
essa atividade nao é reconhecida como responsabilidade coletiva, sendo transferida
para o ambito privado. Como observa Esping-Andersen (1990), a forma como o Estado
organiza suas politicas sociais influencia diretamente a distribuicdo das
responsabilidades, podendo refor¢ar ou reduzir desigualdades.

No contexto brasileiro, essa dindmica é agravada pelas desigualdades sociais.
Yazbek (2001) destaca que a insuficiéncia de politicas publicas e a exclusdo social
ampliam a dependéncia das redes familiares, intensificando a sobrecarga sobre as
mulheres. A auséncia de suporte estatal reforca a légica de que o cuidado é

responsabilidade privada, contribuindo para a perpetuacédo das desigualdades de
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género.

No caso das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista, o
machismo estrutural se manifesta de forma ainda mais evidente. A responsabilidade
pelo cuidado recai predominantemente sobre a mae, que assume a gestao integral das
demandas da crianga. Essa centralizagdo ndo decorre de escolha individual, mas de
uma estrutura que néo distribui de forma equitativa as responsabilidades.

A abordagem de Thiago Castro contribui para essa analise ao evidenciar que
o autismo deve ser compreendido em sua dimenséo relacional, considerando o impacto
sobre a familia. Castro (2025) destaca que o cuidado envolve desafios cotidianos que
exigem suporte continuo, o que reforca a necessidade de uma abordagem que inclua
nao apenas o individuo, mas também seus cuidadores.

Entretanto, apesar da centralidade do cuidado, as mé&es permanecem
invisibilizadas nas politicas publicas. A auséncia de reconhecimento institucional
evidencia que o cuidado continua sendo tratado como responsabilidade individual,
mesmo quando envolve demandas complexas e continuas. Essa invisibilidade reforga
a vulnerabilidade das mulheres e contribui para o agravamento do sofrimento psiquico.

Dessa forma, o machismo estrutural atua como elemento organizador da
distribuicdo do cuidado, naturalizando desigualdades e dificultando a construcédo de
alternativas mais equitativas. A associagao entre mulher e cuidado, longe de ser natural,
constitui mecanismo de manutencao de relagcdes de poder que impactam diretamente a
saude mental feminina.

Portanto, compreender o cuidado a partir da perspectiva do machismo
estrutural é fundamental para a analise da maternidade atipica, pois permite identificar
que a sobrecarga nao é resultado de escolhas individuais, mas de uma estrutura social
que distribui responsabilidades de forma desigual. Essa compreensao abre espago para
a construgao de politicas publicas que reconhegam o cuidado como questao coletiva e
promovam maior equidade na divisdo das responsabilidades.

A compreensdo do machismo estrutural e da naturalizagdo do cuidado exige,
ainda, uma analise historica das formas pelas quais as relagbes de género foram
construidas e consolidadas ao longo do tempo. A associagdo entre o feminino e o
cuidado nao é fendbmeno recente, mas resultado de um processo histérico que remonta
a organizacao das sociedades tradicionais, nas quais a divisdo entre esfera publica e
privada ja atribuia as mulheres a responsabilidade pelo espago doméstico.

Durante séculos, a exclusdo das mulheres da vida publica foi justificada por
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argumentos que combinavam fatores biolégicos, morais e religiosos. A mulher era
compreendida como naturalmente inclinada a fragilidade, a emocgao e a dependéncia,
enquanto o homem era associado a razao, a forca e a lideranca. Essa distingdo nao
apenas legitimava a divisdo de papéis, mas também fundamentava a concentragéo do
cuidado nas mulheres, que passaram a ser vistas como responsaveis naturais pela
manutencao da vida cotidiana.

Michelle Perrot (2007) demonstra que, ao longo da histdria, as atividades
femininas foram sistematicamente invisibilizadas, especialmente aquelas relacionadas
ao cuidado e ao trabalho doméstico. Por serem consideradas extensdes da natureza
feminina, essas atividades n&o foram reconhecidas como trabalho, sendo excluidas das
narrativas historicas e das estruturas de valorizagao social. Essa invisibilidade histérica
contribuiu para a naturalizagdo do cuidado, dificultando seu reconhecimento como
atividade socialmente relevante.

No processo de consolidagado da sociedade moderna, especialmente com o
avanco do capitalismo, essa divisao foi reforgada. Silvia Federici (2017) evidencia que
a separagao entre produgdo e reproducdo foi fundamental para a organizagao
econbmica, atribuindo aos homens o trabalho produtivo e as mulheres o trabalho
reprodutivo. Essa divisao permitiu que o cuidado fosse realizado sem remuneragao,
sustentando a economia sem que fosse reconhecido como parte dela.

Heleieth Saffioti (1976), ao analisar a realidade brasileira, demonstra que essa
estrutura se articula com desigualdades de classe, intensificando a exploragdo do
trabalho feminino. A mulher, especialmente em contextos de vulnerabilidade, passa a
acumular multiplas fungdes, conciliando trabalho remunerado, trabalho doméstico e
cuidado, o que amplia sua exposi¢céo a sobrecarga.

Apesar dos avangos sociais e juridicos ao longo do século XX, como a
ampliagdo dos direitos das mulheres e sua maior inser¢gao no mercado de trabalho, a
divisdo sexual do cuidado nao foi superada. Pelo contrario, observa-se a permanéncia
de uma dupla jornada, na qual as mulheres continuam sendo as principais responsaveis
pelo cuidado, mesmo quando participam da esfera produtiva.

Hirata (2002) destaca que essa reconfiguracéo nao eliminou a desigualdade,
mas a reorganizou, mantendo a centralidade feminina no cuidado. A insergéo da mulher
no mercado de trabalho nao foi acompanhada por uma redistribuicdo equivalente das
responsabilidades domésticas, o que resultou na intensificagdo da sobrecarga.

Na contemporaneidade, o machismo estrutural se manifesta de forma mais
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sutil, mas igualmente eficaz. A ideia de que homens e mulheres sdo iguais perante a lei
nao se traduz, necessariamente, em igualdade nas praticas sociais. O cuidado continua
sendo socialmente atribuido as mulheres, muitas vezes de forma implicita, reforcando a
naturalizacdo dessa funcéao.

Essa naturalizagao € sustentada por discursos que valorizam a maternidade e
o cuidado como expressdes do amor feminino, ocultando seu carater de trabalho. Como
aponta Badinter (1985), ao associar o cuidado ao amor materno, a sociedade impede
que ele seja reconhecido como atividade que exige suporte, divisdo e politicas publicas.

Além disso, a persisténcia do machismo estrutural pode ser observada na
forma como as instituicdes operam. A auséncia de politicas publicas voltadas ao cuidado
evidencia que essa atividade continua sendo tratada como responsabilidade privada.
Esping-Andersen (1990) demonstra que, em modelos de protegcdo social menos
desenvolvidos, o cuidado tende a ser transferido para as familias, reforgando
desigualdades de género.

No Brasil, essa dinamica é agravada pelas desigualdades sociais e pela
insuficiéncia de politicas publicas. Yazbek (2001) destaca que a auséncia de suporte
estatal amplia a dependéncia das redes familiares, intensificando a sobrecarga sobre as
mulheres. Nesse contexto, o cuidado torna-se ainda mais invisivel, sendo realizado sem
reconhecimento e sem apoio.

No caso das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista, essa
estrutura historica e social se manifesta de forma intensificada. A mae assume nao
apenas o cuidado cotidiano, mas a gestao integral das demandas da crianga, incluindo
aspectos terapéuticos, educacionais e sociais. Essa centralizacao evidencia que, apesar
das transformagdes sociais, o cuidado continua sendo atribuido as mulheres de forma
desproporcional.

A abordagem de Thiago Castro reforgca a importadncia de compreender o
autismo em sua dimensao relacional, destacando que o impacto do diagnostico se
estende a familia. Castro (2025) aponta que o cuidado exige adaptagédo constante,
planejamento e suporte, evidenciando que a auséncia de apoio institucional agrava a
sobrecarga.

Dessa forma, a analise historica e contemporanea do machismo estrutural
permite compreender que a naturalizagdo do cuidado nao é fendbmeno isolado, mas
resultado de um processo continuo de reprodugcdo de desigualdades. Apesar dos

avancos normativos, a divisdo sexual do cuidado permanece como elemento
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estruturante da organizagao social, impactando diretamente a vida das mulheres.
Portanto, compreender essa trajetdria histérica € fundamental para a analise
da maternidade atipica, pois evidencia que a sobrecarga materna nao € circunstancial,
mas estrutural. A permanéncia da associagdo entre mulher e cuidado revela a
necessidade de transformacao das estruturas sociais e institucionais, de modo a
promover maior equidade na distribuicdo das responsabilidades e garantir melhores

condi¢des para o exercicio do cuidado.

4.4 Maternidade atipica, ruptura social e limites estruturais

A historia social das mulheres € marcada por processos de resisténcia e
ruptura frente a estruturas que, por séculos, limitaram sua autonomia e participagcéo na
vida publica. Diversas figuras femininas tornaram-se simbolos dessa ruptura, ao
desafiar normas sociais estabelecidas e reivindicar direitos fundamentais. Nesse
contexto, destaca-se Rosa Parks, cuja recusa em ceder seu assento em um Onibus
segregado, em 1955, nos Estados Unidos, tornou-se marco emblematico na luta pelos
direitos civis e na resisténcia contra a opressao estrutural.

A relevancia desse ato nao reside apenas em sua dimenséao individual, mas
na forma como evidencia que estruturas sociais podem ser questionadas e
transformadas a partir da agdo humana. A trajetéria de mulheres que romperam
barreiras historicas demonstra que a opressao de género nao € imutavel, sendo possivel
a construgcao de novos espagos de reconhecimento e autonomia.

Entretanto, a analise da maternidade atipica revela um cenario distinto, no qual
as possibilidades de ruptura encontram limites estruturais significativos. Diferentemente
das figuras histéricas que conseguiram mobilizar agcées de resisténcia, as maes de
criangas com Transtorno do Espectro Autista encontram-se inseridas em uma realidade
marcada por demandas continuas de cuidado, que consomem tempo, energia e
recursos emocionais de forma intensa e permanente.

Essa condicdo limita, na pratica, a capacidade de participacdo social e de
engajamento politico dessas mulheres. A rotina estruturada em torno do cuidado
continuo reduz as possibilidades de inser¢cdo no mercado de trabalho, de participacao
em espacgos publicos e de atuagdo em movimentos sociais. Assim, ainda que exista
potencial de mobilizagcdo, a sobrecarga imposta pelo cuidado atua como fator de

contencao, restringindo a autonomia e a capacidade de ruptura.
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Nesse sentido, a maternidade atipica evidencia uma forma especifica de
opressao estrutural, que ndo se manifesta apenas por meio de proibigdes explicitas,
mas pela imposicao de condi¢gdes que inviabilizam, na pratica, a participagao plena na
vida social. A mulher ndo é formalmente impedida de ocupar espagos publicos, mas
encontra-se materialmente impossibilitada de fazé-lo, em razdo da intensidade das
demandas de cuidado.

Essa realidade pode ser compreendida a luz da teoria de Nancy Fraser (2003),
que analisa as formas contemporaneas de injustica a partir da articulagdo entre
redistribuicdo e reconhecimento. No caso das méaes atipicas, observa-se
simultaneamente uma injustica econémica — decorrente da redug¢ao ou perda de renda
associada ao cuidado — e uma injustica simbdlica — caracterizada pela invisibilidade
social do trabalho realizado. Essa dupla dimensdo de injustica contribui para a
manutengao da vulnerabilidade e limita as possibilidades de emancipagéao.

Além disso, a auséncia de politicas publicas adequadas reforga essa limitacéo
estrutural. Como apontam Esping-Andersen (1990) e Yazbek (2001), a insuficiéncia de
protecao social transfere para o ambito familiar responsabilidades que deveriam ser
assumidas pelo Estado. No contexto do TEA, essa transferéncia se manifesta de forma
evidente, na medida em que a familia — e, especialmente, a mae — assume a gestao
integral do cuidado, sem suporte institucional proporcional.

A abordagem de Thiago Castro também contribui para essa analise ao
destacar que o autismo deve ser compreendido em sua dimensao relacional,
considerando o impacto sobre a familia. Castro (2025) evidencia que o cuidado exige
adaptacao constante, planejamento e dedicacao continua, o que refor¢a a necessidade
de suporte institucional e reconhecimento social.

Nesse cenario, a maternidade atipica revela uma contradicao fundamental: ao
mesmo tempo em que a sociedade valoriza simbolicamente o cuidado materno, nao
oferece condicbes materiais para sua realizagao de forma digna. Essa dissociacao
evidencia que o reconhecimento simbdlico ndo se traduz em reconhecimento efetivo,
contribuindo para a manuteng¢ao da sobrecarga e da invisibilidade.

Diferentemente de figuras histéricas que conseguiram romper estruturas
sociais, as maes atipicas enfrentam uma realidade em que a prépria sobrevivéncia
cotidiana exige dedicacao integral. O cuidado continuo atua como elemento que
aprisiona, limitando a possibilidade de agao coletiva e de transformacdo social. Essa

condicao nao decorre de incapacidade individual, mas de uma estrutura que concentra
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responsabilidades e nao oferece suporte adequado.

Dessa forma, a analise da maternidade atipica permite compreender que a
auséncia de ruptura nao é resultado de passividade, mas de condicionantes estruturais
que restringem a agdo. A sobrecarga do cuidado, a auséncia de politicas publicas e a
invisibilidade social configuram um cenario que limita a autonomia e dificulta a
construgao de processos de emancipagao.

Portanto, ao comparar a trajetoria de mulheres que romperam barreiras sociais
com a realidade das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista, evidencia-
se que a possibilidade de ruptura esta diretamente relacionada as condigdes materiais
e institucionais disponiveis. A emancipag¢ao ndo depende apenas da vontade individual,
mas da existéncia de estruturas que permitam sua realizagao.

Essa compreensao é fundamental para o presente trabalho, pois evidencia que
a maternidade atipica deve ser analisada nao apenas como experiéncia individual, mas
como fendmeno social que exige intervencao estatal. A superagado das desigualdades
associadas ao cuidado depende da construgcédo de politicas publicas que reconhegam
as demandas dessas mulheres e promovam maior equidade na distribuicdo das
responsabilidades.

A analise da ruptura social, quando aplicada ao contexto da maternidade
atipica, exige ainda a consideragao de um elemento fundamental: a disponibilidade de
tempo e de condicbes materiais para a acao. A histéria das transformacdes sociais
demonstra que a participagdo em movimentos de resisténcia, a organizacao coletiva e
a atuacéo politica pressupdem, em alguma medida, a possibilidade de deslocamento do
individuo para além das demandas imediatas de sobrevivéncia.

No caso das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista, essa
condi¢do nao se verifica. O cuidado continuo e intensivo impde uma organizagéo do
tempo rigidamente estruturada, na qual grande parte das horas do dia é destinada ao
atendimento das necessidades da crianga. Terapias, consultas, acompanhamento
escolar e gestdo da rotina ocupam o cotidiano dessas mulheres, reduzindo
significativamente as possibilidades de insercdo em outras esferas da vida social.

Essa limitacao temporal nao deve ser interpretada como escolha individual,
mas como consequéncia direta de uma estrutura que nao oferece suporte adequado. A
auséncia de politicas publicas eficazes transfere para a familia — e, especialmente, para
a mae — a responsabilidade integral pelo cuidado, criando um cenario em que o tempo

livre se torna escasso ou inexistente. Nesse sentido, o tempo passa a funcionar como
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elemento de exclusao social, restringindo a participagao e a autonomia.

A teoria de Nancy Fraser (2003) permite aprofundar essa analise ao evidenciar
que a justica social exige nado apenas redistribuicdo de recursos, mas também
reconhecimento das diferentes formas de participacdo social. No caso das maes
atipicas, observa-se uma dupla negacao: por um lado, ha insuficiéncia de redistribuicéo,
uma vez que o Estado nao oferece suporte material suficiente; por outro, ha auséncia
de reconhecimento, pois o cuidado realizado permanece invisivel e desvalorizado.

Essa dupla dimensdo de injustica produz um efeito cumulativo, que n&o
apenas limita as condi¢gdes de vida dessas mulheres, mas também reduz sua
capacidade de acdo. A impossibilidade de participagdo ndo decorre de auséncia de
interesse ou de consciéncia, mas de condi¢gdes estruturais que inviabilizam a atuacéo.
Dessa forma, a auséncia de ruptura nao deve ser interpretada como passividade, mas
como resultado de uma organizagéo social que restringe possibilidades.

Além disso, a analise comparativa entre figuras histéricas de ruptura e a
realidade das maes atipicas evidencia uma diferenga fundamental: enquanto a ruptura
pressupde certa margem de autonomia, a maternidade atipica esta inserida em um
contexto de dependéncia estrutural. A necessidade de garantir o cuidado continuo da
crianga impede a flexibilizagcdo das rotinas e dificulta a construgcdo de espacgos de
resisténcia coletiva.

Essa condicdo € agravada pela auséncia de redes de apoio adequadas.
Conforme apontam Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social desempenha papel
essencial na ampliacao das possibilidades de enfrentamento e na reducgao do estresse.
No entanto, quando essas redes sao insuficientes, o individuo tende a permanecer
isolado, o que limita ainda mais sua capacidade de agao e participagao social.

A auséncia de suporte institucional também evidencia uma lacuna na atuacao
estatal. Como destacam Esping-Andersen (1990) e Yazbek (2001), a efetividade dos
direitos sociais depende da capacidade do Estado de estruturar politicas publicas que
atendam as demandas da populacdo. No contexto do TEA, a insuficiéncia dessas
politicas resulta na transferéncia de responsabilidades para o ambito familiar, reforcando
desigualdades e ampliando a vulnerabilidade.

A abordagem de Thiago Castro refor¢ca que o autismo deve ser compreendido
nao apenas como condigao individual, mas como realidade que impacta toda a estrutura
familiar. Castro (2025) destaca que o cuidado exige adaptagdo constante e suporte

continuo, evidenciando que a auséncia de politicas publicas adequadas intensifica a
61



sobrecarga.

Nesse contexto, a maternidade atipica revela ndo apenas a permanéncia de
desigualdades de género, mas também a limitagdo das estruturas sociais em
reconhecer e responder a demandas complexas. A impossibilidade de ruptura nio &,
portanto, sinal de auséncia de resisténcia, mas expressdo de uma realidade em que as
condi¢cdes materiais e institucionais nao permitem a construcao de alternativas.

Dessa forma, a analise da maternidade atipica a luz da ideia de ruptura social
permite evidenciar que a emancipagcdo nao pode ser pensada apenas em termos
individuais. A transformagao das condi¢des de vida dessas mulheres exige intervengao
estrutural, por meio de politicas publicas que redistribuam responsabilidades,
reconhegam o cuidado como trabalho e garantam suporte adequado.

Assim, a comparagao com figuras historicas de ruptura ndo tem como objetivo
estabelecer hierarquias de resisténcia, mas evidenciar que a possibilidade de
transformacao social esta diretamente relacionada as condi¢des concretas de
existéncia. No caso das maes atipicas, essas condi¢cdes ainda se mostram insuficientes,
o que reforgca a necessidade de atuagédo estatal e de reorganizagdo das estruturas

sociais.

4.5 A mae atipica: construgao juridica, social e humana

A expressao “mée atipica” tem sido amplamente utilizada no ambito social para
designar mulheres que assumem o cuidado de filhos com condigcbes que demandam
suporte continuo, como o Transtorno do Espectro Autista. Apesar de sua crescente
difusdo no discurso publico e académico, ndo ha, no ordenamento juridico brasileiro, um
conceito formalmente positivado que defina essa categoria. Trata-se, portanto, de
construcdo social e doutrinaria, cuja consolidagdo revela a necessidade de
reconhecimento de uma realidade marcada por especificidades que nao sao
adequadamente contempladas pelas categorias juridicas tradicionais.

Nesse sentido, a construgdo do conceito de mae atipica exige a articulagao de
diferentes dimensbes — juridica, social e humana — de modo a permitir uma
compreensao ampla e adequada da realidade vivenciada por essas mulheres. A
auséncia de definicao legal ndo implica inexisténcia juridica do fendmeno, mas evidencia
uma lacuna normativa que demanda reflexao e elaboracéao teodrica.

Sob a perspectiva juridica, a mae atipica pode ser compreendida como sujeito
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que assume, de forma continua e desproporcional, o cuidado de pessoa com deficiéncia
ou condicdo que exige suporte intensivo, em contexto de insuficiéncia de politicas
publicas e de suporte estatal. Essa definicdo encontra fundamento nos principios
constitucionais da dignidade da pessoa humana e da proteg¢ao integral, bem como no
direito fundamental a saude, previsto no art. 196 da Constituicdo Federal (BRASIL,
1988).

A dignidade da pessoa humana, enquanto fundamento do Estado Democratico
de Direito, exige a garantia de condi¢des minimas para uma existéncia digna, o que
inclui ndo apenas o0 acesso a servicos de saude, mas também a protecdo contra
situagdes de sobrecarga que comprometam o bem-estar fisico e psiquico. Nesse
sentido, a auséncia de politicas publicas voltadas ao suporte das maes atipicas pode
ser interpretada como violagao indireta desse principio, na medida em que impde a
essas mulheres condi¢cdes de vida marcadas pela exaustao e pela vulnerabilidade.

Além disso, o conceito de minimo existencial reforca a necessidade de atuacgao
estatal, ao estabelecer que o Estado deve assegurar condigdes basicas indispensaveis
a sobrevivéncia digna. A saude, incluindo a saude mental, integra esse nucleo essencial,
nao podendo ser negligenciada sem comprometer a efetivagdo dos direitos
fundamentais. A sobrecarga vivenciada pelas mées atipicas evidencia que o minimo
existencial ndo esta sendo plenamente garantido, especialmente no que se refere ao
suporte ao cuidado.

A vedacdo ao retrocesso social também se apresenta como fundamento
relevante, na medida em que impede a redugao de direitos ja conquistados e exige a
progressiva ampliagdo da protecdo social. No contexto da maternidade atipica, essa
perspectiva implica reconhecer que a auséncia de politicas publicas especificas
representa ndo apenas uma lacuna, mas um obstaculo a concretizagao dos direitos
fundamentais.

Sob a perspectiva social, a figura da mae atipica deve ser compreendida a luz
da divisdo sexual do trabalho, que concentra nas mulheres a responsabilidade pelo
cuidado. Como apontam Hirata (2002) e Federici (2017), o cuidado é historicamente
atribuido ao feminino, sendo realizado de forma ndo remunerada e invisibilizada. Essa
estrutura faz com que as mulheres assumam, de maneira desproporcional, as
demandas relacionadas ao cuidado de pessoas com deficiéncia, o que intensifica a
sobrecarga e amplia a vulnerabilidade.

No contexto do TEA, essa dindmica se manifesta de forma ainda mais
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evidente. A m&e assume a gestdo integral do cuidado, incluindo o acompanhamento
terapéutico, a mediacdo com instituicbes e a organizagao da rotina da crianca. Essa
centralizagao n&ao decorre de escolha individual, mas de uma estrutura social que nao
distribui de forma equitativa as responsabilidades.

A abordagem de Thiago Castro contribui para essa analise ao destacar que o
autismo deve ser compreendido em sua dimensao relacional, considerando o impacto
sobre a familia. Castro (2025) evidencia que o cuidado exige adaptacao constante,
planejamento e suporte continuo, o que reforga a necessidade de reconhecimento das
demandas enfrentadas pelos cuidadores.

Sob a perspectiva humana, a maternidade atipica representa uma experiéncia
marcada por multiplas dimensdes, que envolvem dedicacéao, afeto, exaustao, resiliéncia
e vulnerabilidade. Trata-se de vivéncia que ultrapassa categorias juridicas abstratas,
exigindo uma compreensao que considere os impactos concretos do cuidado continuo
na vida dessas mulheres.

A sobrecarga associada ao cuidado intensivo produz efeitos significativos na
saude mental, na autonomia econémica e na participacao social. A limitacdo do tempo
disponivel, a dificuldade de inser¢gdo no mercado de trabalho e a auséncia de redes de
apoio contribuem para a constru¢ao de um cenario de vulnerabilidade que nao pode ser
ignorado pelas politicas publicas.

Nesse contexto, a invisibilidade institucional da méae atipica evidencia uma
lacuna na protegcdo social. Embora a legislacdo brasileira reconhega direitos das
pessoas com deficiéncia, como previsto na Lei n° 12.764/2012 e na Lei Brasileira de
Inclusdo (Lei n° 13.146/2015), a protecdo aos cuidadores ainda € insuficiente,
especialmente no que se refere ao suporte emocional, econdmico e social.

Dessa forma, a constru¢cao do conceito de mae atipica permite evidenciar que
a realidade vivenciada por essas mulheres nao pode ser adequadamente compreendida
a partir de categorias tradicionais. Trata-se de sujeito que ocupa posicao especifica na
estrutura social, marcada pela intersecgao entre género, cuidado e vulnerabilidade.

A partir dessa compreenséo, torna-se possivel afirmar que a mae atipica deve
ser reconhecida como destinataria de politicas publicas especificas, que considerem
suas necessidades e promovam maior equidade na distribuicido das responsabilidades
de cuidado. Esse reconhecimento ndo representa privilégio, mas condicdo necessaria
para a efetivagdo dos direitos fundamentais e para a promogao da dignidade humana.

Portanto, a construgao juridica, social e humana da figura da méae atipica
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constitui passo fundamental para a analise da saude mental dessas mulheres,
permitindo compreender que o sofrimento psiquico ndo é resultado de fragilidade
individual, mas consequéncia de uma estrutura que concentra responsabilidades e nao
oferece suporte adequado.

A inexisténcia de um conceito juridico formal de “mae atipica” no ordenamento
brasileiro ndo representa mera omissao terminolégica, mas revela uma limitagdo mais
profunda do Direito em reconhecer sujeitos cuja condicdo ndo se enquadra nas
categorias tradicionais. O Direito, ao estruturar suas normas, tende a operar com
classificagdes gerais e abstratas, que nem sempre conseguem abarcar experiéncias
complexas e marcadas por especificidades sociais. Nesse contexto, a figura da mae
atipica permanece a margem da normatividade, apesar de sua relevancia concreta.

Essa lacuna evidencia uma tens&o entre a realidade social e a estrutura
juridica, na medida em que o Direito reconhece a pessoa com deficiéncia como sujeito
de direitos, mas nao contempla adequadamente aqueles que assumem o cuidado
continuo. A centralidade do individuo diagnosticado, embora fundamental, acaba por
invisibilizar o impacto do cuidado sobre os familiares, especialmente sobre as maes.
Essa invisibilidade normativa contribui para a manuteng¢ao de uma protecio incompleta,
que nao alcancga a totalidade das relagdes envolvidas.

Sob a odtica dos direitos fundamentais, essa omissdo revela a necessidade de
interpretacdo ampliativa das normas constitucionais. O principio da dignidade da pessoa
humana nao pode ser compreendido de forma restrita, devendo abranger ndo apenas o
individuo diretamente afetado por determinada condigao, mas também aqueles que, em
razao dessa condicdo, tém sua propria dignidade comprometida. Nesse sentido, a
sobrecarga imposta as maes atipicas configura situacdo que exige resposta juridica,
ainda que n&o haja previsdo normativa expressa.

Além disso, a analise da maternidade atipica a luz do direito a saude evidencia
que a protegao estatal ndo pode se limitar ao atendimento clinico da crianga. O art. 196
da Constituicao Federal estabelece que a saude é direito de todos e dever do Estado, o
que inclui a promogéao de condi¢gdes que garantam o bem-estar fisico e mental. Quando
0 cuidado continuo compromete a saude da mae, especialmente em sua dimensao
psiquica, a auséncia de politicas publicas especificas revela falha na efetivagcao desse
direito.

A partir dessa perspectiva, torna-se possivel afirmar que a saude da mae

atipica integra o nucleo de protegao constitucional, ndo podendo ser tratada como
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questao secundaria. A auséncia de suporte adequado ndo apenas compromete o bem-
estar individual, mas também impacta a prépria eficacia do cuidado prestado a crianga,
evidenciando a interdependéncia entre essas dimensoes.

A vulnerabilidade das mées atipicas também deve ser analisada a luz da teoria
dos determinantes sociais da saude. Como aponta Marmot (2008), as condigdes sociais
influenciam diretamente os niveis de saude e doencga, evidenciando que o sofrimento
psiquico nao é resultado de fragilidade individual, mas de contextos estruturais. No caso
das maes atipicas, fatores como sobrecarga, isolamento, inseguranga econdmica e
auséncia de suporte institucional configuram um cenario de risco elevado para o
adoecimento mental.

Além disso, a vulnerabilidade assume carater interseccional, na medida em
que se articula com desigualdades de género, classe e acesso a politicas publicas.
Mulheres em situagao de maior precariedade econémica tendem a enfrentar ainda mais
dificuldades no acesso a servigos de saude, terapias e redes de apoio, o que amplia a
sobrecarga e intensifica o sofrimento psiquico (YAZBEK, 2001).

Nesse contexto, a construgcao do conceito de méae atipica ndo pode se limitar
a uma descri¢cao funcional do cuidado, devendo incorporar a analise das condi¢coes
estruturais que produzem essa realidade. Trata-se de sujeito cuja experiéncia é marcada
pela interseccao entre cuidado intensivo, auséncia de suporte e invisibilidade
institucional, o que exige abordagem que ultrapasse categorias tradicionais.

A abordagem de Thiago Castro reforca a necessidade de compreender o
autismo a partir de uma perspectiva que considere nao apenas o individuo, mas o
contexto familiar. Castro (2025) destaca que o cuidado envolve adaptagao constante e
exige suporte continuo, evidenciando que a auséncia desse suporte compromete nao
apenas o desenvolvimento da crianca, mas também o bem-estar dos cuidadores.

Dessa forma, a construgao juridica da figura da mae atipica revela-se nao
apenas possivel, mas necessaria. Ainda que nao haja previsdo expressa, 0s principios
constitucionais oferecem base suficiente para o reconhecimento dessa condicdo como
juridicamente relevante. A dignidade da pessoa humana, o direito a saude, a protegao
integral e o minimo existencial constituem fundamentos que permitem a ampliagdo da
interpretacdo normativa, de modo a incluir as maes atipicas como sujeitos de protecgao.

Além disso, a vedacao ao retrocesso social impde ao Estado o dever de
avangar na protegao de grupos vulneraveis, nado sendo admissivel a manutengéao de

lacunas que comprometam a efetivacdo de direitos fundamentais. A auséncia de
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politicas publicas voltadas as maes atipicas ndo pode ser naturalizada, devendo ser
compreendida como falha estrutural que exige intervencgao.

Sob a perspectiva humana, a maternidade atipica representa experiéncia que
desafia categorias juridicas abstratas, na medida em que envolve dimensdes afetivas,
emocionais e sociais que nao podem ser plenamente captadas por conceitos normativos
tradicionais. A vivéncia do cuidado continuo, marcada por dedicacéo intensa e auséncia
de pausas, evidencia a necessidade de reconhecimento de sujeitos cuja realidade
ultrapassa os limites da normatividade.

Portanto, aprofundar o conceito de mae atipica implica reconhecer que o
Direito ndo pode permanecer alheio as transformagdes sociais. A construgao doutrinaria
dessa categoria ndo apenas preenche uma lacuna normativa, mas contribui para a
ampliacdo do campo de protegcdo dos direitos fundamentais, evidenciando a
necessidade de politicas publicas que reconhegcam, apoiem e valorizem o cuidado.

A analise desenvolvida ao longo deste capitulo evidenciou que a maternidade
atipica ndo pode ser compreendida como experiéncia individual isolada, mas como
fendmeno social estruturado por relagdes historicas de género, pela divisdo sexual do
trabalho e pela invisibilidade do cuidado. A construcao social da maternidade, associada
a naturalizagcao do papel feminino no cuidado, contribui para a concentracdo das
responsabilidades sobre as mulheres, produzindo um cenario de sobrecarga que se
intensifica significativamente no contexto do Transtorno do Espectro Autista.

Verificou-se, ainda, que essa sobrecarga n&o decorre exclusivamente das
demandas inerentes ao cuidado, mas resulta de uma estrutura social que nao distribui
de forma equitativa as responsabilidades e nao oferece suporte institucional adequado.
A auséncia de politicas publicas especificas, aliada a invisibilidade do trabalho de
cuidado, evidencia a transferéncia de obrigagbes coletivas para o ambito privado,
reforcando desigualdades e ampliando a vulnerabilidade das maes atipicas.

A partir da construgédo do conceito juridico, social e humano de mae atipica,
tornou-se possivel identificar que essas mulheres ocupam posigao singular na estrutura
social, marcada pela interseccdo entre género, cuidado intensivo e insuficiéncia de
protecao estatal. Tal condicdo revela ndo apenas a limitagdo das categorias juridicas
tradicionais, mas também a necessidade de ampliacdo do campo de protecao dos
direitos fundamentais, de modo a contemplar as especificidades dessa realidade.

Nesse contexto, destaca-se que a sobrecarga do cuidado e a auséncia de

suporte institucional produzem impactos diretos na saude mental dessas mulheres. O
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acumulo de responsabilidades, a limitagdo da vida social, a inseguranga econémica e a
invisibilidade do trabalho realizado configuram fatores que contribuem para o
desenvolvimento de sofrimento psiquico, evidenciando que a maternidade atipica ndo
pode ser dissociada das condigdes de saude mental de quem a vivencia.

Dessa forma, a compreensdao da maternidade atipica como fenédmeno
estrutural permite deslocar o debate do plano individual para o plano coletivo,
reconhecendo que o sofrimento psiquico materno n&o é resultado de fragilidade pessoal,
mas consequéncia de um modelo social que naturaliza a sobrecarga e nao oferece
suporte adequado.

A partir dessa perspectiva, torna-se imprescindivel avangar para a analise
especifica da saude mental das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista,
considerando suas manifestagdes, determinantes e os limites das politicas publicas
atualmente existentes. E nesse contexto que se insere o préximo capitulo, que se
dedicara a examinar a saude mental dessas mulheres sob a otica dos direitos
fundamentais, das politicas publicas e da necessidade de construgcdo de mecanismos

efetivos de protecao e cuidado.
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CAPITULO 5 — SAUDE MENTAL DAS MAES DE CRIANGCAS COM TEA E A
NECESSIDADE DE POLITICAS PUBLICAS

5.1 O direito a saude e a protecao da saude mental da mae atipica

A analise da saude mental das maes de criangas com Transtorno do Espectro
Autista exige, inicialmente, o reconhecimento de que a protecéo juridica a saude nao
se esgota na oferta de atendimento clinico a pessoa diretamente diagnosticada. Ao
contrario, a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 consagrou a saude
como direito de todos e dever do Estado, a ser garantida por meio de politicas sociais
e econbmicas destinadas nao apenas ao tratamento de enfermidades, mas também a
reducdo de riscos e a promog¢ao de condigdes de vida dignas (BRASIL, 1988). Essa
concepgao ampliada afasta compreensodes restritivas do direito a saude e permite
afirmar que a saude mental da mée atipica, quando afetada pela sobrecarga estrutural
do cuidado, também integra o @mbito de protegao constitucional.

O art. 196 da Constituicdo Federal estabelece que a saude deve ser
assegurada mediante politicas que visem a promogao, prote¢cao e recuperagao, em
perspectiva universal e igualitaria (BRASIL, 1988). Nao se trata, portanto, de mera
prestacdo assistencial episédica, mas de um dever estatal continuo e estruturado, que
exige a formulagéo de politicas publicas capazes de responder as necessidades reais
dos sujeitos. Nesse sentido, quando a dinamica social e institucional concentra sobre
a mae o cuidado intensivo e permanente de uma crianga com TEA, produzindo
sofrimento psiquico, exaustdo e vulnerabilidade, o problema deixa de ser
exclusivamente privado e passa a situar-se no campo dos direitos fundamentais.

A prépria concepgao internacional do direito a saude reforga essa leitura. A
Organizacao Mundial da Saude define saude como estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, e ndo apenas auséncia de doenga (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 1946). Embora essa formulacdo seja frequentemente criticada por seu
ideal de completude, ela possui importancia normativa e simbdlica decisiva, pois afirma
a centralidade da saude mental como dimensao inseparavel da protegdo integral a
saude. No mesmo sentido, o Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e
Culturais reconhece o direito de toda pessoa ao mais elevado nivel possivel de saude

fisica e mental, impondo aos Estados obrigagdes positivas voltadas a sua
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concretizacéo progressiva (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1966). Assim, a
leitura constitucional e internacional do direito a saude autoriza a compreensao de que
a protecao estatal deve alcancar, também, sujeitos cuja saude mental é afetada pelo
exercicio de fungdes de cuidado socialmente impostas.

No plano infraconstitucional, a Lei n°® 8.080/1990 reafirma que a saude € direito
fundamental do ser humano e que o Estado deve prover as condi¢des indispensaveis
ao seu pleno exercicio (BRASIL, 1990). A lei organiza o Sistema Unico de Saude com
base nos principios da universalidade, integralidade e equidade, todos diretamente
relevantes para a presente discussao. A universalidade impede que a protecao a saude
seja limitada a determinados grupos previamente reconhecidos; a integralidade exige
gue o cuidado seja prestado em todas as dimensdes necessarias; e a equidade impde
ao Estado o dever de tratar desigualmente os desiguais, direcionando maior atengéo
aqueles que se encontram em situag¢ao de maior vulnerabilidade. A mée atipica, situada
em contexto de sobrecarga continua, restricdo da vida social e risco aumentado de
adoecimento psiquico, insere-se precisamente nesse campo de vulnerabilidade que
demanda protecéao diferenciada.

A integralidade, em especial, assume centralidade nesta pesquisa. Como
destacam Paim e Silva (2010), a integralidade nao se limita a soma de servigos, mas
expressa uma logica de cuidado que reconhece a complexidade das necessidades
humanas e exige articulagdo entre promogéao, prevencgao, tratamento e reabilitagao.
Aplicada a maternidade atipica, essa diretriz impede que o sistema de saude enxergue
apenas a crianga com TEA como destinataria legitima da atencéao estatal. Se o cuidado
intensivo da crianga repercute diretamente sobre a saude mental da mae, entdo a
atencao integral exige que o sistema também a reconhega como sujeito de cuidado.
Ignorar essa interdependéncia significa fragmentar a realidade e reduzir o alcance
material do direito a saude.

Essa discussao se conecta diretamente ao principio da dignidade da pessoa
humana, fundamento da Republica e eixo interpretativo de todo o sistema
constitucional brasileiro (BRASIL, 1988). A dignidade, nesse contexto, ndo pode ser
compreendida como valor abstrato ou retdrico, mas como exigéncia concreta de
protecao das condigdes minimas de existéncia. Uma vida digna nao se compatibiliza
com exaustdo permanente, auséncia de descanso, sobrecarga mental continua,
insegurangca econd6mica e isolamento social. Quando a méae atipica se encontra

submetida a tais condicbes em razdo da auséncia de suporte estatal, ha evidente
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comprometimento de sua dignidade, ndo porque sua condigdo materna seja em si
indigna, mas porque a estrutura social e institucional transforma o cuidado em espacgo
de sacrificio unilateral.

A doutrina constitucional contemporanea permite reforcar essa leitura por meio
da ideia de minimo existencial. Embora o conceito seja usualmente mobilizado em
debates sobre renda, moradia ou acesso a bens materiais, sua légica também alcanga
a saude, inclusive a saude mental, como dimensao indispensavel a existéncia digna. A
protecdo do minimo existencial exige que o Estado assegure condi¢des minimas para
que o individuo preserve sua integridade fisica e psiquica. No caso das maes de
criangas com TEA, a auséncia de suporte psicoldgico, de politicas de descanso, de
redes publicas de apoio e de mecanismos de corresponsabilizagdo estatal indica que
esse nucleo minimo de protecdo nao esta sendo efetivado de forma adequada.

A situagdo torna-se ainda mais grave quando se considera que a
vulnerabilidade da mae atipica ndo decorre de evento fortuito ou excepcional, mas de
uma estrutura previsivel de distribuicdo desigual do cuidado. Como demonstram Hirata
(2002), Federici (2017) e Saffioti (1976), o cuidado é historicamente feminizado e
desvalorizado, sendo tratado como extensdo natural da condicdo feminina. Isso
significa que o sofrimento psiquico materno nao pode ser explicado apenas a partir das
demandas clinicas do autismo, mas deve ser compreendido a luz de uma organizagao
social que concentra sobre as mulheres a responsabilidade pela manutengao da vida
cotidiana. Quando o Estado permanece inerte diante dessa estrutura, sua omissao
deixa de ser neutra e passa a operar como mecanismo de reprodugao da desigualdade.

Sob a dtica dos determinantes sociais da saude, essa conclusdo torna-se
ainda mais evidente. Marmot (2008) demonstra que as condi¢cdes de vida, trabalho,
renda, suporte social e seguranga influenciam diretamente os niveis de saude e
doenca. A saude mental, nesse sentido, ndo pode ser reduzida a dimensao
intrapsiquica, pois é profundamente afetada por contextos de sobrecarga, precariedade
e invisibilidade social. No caso das maes atipicas, a limitacdo do tempo disponivel, a
interrupcéo da vida profissional, a sobreposi¢cdo de papéis, a inseguranga quanto ao
futuro e a auséncia de redes de apoio configuram fatores estruturais de risco para o
adoecimento mental. A protecao juridica a saude, portanto, so sera efetiva se conseguir
alcancar essas condicdes objetivas.

Também por isso a protecdo da saude mental da mae atipica deve ser lida em

chave de prevencgao, e ndao apenas de tratamento posterior. O dever estatal em matéria
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de saude nao se resume a resposta a quadros ja instalados; ele abrange a reducéo de
riscos e a prevengao de agravos, como expressamente determina o art. 196 da
Constituicao (BRASIL, 1988). Se o Estado ja dispde de conhecimento suficiente para
reconhecer que a sobrecarga continua de cuidado, a auséncia de suporte e o
isolamento social sdo fatores de risco para o sofrimento psiquico, entdo a inércia diante
dessas circunstancias representa insuficiéncia na concretizagao do direito a saude em
sua dimensao preventiva.

Essa leitura se fortalece ainda mais a luz da politica brasileira de saude mental.
A Reforma Psiquiatrica, consolidada pela Lei n°® 10.216/2001, redirecionou o modelo
assistencial para bases comunitarias, territoriais e centradas na dignidade do sujeito
em sofrimento mental (BRASIL, 2001; AMARANTE, 2007). Entretanto, embora esse
modelo tenha ampliado a compreensdo da saude mental para além da internagéo
psiquiatrica, ele ainda permanece centrado, em larga medida, no sujeito formalmente
identificado como paciente. Isso significa que cuidadores familiares submetidos a
intensa vulnerabilidade psiquica, como as maes atipicas, seguem a margem do
desenho institucional da protecdo. Ha, portanto, um descompasso entre a ampliacéo
conceitual da saude mental e o reconhecimento concreto dos sujeitos que deveriam
ser alcangados por essa protecgao.

A auséncia de reconhecimento institucional da mae atipica como sujeito de
atencdo em saude mental tem consequéncias juridicas relevantes. Em primeiro lugar,
perpetua-se a loégica de que o cuidado da crianga basta para esgotar o dever estatal,
como se a saude da mée fosse dimensao colateral ou secundaria. Em segundo lugar,
reforga-se a falsa separagao entre o sujeito cuidado e o sujeito cuidador, quando, na
realidade, ambos se encontram em relagédo de interdependéncia. A saude mental da
mae nado é questdo periférica: ela constitui condicdo de possibilidade para a
continuidade do cuidado cotidiano. Ignorar esse aspecto compromete nao apenas os
direitos da mae, mas a propria eficacia da protegao dirigida a crianca.

Além disso, a protegao juridica da mae atipica encontra fundamento também
na légica da protecédo integral. Embora esse principio seja mais frequentemente
associado a crianga e ao adolescente, sua efetivacao depende das condigdes materiais
e emocionais da familia que sustenta o cuidado. Nao ha protegao integral da crianga
com TEA se a mae, que concentra sobre si 0 cuidado intensivo, permanece em situagao
de esgotamento, isolamento e vulnerabilidade psiquica. Nesse ponto, o Direito precisa

reconhecer que a efetividade dos direitos da crianca e da pessoa com deficiéncia esta
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diretamente ligada a protecéo de quem exerce o cuidado cotidiano.

A dimensao da equidade também se revela decisiva. O tratamento igualitario,
em sentido material, exige reconhecer que grupos submetidos a cargas
desproporcionais de responsabilidade precisam de respostas especificas. As maes de
criangas com TEA n&o se encontram em posi¢ao equivalente a da populagdo em geral,
tampouco a de outras maes em contextos de menor demanda de cuidado. Sua
realidade €& atravessada por determinantes préprios, que justificam politicas
diferenciadas de protegdo. Aplicar a equidade ao caso significa admitir que a
neutralidade estatal, diante de situagcdes desiguais, opera como forma indireta de
injustica.

Dessa forma, a protegcao da saude mental da mée atipica nao pode ser tratada
como tema acessorio, benevolente ou meramente assistencial. Trata-se de exigéncia
constitucional derivada do direito a saude, da dignidade da pessoa humana, da
integralidade, da equidade, da protecao integral e do dever estatal de formulacao de
politicas publicas eficazes. O que se coloca em debate ndo é a criacao de privilégio,
mas o reconhecimento de uma situacdo concreta de vulnerabilidade estrutural que
demanda resposta juridica e institucional proporcional.

Em sintese, a mé&e atipica deve ser reconhecida como destinataria legitima da
protecdo constitucional a saude mental, ndo apenas porque experimenta sofrimento
psiquico relevante, mas porque esse sofrimento € produzido e intensificado por
arranjos sociais e institucionais que o Estado tem o dever de enfrentar. A omisséo
diante dessa realidade compromete a efetividade material do direito a saude e
evidencia a necessidade de reorientacado das politicas publicas, de modo que passem
a contemplar, expressamente, a figura da cuidadora como sujeito de direito. E a partir
dessa constatacdo que se torna possivel avancar para a analise das lacunas das

politicas publicas brasileiras quanto ao cuidado ao cuidador.

5.2 Lacunas das politicas publicas brasileiras quanto ao cuidado ao cuidador

A analise do direito a saude mental das maes de criangcas com Transtorno do
Espectro Autista evidencia n&o apenas a existéncia de vulnerabilidade, mas, sobretudo,
a insuficiéncia das politicas publicas brasileiras em reconhecer e enfrentar essa
realidade. Embora o ordenamento juridico nacional tenha avangado significativamente

no reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia, especialmente a partir da
73



Constituicao de 1988 e da Lei Brasileira de Inclusdo, permanece uma lacuna estrutural
no que se refere a protegao daqueles que assumem o cuidado continuo — em especial,
as maes.

O Sistema Unico de Satde (SUS), instituido pela Lei n® 8.080/1990, representa
uma das mais importantes conquistas do constitucionalismo social brasileiro, ao
estabelecer um modelo universal, integral e equitativo de atengdo a saude (BRASIL,
1990). Seus principios estruturantes permitem, em tese, uma abordagem ampliada do
cuidado, capaz de considerar ndo apenas o individuo adoecido, mas também seu
contexto social e familiar. No entanto, na pratica, observa-se que a organizagado dos
servigos ainda se orienta predominantemente pela centralidade no paciente identificado,
0 que acaba por invisibilizar os impactos do cuidado sobre os familiares.

Essa centralidade no individuo diagnosticado, embora compreensivel do ponto
de vista clinico, revela-se insuficiente quando analisada a luz da complexidade das
relagdes de cuidado. No caso do TEA, o cuidado nao se limita a intervengdes pontuais,
mas envolve acompanhamento continuo, organizag¢ao da rotina, mediagao institucional
e suporte emocional constante. Essa dindmica faz com que o cuidador — especialmente
a mae — esteja diretamente inserido no processo terapéutico, ainda que nao seja
formalmente reconhecido como sujeito de atengao pelo sistema de saude.

A politica nacional de saude mental, estruturada a partir da Reforma
Psiquiatrica e da Lei n°® 10.216/2001, promoveu importante mudanga de paradigma ao
substituir o modelo hospitalocéntrico por uma légica de cuidado territorial e comunitario
(BRASIL, 2001; AMARANTE, 2007). No entanto, apesar dessa ampliagao conceitual, a
rede de atencado psicossocial (RAPS) permanece voltada, majoritariamente, ao
atendimento de individuos com sofrimento mental diagnosticado, ndo contemplando de
forma sistematica os cuidadores familiares que se encontram em situacdo de
sobrecarga.

Essa lacuna torna-se ainda mais evidente quando se observa a histérica
insuficiéncia de politicas estruturadas de apoio psicoldgico aos cuidadores. Embora o
sofrimento psiquico das maes de criangas com TEA seja amplamente documentado na
literatura cientifica (HAYES; WATSON, 2013; ESTES et al., 2009; BENSON, 2010),
historicamente ndo se observava, no dmbito do SUS, a existéncia de uma politica
especifica, abrangente e estruturada em ambito nacional voltada a promogéao continua
da saude mental dessas mulheres. Como sera demonstrado adiante, avancos

normativos e institucionais recentes passaram a reconhecer de forma mais expressa as
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necessidades dos cuidadores, embora ainda permanegcam lacunas quanto a
abrangéncia, continuidade e integracéo dessas medidas.

Além disso, a auséncia de politicas de cuidado ao cuidador revela uma
contradigéo estrutural: o Estado reconhece a importancia do cuidado, mas n&o oferece
suporte aqueles que o realizam. Essa omiss&o evidencia uma logica de transferéncia de
responsabilidades, na qual o cuidado € deslocado para o ambito familiar, sem que haja
corresponsabilizacdo institucional. Como apontam Esping-Andersen (1990) e Yazbek
(2001), modelos de protegédo social que ndo estruturam adequadamente os servigos
publicos tendem a reforgar a dependéncia das familias, ampliando desigualdades e
sobrecarregando grupos ja vulneraveis.

No contexto brasileiro, essa transferéncia de responsabilidades assume
contornos ainda mais problematicos, em raz&do das desigualdades sociais. Mulheres em
situagao de menor renda enfrentam maiores dificuldades no acesso a servigos de saude,
terapias especializadas e redes de apoio, o que intensifica a sobrecarga e amplia o risco
de adoecimento psiquico. A auséncia de politicas publicas especificas, nesse cenario,
nao apenas reproduz desigualdades, mas também aprofunda a vulnerabilidade
estrutural dessas mulheres (YAZBEK, 2001).

Outro aspecto relevante refere-se a fragmentacado das politicas publicas. A
protecao as pessoas com TEA envolve diferentes areas — saude, educacgao, assisténcia
social —, mas a auséncia de integracao efetiva entre esses sistemas compromete a
continuidade do cuidado. A mae, nesse contexto, assume o papel de articuladora entre
diferentes servigos, sendo responsavel por garantir o acesso e a coordenacao das
intervengdes. Essa funcédo, embora essencial, ndo é reconhecida institucionalmente, o
que contribui para a intensificacdo da carga mental e da sobrecarga.

A Lei n® 12.764/2012, que institui a Politica Nacional de Protecédo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, representa avanco importante ao
reconhecer o TEA como deficiéncia para fins legais e assegurar direitos especificos
(BRASIL, 2012). No entanto, a lei permanece centrada na pessoa com autismo, nao
contemplando de forma expressa os cuidadores como destinatarios de politicas
publicas. Essa auséncia reforga a invisibilidade da mae atipica no plano normativo,
evidenciando a necessidade de ampliacdo do campo de protecgao.

De forma semelhante, a Lei Brasileira de Inclusao (Lei n°® 13.146/2015)
estabelece diretrizes importantes para a promocao da inclusédo e da acessibilidade, mas

também ndo aborda de maneira especifica a protecdo dos cuidadores familiares
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(BRASIL, 2015). A auséncia de dispositivos voltados ao suporte dessas pessoas revela
uma lacuna que compromete a efetividade das politicas de inclusao, na medida em que
ignora a centralidade do cuidado na concretizagédo dos direitos.

Sob a perspectiva da saude mental, essa lacuna institucional tem
consequéncias significativas. A auséncia de suporte psicologico continuo, aliada a
sobrecarga do cuidado, contribui para o desenvolvimento de quadros de estresse
cronico, ansiedade e depressdao. Como demonstram Cohen (2004) e Cobb (1976), o
suporte social constitui fator fundamental para a protecédo da saude mental, sendo sua
auséncia elemento agravante do sofrimento psiquico. No caso das maes atipicas, a
fragilidade dessas redes amplia o risco de adoecimento.

A abordagem de Thiago Castro reforca a necessidade de compreender o
autismo a partir de uma perspectiva relacional, considerando os impactos sobre a
familia. Castro (2025) destaca que o cuidado exige adaptagdo constante e suporte
continuo, evidenciando que a auséncia de politicas publicas adequadas ndo apenas
sobrecarrega os cuidadores, mas também compromete o desenvolvimento da crianga.

Além disso, a limitada estruturacédo de politicas de “respiro familiar’ no Brasil
evidencia uma lacuna significativa no sistema de protegéo ao cuidador. Essas politicas
permitem que cuidadores tenham periodos de descanso, reduzindo a sobrecarga e
prevenindo o adoecimento. A ainda limitada estruturagcdo, no Brasil, de politicas
permanentes e abrangentes de “respiro familiar’ demonstra que essa dimensdo do
cuidado permanece insuficientemente incorporada as politicas publicas nacionais.

Outro ponto critico refere-se a insuficiéncia de capacitagao dos profissionais
que atuam diretamente com criangas com TEA, especialmente na educacgao. A falta de
preparo das escolas para lidar com a inclusao intensifica a inseguranca das maes, que
muitas vezes n&o conseguem confiar plenamente no ambiente escolar. Essa
inseguranga impacta diretamente a saude mental, na medida em que impede a redugéo
da vigilancia constante e limita a autonomia materna.

Dessa forma, as lacunas das politicas publicas brasileiras no cuidado ao
cuidador evidenciam uma falha estrutural na protecdo dos direitos fundamentais. A
auséncia de reconhecimento da mae atipica como sujeito de direito, a insuficiéncia de
suporte psicologico, a fragmentacao dos servigos e a transferéncia de responsabilidades
para o ambito familiar configuram um cenario que compromete a efetividade do direito
a saude.

Portanto, a superagao dessas lacunas exige nao apenas a ampliacao das
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politicas existentes, mas a construcdo de um novo paradigma de prote¢cdo, que
reconhega o cuidado como questao social e incorpore o cuidador como destinatario
legitimo de politicas publicas. Somente a partir dessa reconfiguragao sera possivel
promover maior equidade, reduzir a sobrecarga e garantir a efetivagdo dos direitos
fundamentais.

A afirmacédo acerca da invisibilidade do cuidador nas politicas publicas
brasileiras, contudo, precisa ser compreendida a luz de avangos normativos recentes. A
Portaria GM/MS n° 1.526, de 11 de outubro de 2023, ao atualizar a Politica Nacional de
Atencéo Integral a Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD), passou a reconhecer
expressamente a necessidade de protecdo a saude daqueles que participam do
processo de cuidado. Entre as agbes estratégicas previstas no art. 7° da politica, o inciso
VIIl estabelece a “prevencdo de agravos e promogdo da saude dos familiares,
cuidadores e acompanhantes das pessoas com deficiéncia” (BRASIL, 2023).

A previsao representa importante avango normativo, uma vez que rompe, ao
menos no plano formal, com a concepgado de que a politica de saude relacionada a
deficiéncia deve alcangar exclusivamente a pessoa diagnosticada. Entretanto, a
existéncia dessa diretriz ndo significa, por si so, que tenham sido consolidados
mecanismos suficientes, especificos e uniformes de cuidado a saude mental das maes
atipicas em todo o territério nacional. Persiste, portanto, uma distancia entre o
reconhecimento normativo do cuidador e a estruturacdo concreta de uma rede continua
de suporte capaz de responder as diferentes dimensdes da sobrecarga do cuidado.

Importante avancgo recente nesse cenario ocorreu em 24 de agosto de 2026,
quando o Ministério da Saude anunciou a ampliagao da oferta de teleatendimento em
salide mental pelo Sistema Unico de Salde, passando a contemplar expressamente
mulheres que exercem o cuidado de familiares com deficiéncia, transtornos do
neurodesenvolvimento ou doencgas raras, entre as quais se encontram as denominadas
maes atipicas. A iniciativa, apresentada no ambito do programa Acolhe Mais e acessivel
pelo aplicativo Meu SUS Digital, prevé a disponibilizacdo de até 100 mil
teleatendimentos mensais em saude mental em todo o territério nacional (BRASIL,
2026).

O servico representa mudanca relevante no cenario analisado nesta pesquisa,
uma vez que reconhece, de forma expressa, a necessidade de atencao a saude mental
de quem exerce o cuidado. A modalidade remota mostra-se especialmente pertinente a

realidade das maes de criangas com TEA, considerando que a sobrecarga cotidiana, a
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dificuldade de deslocamento e a indisponibilidade de tempo constituem obstaculos
frequentes ao acesso presencial aos servigos de saude. Segundo o Ministério da Saude,
as usuarias podem ser acolhidas remotamente por profissionais de psicologia e,
conforme a necessidade identificada, encaminhadas para continuidade do cuidado na
rede territorial de saude.

Entretanto, por se tratar de politica implementada recentemente, em agosto de
2026, seus efeitos, alcance, continuidade e capacidade de resposta as necessidades
especificas das maes atipicas ainda demandam acompanhamento e avaliagdo. Sua
criacdo nao elimina as lacunas estruturais discutidas neste estudo, especialmente
aquelas relacionadas a sobrecarga material do cuidado, a auséncia de periodos
institucionalizados de descanso, a inseguranca econdmica e a fragmentagcao entre
saude, assisténcia social e educacédo. O avanco, contudo, demonstra uma mudanca
importante no reconhecimento estatal da cuidadora como sujeito que também necessita

de atengdo em saude mental.

5.3 A necessidade de politicas publicas especificas para maes de criangas com
TEA

A analise das lacunas das politicas publicas brasileiras evidencia que a
auséncia de suporte adequado as maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista
nao se trata de falha pontual, mas de insuficiéncia estrutural no modelo de protecao
social. Nesse contexto, torna-se imprescindivel reconhecer que a efetivacao dos direitos
fundamentais, especialmente o direito a saude, exige a formulagao de politicas publicas
especificas que considerem as particularidades da maternidade atipica.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 estabelece, em seu
art. 196, que a saude é direito de todos e dever do Estado, devendo ser garantida
mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugao do risco de doencgas e ao
acesso universal e igualitario as agdes e servigos (BRASIL, 1988). Essa previsao impoe
ao Estado ndo apenas a obrigagéo de ofertar servigos de saude, mas também o dever
de estruturar politicas que enfrentem os determinantes sociais do adoecimento. No caso
das maes atipicas, esses determinantes incluem a sobrecarga do cuidado, a auséncia
de redes de apoio, a limitagdo da vida social e a inseguranga econdémica.

A efetivacao desse direito deve ser orientada pelos principios da integralidade

e da equidade. A integralidade exige que o cuidado seja compreendido em sua
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dimensdo ampliada, incluindo ndo apenas o individuo diagnosticado, mas também
aqueles que participam do processo de cuidado. A equidade, por sua vez, impde a
necessidade de tratamento diferenciado para grupos em situagdo de maior
vulnerabilidade, de modo a reduzir desigualdades. Nesse sentido, as maes de criangas
com TEA constituem grupo que demanda atengédo especifica, uma vez que estao
submetidas a condigbes particulares de sobrecarga e risco de adoecimento psiquico.

Além disso, o principio da dignidade da pessoa humana, fundamento da ordem
constitucional, exige que o Estado assegure condigdes minimas para uma existéncia
digna (BRASIL, 1988). A manutenc&do de um modelo de cuidado que impde sobrecarga
continua, auséncia de descanso e invisibilidade institucional as méaes atipicas revela
incompatibilidade com esse principio, na medida em que compromete o bem-estar fisico
e mental dessas mulheres.

A protecdo integral, embora tradicionalmente associada a crianga e ao
adolescente, também oferece fundamento relevante para a presente analise. A
efetivacao dos direitos da crianga com TEA depende diretamente das condigbes em que
o cuidado € exercido. Nesse sentido, ndo ha protegao integral da crianga sem a protegéo
adequada de quem realiza o cuidado cotidiano. A auséncia de politicas voltadas as
maes atipicas compromete, portanto, a propria eficacia das politicas destinadas a
crianca.

Sob a perspectiva dos determinantes sociais da saude, a necessidade de
politicas publicas especificas torna-se ainda mais evidente. Marmot (2008) demonstra
que fatores como condi¢des de trabalho, renda, suporte social e organizagéo do tempo
influenciam diretamente os niveis de saude e doenca. No caso das méaes atipicas, esses
fatores se manifestam de forma intensificada, configurando cenario de risco elevado
para o adoecimento mental. A auséncia de intervencgao estatal nesse contexto contribui
para a perpetuacao das desigualdades e para o agravamento do sofrimento psiquico.

A literatura sobre cuidado e género também reforca essa necessidade. Como
apontam Hirata (2002), Federici (2017) e Saffioti (1976), o cuidado é historicamente
atribuido as mulheres, sendo realizado de forma ndo remunerada e invisibilizada. Essa
divisdo sexual do trabalho faz com que as mulheres assumam, de maneira
desproporcional, as responsabilidades relacionadas ao cuidado de pessoas com
deficiéncia, o que amplia a sobrecarga e limita sua autonomia. A auséncia de politicas
publicas especificas contribui para a manutengao dessa desigualdade estrutural.

A teoria de Nancy Fraser (2003) oferece importante contribuicdo ao
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demonstrar que a justica social exige a articulagdo entre redistribuicdo e
reconhecimento. No caso das maes atipicas, observa-se simultaneamente a
necessidade de redistribuicdo de recursos — por meio de politicas publicas que
oferegam suporte material e institucional — e de reconhecimento do cuidado como
atividade social relevante. A auséncia dessas dimensdes reforga a invisibilidade e a
vulnerabilidade dessas mulheres.

Nesse contexto, a formulacado de politicas publicas especificas nao deve ser
compreendida como concesséo de privilégio, mas como instrumento de promog¢ao da
igualdade material. A neutralidade estatal, diante de situagdes de desigualdade, opera
como forma indireta de injustica, na medida em que ignora as diferengas e perpetua a
concentracéo de responsabilidades sobre determinados grupos.

A abordagem de Thiago Castro reforga a necessidade de compreender o
autismo a partir de uma perspectiva que considere o impacto sobre a familia. Castro
(2025) destaca que o cuidado envolve demandas complexas e continuas, evidenciando
que a auséncia de suporte institucional compromete ndo apenas o bem-estar dos
cuidadores, mas também o desenvolvimento da crianga.

Dessa forma, a construcéo de politicas publicas especificas deve contemplar,
entre outros aspectos, o suporte psicoldgico continuo as maes, a criagao de redes de
cuidado compartilhado, a implementagao de politicas de descanso (respiro familiar) e a
integracéo entre os sistemas de saude, educagao e assisténcia social. Essas medidas
nao apenas reduzem a sobrecarga, mas também promovem melhores condi¢des para
0 exercicio do cuidado.

Experiéncias internacionais demonstram que modelos baseados na
corresponsabilizacdo entre Estado, familia e sociedade apresentam melhores
resultados na promocdo da saude mental dos cuidadores. Paises que estruturam
politicas voltadas ao suporte do cuidador reconhecem que o cuidado n&do pode ser
tratado como responsabilidade exclusivamente privada, sendo necessaria a intervengao
estatal para garantir sua sustentabilidade.

No contexto brasileiro, a auséncia dessas politicas evidencia a necessidade
de reorientacdo do modelo de protecdo social. A construcido de politicas publicas
especificas para maes de criangcas com TEA representa passo fundamental para a
efetivacao dos direitos fundamentais, na medida em que reconhece a complexidade do
cuidado e promove maior equidade na distribuicdo das responsabilidades.

Portanto, a necessidade de politicas publicas especificas para maes atipicas
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decorre ndo apenas de uma demanda social, mas de exigéncia constitucional,
fundamentada no direito a saude, na dignidade da pessoa humana, na protegao integral
€ na busca pela igualdade material. A superagao das desigualdades associadas ao
cuidado exige a construgdo de um modelo de protegdo que reconheca, valorize e apoie
aqueles que sustentam a vida cotidiana, especialmente em contextos de maior
vulnerabilidade.

A necessidade de formulagao de politicas publicas especificas para maes de
criancas com Transtorno do Espectro Autista também pode ser compreendida a partir
da teoria da omissao estatal. No ambito dos direitos sociais, a inércia do Estado diante
de situacdes que demandam atuacao positiva ndo configura neutralidade, mas forma de
violagao indireta de direitos fundamentais. Quando o ordenamento juridico reconhece o
direito a saude em sua dimensao integral, mas ndo estrutura mecanismos capazes de
atender as necessidades concretas de determinados grupos, ha evidente insuficiéncia
na concretizagdo normativa.

Essa omissao torna-se ainda mais evidente quando se observa que o Estado
possui conhecimento acerca das condigdes de vulnerabilidade enfrentadas pelas maes
atipicas. A producgao cientifica ja consolidou que o cuidado continuo, associado a
auséncia de suporte institucional, constitui fator de risco significativo para o adoecimento
mental (HAYES; WATSON, 2013; BENSON, 2010). Assim, a auséncia de politicas
publicas especificas ndo pode ser justificada por desconhecimento, revelando falha
estrutural na formulagao de respostas estatais adequadas.

Sob a d6tica do minimo existencial, essa insuficiéncia adquire contornos ainda
mais relevantes. O Estado ndo pode se limitar a garantir a sobrevivéncia bioldgica,
devendo assegurar condigées minimas para uma vida digna, o que inclui a preservagao
da saude mental. A auséncia de suporte psicoldgico, de redes de cuidado e de politicas
de descanso demonstra que esse nucleo minimo néo esta sendo efetivado de forma
adequada para as maes atipicas, configurando cenario de protegao incompleta.

Além disso, a vedacao ao retrocesso social impde ao Estado o dever de
avangar na protegdo de direitos fundamentais, especialmente em contextos de
vulnerabilidade. Embora o Brasil tenha avancado no reconhecimento dos direitos das
pessoas com deficiéncia, a auséncia de evolugao correspondente na protecdo dos
cuidadores revela um descompasso na concretizagcado dos direitos sociais. Nao se trata
apenas de auséncia de novas politicas, mas de insuficiéncia na ampliacao da protecao

em consonancia com as demandas sociais contemporaneas.
81



A teoria de Nancy Fraser (2003) permite aprofundar essa analise ao evidenciar
que a justica social depende da articulagao entre redistribuicdo e reconhecimento. No
caso das maes atipicas, a auséncia de politicas publicas especificas revela falha em
ambas as dimensdes. Ha auséncia de redistribuicdo, na medida em que o Estado nao
oferece suporte material e institucional suficiente para reduzir a sobrecarga; e ha
auséncia de reconhecimento, pois o cuidado realizado permanece invisivel e
desvalorizado.

Essa dupla auséncia produz um efeito estrutural de exclusdo, na medida em
que impede que essas mulheres participem plenamente da vida social. A limitagdo do
tempo, a sobrecarga emocional e a inseguranca econémica restringem a autonomia e
dificultam a inser¢ao em diferentes esferas sociais. Nesse contexto, a auséncia de
politicas publicas ndo apenas perpetua desigualdades, mas contribui para a produgéo
de novas formas de exclusao.

Além disso, a analise das politicas publicas sob a perspectiva de género revela
que a auséncia de suporte as maes atipicas nao € neutra, mas reproduz a divisao sexual
do trabalho. Como apontam Hirata (2002) e Federici (2017), o cuidado € historicamente
atribuido as mulheres, sendo tratado como responsabilidade natural. A auséncia de
intervencao estatal reforga essa logica, transferindo para as mulheres responsabilidades
que deveriam ser compartilhadas.

Nesse sentido, a formulacdo de politicas publicas especificas deve ser
compreendida como instrumento de correcéo de desigualdades estruturais, e ndo como
medida excepcional. A intervencgao estatal nao cria privilégios, mas busca equilibrar uma
distribuicao desigual de responsabilidades, promovendo maior justi¢ca social.

A propria légica do Sistema Unico de Saude oferece fundamentos para essa
ampliagdo. A equidade, enquanto principio estruturante, exige que o Estado reconheca
as diferentes necessidades dos grupos sociais e direcione recursos de forma
proporcional as vulnerabilidades. Ignorar a situacdo das maes atipicas significa
desconsiderar a propria légica do sistema, que se propde a reduzir desigualdades.

A abordagem de Thiago Castro reforga que o cuidado no contexto do autismo
nao pode ser compreendido de forma isolada, devendo incluir a familia como parte
integrante do processo. Castro (2025) destaca que o suporte ao cuidador é essencial
para a sustentabilidade do cuidado, evidenciando que a auséncia de politicas publicas
compromete todo o sistema de apoio.

Dessa forma, a construcdo de politicas publicas especificas para maes de
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criangas com TEA deve ser compreendida como exigéncia constitucional e social. Nao
se trata de ampliar direitos de forma arbitraria, mas de garantir a efetividade daqueles ja
previstos no ordenamento juridico.

Nesse cenario, merece destaque o Projeto de Lei n° 1.520/2025, de autoria da
Deputada Federal Carla Dickson, que propde a instituicido, em ambito nacional, do
Auxilio Mae Atipica (AMA), destinado as méaes ou responsaveis legais de criangas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista ou outras deficiéncias severas que
demandem cuidados continuos. A proposi¢ao foi apresentada em abril de 2025 e, em 2
de setembro de 2026, teve parecer favoravel aprovado pela Comissédo de Previdéncia,
Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia da Camara dos Deputados,
seguindo posteriormente para analise da Comissao de Financas e Tributagao (BRASIL,
2025).

A proposta apresenta especial pertinéncia em relacdo as questdes discutidas
nesta pesquisa, pois articula dimensdes econdmicas e psicossociais do cuidado. O texto
original prevé auxilio financeiro mensal, acompanhamento psicoldgico pelo SUS, acesso
a atividades terapéuticas, de lazer e bem-estar e a criacdo de espacgos publicos de
“respiro familiar”, destinados a proporcionar as maes ou responsaveis periodos
regulares de descanso fisico e mental. Dessa forma, a proposi¢ao legislativa reconhece
que a protecao da maternidade atipica ndo se esgota na assisténcia destinada a crianga,
alcangando também a saude mental, a autonomia e as condigbes materiais de
existéncia de quem exerce o cuidado continuo.

Embora ainda se trate de proposigao legislativa em tramitagao, e ndo de direito
ja incorporado definitivamente ao ordenamento juridico, sua evolugao legislativa
evidencia a crescente insergcdo da sobrecarga das maes atipicas na agenda das
politicas publicas nacionais. A discussdo do AMA converge com os fundamentos
apresentados nesta dissertagdo ao reconhecer que a resposta estatal ao cuidado
intensivo demanda atuagado multidimensional, reunindo prote¢do econémica, atengao

psicossocial e mecanismos concretos de descanso e compartilhamento do cuidado.

5.4 Educacao, inclusado escolar e suporte institucional como fator de protecao da

saude mental materna

A educacéo inclusiva constitui dimensao essencial da protegao integral das

pessoas com Transtorno do Espectro Autista, ndo apenas por seu impacto direto no
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desenvolvimento da crianga, mas também pelos efeitos que produz na organizagédo do
cuidado e, consequentemente, na saude mental das maes. A escola, nesse contexto,
nao se limita a espaco de aprendizagem formal, mas integra a rede de suporte social,
funcionando como elemento estruturante da autonomia familiar e da reducdo da
sobrecarga do cuidado.

A Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 assegura a
educacgao como direito de todos e dever do Estado e da familia, devendo ser promovida
e incentivada com a colaboracao da sociedade (BRASIL, 1988). No caso das pessoas
com deficiéncia, esse direito assume contornos ainda mais especificos, exigindo a
garantia de acesso a educacao inclusiva em condigdes de igualdade. A Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146/2015) refor¢a essa obrigagdo ao
estabelecer que o sistema educacional deve assegurar condigbes de acesso,
permanéncia, participacdo e aprendizagem, vedando qualquer forma de exclusao
(BRASIL, 2015).

No ambito especifico do TEA, a Lei n° 12.764/2012 reconhece a pessoa com
autismo como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais, assegurando, entre
outros direitos, o acesso a educagéo e ao ensino profissionalizante (BRASIL, 2012).
Essa equiparagdo possui relevancia juridica significativa, pois amplia o campo de
protecao e impde ao Estado o dever de estruturar politicas educacionais inclusivas. No
entanto, a efetividade dessas normas depende de sua concretizagao pratica, o que
ainda encontra obstaculos relevantes no cenario brasileiro.

A insuficiéncia de capacitagao dos profissionais da educacao constitui um dos
principais entraves a efetivagao da inclusdo escolar. A auséncia de formacao adequada
compromete a capacidade da escola de atender as necessidades especificas dos
alunos com TEA, gerando inseguranga tanto para a crianga quanto para a familia. Nesse
contexto, a mae, que ja se encontra sobrecarregada pelo cuidado cotidiano, permanece
em estado constante de vigilancia, temendo situagdes de exclusao, negligéncia ou
inadequacao no ambiente escolar.

Essa inseguranga possui impacto direto na saude mental materna. A
impossibilidade de confiar plenamente na instituicdo escolar impede a redugao da carga
de cuidado e limita a autonomia da méae, que muitas vezes precisa ajustar sua rotina
para acompanhar de perto a experiéncia escolar da crianca. A escola, que deveria
funcionar como espaco de apoio e compartilhamento do cuidado, passa a representar

fonte adicional de preocupacéo e estresse.
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Além disso, a auséncia de profissionais de apoio escolar, quando necessarios,
compromete a efetividade do processo de inclusdo. A legislacdo brasileira prevé a
possibilidade de acompanhamento especializado, mas a implementag¢ao dessa medida
ainda é irregular, variando significativamente entre municipios e redes de ensino. Essa
desigualdade evidencia que o direito a educacdo inclusiva, embora formalmente
reconhecido, nao € plenamente garantido na pratica.

Sob a perspectiva dos direitos fundamentais, essa realidade revela
insuficiéncia na concretizagao do direito a educacdo e sua interdependéncia com o
direito a saude. A falta de suporte adequado no ambiente escolar ndo apenas
compromete o desenvolvimento da crianga, mas também intensifica a sobrecarga
materna, impactando diretamente a saude mental. Nesse sentido, a educagao inclusiva
deve ser compreendida como politica publica que transcende o campo educacional,
assumindo papel relevante na promogao da saude e na redugao das desigualdades.

A teoria dos determinantes sociais da saude reforgca essa compreensao ao
evidenciar que fatores como acesso a educacao, suporte institucional e condi¢des de
vida influenciam diretamente o bem-estar fisico e mental (MARMOT, 2008). A auséncia
de um ambiente escolar inclusivo e estruturado amplia a vulnerabilidade das maes
atipicas, na medida em que mantém a centralizacdo do cuidado e restringe as
possibilidades de reorganizagao da rotina.

A abordagem de Thiago Castro também destaca que o desenvolvimento da
crianca com TEA depende de uma rede articulada de apoio, que inclui familia,
profissionais de saude e escola. Castro (2025) enfatiza que a auséncia de integragao
entre esses elementos compromete ndo apenas o processo de desenvolvimento, mas
também a sustentabilidade do cuidado, evidenciando a necessidade de politicas
publicas que promovam essa articulacao.

Nesse contexto, a capacitagdo docente assume papel central. A formacgao
continuada dos profissionais da educacao em praticas inclusivas nao deve ser tratada
como medida acessoéria, mas como elemento estruturante do direito a educagao. A
auséncia dessa formagao compromete a efetividade das politicas inclusivas e contribui
para a reproducao de praticas excludentes, ainda que de forma n&o intencional.

Experiéncias internacionais demonstram que a inclusdo escolar efetiva
depende de investimento continuo em formacdo docente, suporte institucional e
integracao intersetorial. Paises que estruturam politicas educacionais inclusivas com

base nesses elementos apresentam melhores resultados no desenvolvimento dos
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alunos e na redugao da sobrecarga familiar. Essa constatagéo refor¢a a necessidade de
aprimoramento das politicas brasileiras, de modo a incorporar praticas que ja se
mostraram eficazes em outros contextos.

Outro aspecto relevante refere-se a recente aprovacao do laudo vitalicio para
pessoas com TEA, que representa avango significativo na redugcédo da burocracia no
acesso a direitos. A exigéncia de reavaliagdes periodicas impunha as familias,
especialmente as maes, a necessidade de comprovar continuamente uma condigao
permanente, gerando desgaste emocional e sobrecarga adicional. A adog¢ao do laudo
vitalicio reduz essa exigéncia, contribuindo para a simplificagdo dos processos
administrativos e para a diminui¢do do estresse associado a burocracia.

Embora essa medida ndo esteja diretamente vinculada a educacgao, seus
efeitos repercutem no contexto escolar, ao facilitar o acesso a direitos e servigos. A
reducdo da burocracia permite que a méae direcione seus esforgos para o cuidado e o
acompanhamento do desenvolvimento da crianga, em vez de dedicar tempo e energia
a renovacgao constante de documentos.

Entretanto, é importante reconhecer que o laudo vitalicio, por si s6, nao resolve
as lacunas existentes na inclusao escolar. A efetividade do direito a educacao depende
de um conjunto mais amplo de medidas, que envolvem capacitacdo profissional,
estrutura adequada, suporte especializado e integracdo entre politicas publicas. A
auséncia desses elementos compromete o potencial transformador da medida,
evidenciando a necessidade de abordagem mais abrangente.

Dessa forma, a escola deve ser compreendida como espago estratégico na
rede de protecdo as maes atipicas. Quando estruturada de forma adequada, ela
contribui para a reducéo da sobrecarga, amplia a autonomia materna e promove a saude
mental. Por outro lado, quando falha em garantir inclusédo efetiva, torna-se elemento de
intensificagao do sofrimento, evidenciando a interdependéncia entre educacao e saude.

Portanto, a efetivacdo da educacao inclusiva exige a superacao de lacunas
estruturais e a construcido de politicas publicas integradas, que reconhegam a escola
como parte da rede de cuidado. A garantia de um ambiente escolar seguro, inclusivo e
preparado nao representa apenas cumprimento de um direito educacional, mas
condicao essencial para a promogao da dignidade, da saude mental e da qualidade de
vida das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

5.5 Propostas concretas e direito comparado aplicado
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A analise desenvolvida ao longo do presente trabalho evidencia que a protecao
das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista ndo pode se limitar ao
reconhecimento abstrato de direitos, sendo indispensavel a formulagdo de politicas
publicas concretas, capazes de responder as demandas especificas dessa realidade. A
auséncia de suporte institucional adequado ndo apenas compromete a saude mental
dessas mulheres, mas também revela a insuficiéncia do modelo de protegédo social
vigente, que ainda trata o cuidado como responsabilidade predominantemente privada.

Nesse contexto, a construgdo de propostas concretas deve partir do
reconhecimento de que o cuidado constitui fungcdo social essencial, ndo podendo
permanecer invisibilizado ou restrito ao ambito familiar. A intervengao estatal, portanto,
nao deve ser compreendida como excegdao, mas como elemento estruturante da
efetivacédo dos direitos fundamentais.

Uma das principais medidas a serem consideradas é a implementacéo de
programas de apoio psicolégico continuo as mées atipicas no ambito do Sistema Unico
de Saude. A oferta de acompanhamento psicoldgico sistematico, e ndo apenas eventual,
constitui instrumento fundamental para a prevencdo do adoecimento mental,
especialmente em contextos marcados por sobrecarga continua. A literatura evidencia
que o suporte emocional adequado contribui significativamente para a redugcédo do
estresse e para o fortalecimento das estratégias de enfrentamento (COHEN, 2004;
COBB, 1976).

Além disso, a criagao de politicas de “respiro familiar” (respite care) mostra-se
essencial para a redugao da sobrecarga. Tais politicas consistem na oferta de periodos
temporarios de substituicdo do cuidador principal, permitindo que a mae tenha acesso
a momentos de descanso, autocuidado e reorganizagdo pessoal. Experiéncias
internacionais demonstram que essa medida possui impacto direto na saude mental dos
cuidadores, contribuindo para a redugao de quadros de exaustao e ansiedade.

Nesse sentido, destaca-se a experiéncia do Canada, que desenvolve
programas publicos voltados ao suporte de cuidadores familiares, incluindo servigos de
descanso, apoio psicolégico e assisténcia financeira (PUBLIC HEALTH AGENCY OF
CANADA). Esses programas reconhecem o cuidado como responsabilidade
compartilhada entre Estado, familia e sociedade, contribuindo para a redugido da
sobrecarga e para a promog¢ao do bem-estar.

De forma semelhante, a Suécia adota modelo de protegdo social que inclui

suporte direto a pessoas com deficiéncia e seus cuidadores, por meio de servigos
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publicos estruturados. A legislagdo sueca (Act concerning Support and Service for
Persons with Certain Functional Impairments — LSS, 1993) prevé a oferta de assisténcia
pessoal, apoio domiciliar e servigcos de descanso, evidenciando uma abordagem que
reconhece a complexidade do cuidado e a necessidade de suporte continuo (SWEDEN,
1993).

Essas experiéncias demonstram que a efetividade das politicas publicas
depende da adogao de um modelo baseado na corresponsabilizagao, no qual o cuidado
nao é tratado como responsabilidade exclusivamente familiar. A adaptacido dessas
praticas ao contexto brasileiro exige considerar as especificidades do sistema de
proteg¢ao social, mas evidencia caminhos possiveis para a construcao de politicas mais
eficazes.

No ambito nacional, a ampliagado das politicas publicas deve incluir, ainda, a
integracédo entre saude, educagéo e assisténcia social. A fragmentacédo das politicas
publicas constitui um dos principais obstaculos a efetividade do cuidado, na medida em
que transfere para a mae a responsabilidade de articular diferentes servicos. A
construcéo de redes integradas de atendimento permitiria maior eficiéncia e reduziria a
sobrecarga associada a gestao do cuidado.

Outra medida relevante refere-se a capacitagao continua de profissionais da
saude e da educacao. A qualificacdo adequada desses profissionais contribui para a
construcdo de ambientes mais inclusivos e para a redugédo da inseguranga materna,
especialmente no contexto escolar. A auséncia de preparo institucional ndo apenas
compromete a qualidade do atendimento, mas também intensifica o sofrimento psiquico
das méaes.

Além disso, a criagdo de grupos de apoio comunitario representa estratégia
importante para o fortalecimento das redes sociais. O suporte entre pares permite a
troca de experiéncias, a construgcdo de estratégias coletivas de enfrentamento e a
reducao do isolamento, configurando elemento relevante para a promogao da saude
mental.

Sob a perspectiva juridica, a implementacdo dessas politicas encontra
fundamento nos principios da dignidade da pessoa humana, da integralidade, da
equidade e da protecao integral. A auséncia de tais medidas evidencia ndo apenas
lacuna administrativa, mas insuficiéncia na concretizagao dos direitos fundamentais,
exigindo reorientagao do modelo de protegao social.

A abordagem de Thiago Castro reforga que o cuidado no contexto do autismo
88



deve ser compreendido de forma integrada, considerando ndo apenas o individuo, mas
também sua rede de suporte. Castro (2025) destaca que o acolhimento e o suporte
continuo sao elementos essenciais para o desenvolvimento e para a qualidade de vida,
evidenciando que a auséncia de politicas publicas adequadas compromete todo o
sistema de cuidado.

Dessa forma, a construgao de politicas publicas voltadas as maes atipicas
deve ser compreendida como estratégia de promog¢ao da saude coletiva, e ndo como
beneficio individual. O cuidado, quando adequadamente apoiado, produz efeitos
positivos nao apenas para a familia, mas para a sociedade como um todo, reduzindo
custos sociais e promovendo maior equidade.

Portanto, a analise do direito comparado, aliada a realidade brasileira,
evidencia que a superacdo das lacunas existentes depende da adocdo de politicas
publicas estruturadas, integradas e continuas. A implementagdo de medidas como apoio
psicoldgico, respiro familiar, redes de cuidado e capacitagao profissional constitui passo
fundamental para a efetivacdo dos direitos fundamentais e para a promogado da

dignidade das mées de criangas com Transtorno do Espectro Autista.
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CAPITULO 6 — DIREITO COMPARADO E POLITICAS DE SUPORTE AO
CUIDADOR

6.1 Direito comparado e a centralidade do cuidador nas politicas publicas

A anadlise do direito comparado permite identificar padrdes estruturais na
organizagao das politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia, evidenciando
que a efetividade dessas politicas esta diretamente relacionada a forma como o
cuidado é compreendido e distribuido na sociedade. Nesse contexto, um dos
elementos centrais que diferenciam os modelos de protecéo social &€ o reconhecimento
— 0Ou a auséncia dele — do cuidador como sujeito de direito e destinatario de politicas
publicas especificas.

Tradicionalmente, as politicas voltadas as pessoas com deficiéncia foram
estruturadas a partir de uma perspectiva individual, centrada no sujeito diagnosticado.
Esse modelo, embora fundamental para a garantia de direitos basicos, revela-se
insuficiente quando se considera a complexidade das relacbes de cuidado,
especialmente em contextos que demandam acompanhamento continuo, como no
caso do Transtorno do Espectro Autista. O cuidado, nesse cenario, nao € episédico,
mas permanente, envolvendo multiplas dimensdes que ultrapassam o campo
estritamente clinico.

A ampliagdo dessa compreensao encontra respaldo na evolugdo do préprio
conceito de saude. A definicdo adotada pela Organizacdo Mundial da Saude
estabelece que a saude ndo se limita a auséncia de doenga, mas abrange um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
1946). Essa concepgao implica reconhecer que o cuidado nao pode ser analisado de
forma isolada, devendo considerar o contexto social em que se insere, incluindo
aqueles que assumem a responsabilidade cotidiana por sua execucao.

Nesse sentido, a literatura sobre reproducdo social oferece importante
contribuigao tedrica para a compreensao do cuidado como elemento estruturante da
organizagao social. Picchio (1992) demonstra que o trabalho reprodutivo — que inclui
o cuidado — é essencial para a manutencdo da vida e para o funcionamento da
economia, ainda que permaneca invisibilizado. De forma complementar, Federici
(2017) evidencia que esse trabalho, historicamente atribuido as mulheres, sustenta o
sistema capitalista sem que haja reconhecimento ou remuneragcéo adequada.

Essa invisibilidade do cuidado possui implicagdes diretas na formulagdo de
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politicas publicas. Ao ser tratado como responsabilidade natural da familia — e, mais
especificamente, das mulheres — o cuidado deixa de ser reconhecido como questao
social, sendo excluido do campo das obrigagdes estatais. Essa Idgica contribui para a
manutencdo de modelos de protecdo social que n&o incorporam o cuidador como
sujeito de direito, mesmo quando este se encontra em situacdo de evidente
vulnerabilidade.

A teoria dos regimes de bem-estar social, desenvolvida por Esping-Andersen
(1990), permite aprofundar essa analise ao demonstrar que os Estados diferem quanto
a forma de distribuicido das responsabilidades entre Estado, mercado e familia. Em
modelos mais desenvolvidos, observa-se maior intervengao estatal na provisao de
servicos de cuidado, o que reduz a dependéncia das familias e promove maior
equidade. Em contrapartida, em contextos nos quais o Estado assume papel mais
limitado, o cuidado tende a ser transferido para o ambito privado, intensificando
desigualdades e ampliando a sobrecarga sobre determinados grupos.

No caso brasileiro, essa transferéncia de responsabilidades evidencia a
persisténcia de um modelo que naturaliza o cuidado como fungcdo familiar,
desconsiderando sua dimensdo social. Essa concepg¢do ndo apenas invisibiliza o
trabalho realizado pelos cuidadores, mas também impede a constru¢cao de politicas
publicas capazes de responder as demandas decorrentes do cuidado continuo.

No recorte comparativo adotado nesta pesquisa, delimitado as experiéncias do
Canada e da Suécia, observa-se que o reconhecimento do cuidador como destinatario
de politicas publicas permite estruturar mecanismos de suporte voltados a reducao da
sobrecarga e a promogao de sua saude e bem-estar. A analise desses dois modelos
nao pretende estabelecer uma conclusdo generalizavel acerca das politicas adotadas
por outros paises, mas identificar experiéncias especificas que possam contribuir para
a reflexao sobre o contexto brasileiro.

Sob a perspectiva dos direitos fundamentais, essa diferenca assume relevancia
significativa. O direito a saude, previsto no art. 196 da Constituicdo Federal, exige a
formulagao de politicas publicas que garantam n&o apenas o tratamento de doengas,
mas também a promogao de condi¢gdes que assegurem o bem-estar fisico e mental
(BRASIL, 1988). Quando o cuidado continuo compromete a saude mental do cuidador,
especialmente em contextos de auséncia de suporte institucional, a omissao estatal
evidencia falha na efetivacao desse direito.

Além disso, o principio da dignidade da pessoa humana impde a garantia de
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condigdes minimas para uma existéncia digna, o que inclui a prote¢ao contra situagdes
de sobrecarga que comprometam o bem-estar fisico e psiquico. A auséncia de
reconhecimento do cuidador como sujeito de direito revela incompatibilidade com esse
principio, na medida em que mantém essas pessoas em situagao de vulnerabilidade
estrutural.

A teoria dos determinantes sociais da saude reforga essa compreensao ao
evidenciar que fatores como condigdes de trabalho, suporte social e organizacéo do
tempo influenciam diretamente a saude mental (MARMOT, 2008). No caso dos
cuidadores, especialmente das maes de criangas com TEA, a sobrecarga continua,
associada a auséncia de suporte, configura cenario de risco elevado para o
adoecimento psiquico.

A abordagem de Thiago Castro contribui para essa analise ao destacar que o
autismo deve ser compreendido em sua dimensao relacional, considerando o impacto
sobre a familia. Castro (2025) evidencia que o cuidado envolve demandas complexas
e continuas, que exigem suporte estruturado para sua sustentabilidade.

Dessa forma, o direito comparado evidencia que a centralidade do cuidador
nas politicas publicas ndo constitui elemento acessorio, mas componente essencial
para a efetivacao dos direitos fundamentais. A auséncia desse reconhecimento no
modelo brasileiro revela a necessidade de reconfiguragcao das politicas publicas, de
modo a incorporar o cuidador como sujeito de direito.

Portanto, a analise comparada desenvolvida nesta pesquisa, a partir das
experiéncias especificas do Canada e da Suécia, permite identificar elementos que
evidenciam a importancia da inclusao do cuidador no campo de protecao das politicas
publicas. Trata-se de um recorte delimitado, utilizado ndo para generalizar os modelos
internacionais de cuidado, mas para compreender possibilidades de organizagao e

suporte que possam contribuir para o debate brasileiro.

6.2 Modelos internacionais de suporte ao cuidador: anadlise critica a partir das

experiéncias do Canada e da Suécia

A analise do direito comparado evidencia que a efetividade das politicas
publicas voltadas as pessoas com Transtorno do Espectro Autista depende diretamente
do reconhecimento do cuidador como sujeito de direito, especialmente em contextos

de cuidado continuo e intensivo. Nesse cenario, 0 modelo canadense destaca-se por
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incorporar, de forma estruturada, o suporte ao cuidador como elemento central das
politicas publicas, reconhecendo que a sustentabilidade do cuidado esta diretamente
vinculada a protegédo da saude mental daqueles que o exercem.

No Canada, politicas publicas voltadas aos cuidadores familiares incluem n&o
apenas apoio psicologico e assisténcia financeira, mas também a implementacgéo de
programas de descanso do cuidador, conhecidos como respite care. Esses programas
consistem na oferta de substituigdo temporaria do cuidador principal, permitindo que
este tenha acesso a periodos de descanso, autocuidado e reorganizagao de sua rotina.
Trata-se de medida que reconhece, de forma explicita, que o cuidado continuo, quando
nao compartilhado, produz impactos significativos na saude mental.

Relatérios da Public Health Agency of Canada indicam que a auséncia de
periodos de descanso esta diretamente associada ao aumento de niveis de estresse,
ansiedade e exaustao entre cuidadores familiares. Nesse sentido, a implementacao de
politicas de respite care nao constitui beneficio acessoério, mas instrumento essencial
de prevengao do adoecimento psiquico e de promogao da saude (PUBLIC HEALTH
AGENCY OF CANADA).

Essa abordagem encontra respaldo na teoria do suporte social, que demonstra
que a existéncia de redes de apoio contribui significativamente para a reducédo do
estresse e para o fortalecimento das estratégias de enfrentamento (COHEN, 2004;
COBB, 1976). O descanso do cuidador, nesse contexto, deve ser compreendido como
forma institucionalizada de suporte social, na medida em que reduz a sobrecarga e
amplia a capacidade de adaptacao frente as demandas do cuidado.

Além disso, a politica de respite care também pode ser analisada a luz dos
determinantes sociais da saude. Como aponta Marmot (2008), fatores como condi¢des
de trabalho, tempo disponivel e suporte social influenciam diretamente os niveis de
saude e doenca. A auséncia de tempo para descanso, caracteristica recorrente na
realidade das mées de criangas com TEA, configura fator de risco significativo para o
adoecimento mental. Nesse sentido, a intervencao estatal por meio de politicas de
descanso representa medida de prevencdo, alinhada ao dever constitucional de
reducao de riscos a saude.

Sob a perspectiva juridica, o modelo canadense evidencia uma compreensao
ampliada do direito a saude, que nao se limita ao atendimento clinico, mas abrange a
promocéao de condigdes que assegurem o bem-estar fisico e mental. Essa concepgéao

aproxima-se do disposto no art. 196 da Constituicido Federal brasileira, que estabelece
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a saude como direito de todos e dever do Estado (BRASIL, 1988), permitindo afirmar
que politicas semelhantes poderiam ser juridicamente justificadas no contexto nacional.

De forma complementar, 0 modelo sueco reforca essa légica ao estruturar
politicas publicas baseadas na corresponsabilizagdo entre Estado e familia. A
legislacéo sueca (LSS, 1993) prevé a oferta de servigos continuos de suporte, incluindo
assisténcia pessoal e programas de descanso, evidenciando que o cuidado nao pode
ser integralmente assumido pela familia (SWEDEN, 1993).

A andlise conjunta dessas experiéncias permite identificar que o
reconhecimento do descanso do cuidador como direito constitui elemento fundamental
para a sustentabilidade do cuidado. Ao garantir periodos de pausa, o Estado nao
apenas protege a saude mental do cuidador, mas também assegura melhores
condicdes para a continuidade do cuidado.

Em contraste, o modelo brasileiro ainda carece de politicas publicas
estruturadas nesse sentido. A auséncia de programas de descanso evidencia uma
lacuna significativa na protecdo social, na medida em que mantém o cuidado
concentrado no ambito familiar, sem mecanismos de compartilhamento das
responsabilidades.

A abordagem de Thiago Castro reforca que o cuidado no contexto do autismo
exige suporte continuo e estruturado, evidenciando que a auséncia desse suporte
compromete tanto o cuidador quanto o desenvolvimento da crianga. Nesse sentido, a
incorporagao de politicas de descanso no contexto brasileiro representa medida néo
apenas desejavel, mas necessaria para a efetivagao dos direitos fundamentais.

Dessa forma, o direito comparado evidencia que o suporte ao cuidador —
especialmente por meio de politicas de descanso — constitui elemento essencial para
a promocao da saude mental e para a construcdo de um modelo de protecéo social
mais equitativo. A adaptacao dessas praticas ao contexto brasileiro representa passo
fundamental para a superacdo das lacunas identificadas e para a efetivacdo da
dignidade das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

6.3 Limitagoes estruturais do modelo brasileiro: uma analise critica a luz do direito

comparado

A analise do direito comparado, especialmente a partir das experiéncias do

Canada e da Suécia, evidencia que as limitagdes do modelo brasileiro de protecao social
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nao se restringem a escassez de recursos, mas decorrem de uma estrutura normativa
e institucional que ainda nao reconhece o cuidado como questdo publica. Essa
constatagao permite deslocar o debate do plano meramente econdmico para o plano
politico e juridico, evidenciando que a auséncia de politicas publicas voltadas ao
cuidador é resultado de escolhas estruturais que impactam diretamente a efetividade
dos direitos fundamentais.

No Brasil, embora o ordenamento juridico reconhega a saude como direito de
todos e dever do Estado, nos termos do art. 196 da Constituicdo Federal (BRASIL,
1988), a concretizagao desse direito ainda se da de forma fragmentada, especialmente
no que se refere a saude mental dos cuidadores. A centralidade das politicas publicas
permanece voltada ao individuo diagnosticado, o que, embora necessario, revela-se
insuficiente diante da complexidade das rela¢des de cuidado.

Essa limitagdo estrutural pode ser compreendida a luz da teoria dos regimes
de bem-estar social, desenvolvida por Esping-Andersen (1990), que demonstra que a
forma como o Estado organiza a protecao social influencia diretamente a distribuicéo
das responsabilidades entre Estado, mercado e familia. No modelo brasileiro, observa-
se forte tendéncia a familiarizacdo do cuidado, na qual a responsabilidade pela
manutengcdo da vida cotidiana é transferida para o nucleo familiar, sem que haja
correspondente suporte estatal.

Essa légica de familiarizagdo do cuidado n&o é neutra. Como apontam Hirata
(2002) e Federici (2017), o cuidado € historicamente atribuido as mulheres, sendo
tratado como extensdo natural da funcdo feminina. Nesse contexto, a auséncia de
politicas publicas especificas voltadas ao cuidador reforga a divisdo sexual do trabalho,
concentrando sobre as maes — especialmente as maes atipicas — a responsabilidade
pelo cuidado continuo, sem reconhecimento ou suporte institucional adequado.

A analise critica desse modelo revela que a omissao estatal, nesse contexto,
nao pode ser interpretada como auséncia de intervengao, mas como forma de atuagao
indireta que perpetua desigualdades. Ao nao estruturar politicas publicas voltadas ao
cuidador, o Estado contribui para a manutencdo de um sistema no qual o cuidado
permanece invisivel e desvalorizado, sendo sustentado pelo trabalho ndo remunerado
das mulheres.

Sob a perspectiva dos direitos fundamentais, essa omissdo configura
insuficiéncia na efetivacao do direito a saude, especialmente em sua dimensdo mental.

Como destaca Marmot (2008), os determinantes sociais da saude incluem fatores como
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condigbes de trabalho, suporte social e organizagdo do tempo. No caso das mées de
criangas com TEA, a sobrecarga continua, associada a auséncia de politicas de suporte,
configura cenario de risco elevado para o adoecimento psiquico.

A auséncia de politicas de descanso do cuidador, amplamente adotadas em
paises como Canada e Suécia, evidencia de forma clara essa lacuna. Enquanto esses
paises reconhecem a necessidade de intervengdo estatal para garantir a
sustentabilidade do cuidado, o Brasil mantém um modelo que pressupbe a
disponibilidade continua do cuidador, desconsiderando os impactos dessa exigéncia
sobre a saude mental.

Além disso, a fragmentacdo das politicas publicas brasileiras constitui
elemento que agrava essa situagcao. A auséncia de integracao efetiva entre saude,
educacao e assisténcia social transfere para a mae a responsabilidade de articular
diferentes servigos, intensificando a carga mental e ampliando a sobrecarga. Essa
funcao de gestao do cuidado, embora essencial, ndo € reconhecida institucionalmente,
0 que contribui para a invisibilidade do trabalho realizado.

A teoria de Nancy Fraser (2003) permite aprofundar essa analise ao evidenciar
que a justica social depende da articulagao entre redistribuicdo e reconhecimento. No
modelo brasileiro, observa-se falha em ambas as dimensdes. Ha auséncia de
redistribuicdo, na medida em que o Estado nao oferece suporte material e institucional
suficiente para reduzir a sobrecarga do cuidado; e ha auséncia de reconhecimento, pois
o trabalho realizado pelas maes atipicas permanece invisivel e desvalorizado.

Essa dupla auséncia produz efeitos estruturais que limitam a participacao
social dessas mulheres, restringindo sua autonomia e ampliando sua vulnerabilidade. A
limitagdo do tempo disponivel, a dificuldade de inser¢cao no mercado de trabalho e o
isolamento social configuram consequéncias diretas dessa organizagéo, evidenciando
que o problema ndo pode ser compreendido como questdo individual, mas como
resultado de uma estrutura social desigual.

A abordagem de Thiago Castro reforca essa compreensao ao destacar que o
autismo deve ser analisado em sua dimensao relacional, considerando o impacto sobre
a familia. Castro (2025) evidencia que o cuidado exige suporte continuo, o que nao se
verifica de forma estruturada no contexto brasileiro.

Dessa forma, a comparagao com os modelos internacionais permite concluir
que a limitacdo do sistema brasileiro ndo decorre apenas da auséncia de politicas

especificas, mas de uma concepcéao restrita do cuidado, que o mantém no ambito
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privado e ndo o reconhece como questdo de interesse publico. Essa concepcao
compromete a efetividade dos direitos fundamentais e evidencia a necessidade de
reconfiguragdo do modelo de protecao social.

Portanto, a superacdo dessas limitagdes exige a construgcdo de politicas
publicas que reconhegam o cuidador como sujeito de direito, promovam a redistribuigao
das responsabilidades e assegurem suporte institucional adequado. A analise critica do
modelo brasileiro, a luz do direito comparado, evidencia que a transformacao dessa
realidade ndo € apenas possivel, mas necessaria para a efetivagado da dignidade, da

saude mental e da igualdade material.

6.4 Possibilidades de adaptacao das experiéncias internacionais ao contexto

brasileiro

A analise do direito comparado evidencia que a incorporagao de politicas
publicas voltadas ao suporte do cuidador constitui elemento essencial para a efetivagao
dos direitos fundamentais. No entanto, a utilizacdo dessas experiéncias no contexto
brasileiro ndo pode ser realizada de forma acritica ou meramente imitativa, sendo
necessaria sua adaptacao as especificidades institucionais, sociais e econémicas do
pais. Nesse sentido, o direito comparado deve ser compreendido como instrumento de
orientacao e nao de reproducao, permitindo a construcéo de solugdes compativeis com
a realidade nacional.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 oferece base
normativa suficiente para a implementagao de politicas publicas voltadas as maes de
criangas com Transtorno do Espectro Autista. O art. 196 estabelece que a saude é
direito de todos e dever do Estado, devendo ser garantida mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao de riscos e ao acesso universal e igualitario as agdes
e servicos (BRASIL, 1988). Essa previsao, interpretada a luz dos principios da
integralidade e da equidade, permite afirmar que a protecao estatal deve considerar as
necessidades especificas de grupos em situagao de maior vulnerabilidade, como as
maes atipicas.

A integralidade exige que o cuidado seja compreendido em sua dimensao
ampliada, incluindo ndo apenas o individuo diagnosticado, mas também aqueles que
participam diretamente do processo de cuidado. Ja a equidade impde a necessidade de

tratamento diferenciado para situagbes desiguais, de modo a reduzir desigualdades
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estruturais. Nesse contexto, a implementacdo de politicas voltadas ao cuidador nao
constitui inovagdo normativa, mas desdobramento légico dos principios ja previstos no
ordenamento juridico.

Uma das principais possibilidades de adaptagao ao contexto brasileiro refere-
se a implementacdo de politicas de descanso do cuidador, inspiradas no modelo
canadense de respite care. No ambito nacional, tais politicas poderiam ser estruturadas
a partir da integracéo entre o Sistema Unico de Salde e a assisténcia social, por meio
da oferta de servicos temporarios de cuidado que permitam as méaes periodos de
descanso e reorganizagao pessoal.

Essa medida encontra fundamento na teoria dos determinantes sociais da
saude, que reconhece a influéncia de fatores como tempo disponivel, suporte social e
condigbes de vida na saude mental (MARMOT, 2008). A auséncia de tempo para
descanso, caracteristica recorrente na realidade das mées atipicas, configura fator de
risco significativo para o adoecimento psiquico, evidenciando a necessidade de
intervencao estatal preventiva.

Além disso, a implementagédo de programas de apoio psicologico continuo as
maes de criancas com TEA constitui medida essencial para a promocado da saude
mental. Esses programas poderiam ser integrados a rede de atengao psicossocial
(RAPS), ampliando seu alcance e incorporando o cuidador como sujeito de cuidado.
Essa proposta encontra respaldo na politica de saude mental brasileira, que ja
reconhece a importancia do cuidado territorial e comunitario (BRASIL, 2001;
AMARANTE, 2007), permitindo sua ampliagao para incluir os cuidadores familiares.

A integracédo entre politicas publicas também se apresenta como elemento
fundamental para a adaptacao das experiéncias internacionais. A fragmentagao atual
dos servicos transfere para a mae a responsabilidade de articular diferentes areas,
intensificando a sobrecarga. A constru¢do de redes integradas de atendimento,
articulando saude, educacdo e assisténcia social, permitiia maior eficiéncia na
prestacédo dos servigos e reduziria a carga mental associada a gestao do cuidado.

Nesse sentido, a experiéncia sueca oferece importante referéncia ao
demonstrar a eficacia de modelos baseados na integragéo intersetorial. A articulagao
entre diferentes areas permite a construcdo de um sistema de suporte continuo, no qual
o cuidador deixa de ser responsavel pela coordenagao das intervengdes, passando a
ser assistido por uma rede estruturada.

A capacitacdo de profissionais da saude e da educacdo também constitui
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medida indispensavel para a efetivagdo dessas politicas. A formacédo continuada
contribui para a constru¢cdo de ambientes mais inclusivos e para a redugao da
inseguranga materna, especialmente no contexto escolar. A auséncia de preparo
institucional ndo apenas compromete a qualidade do atendimento, mas também
intensifica o sofrimento psiquico das maes.

Sob a perspectiva da teoria da justica social, a proposta de incorporagao
dessas politicas encontra respaldo na analise de Fraser (2003), que destaca a
necessidade de articulagao entre redistribuicao e reconhecimento. A implementacgao de
politicas voltadas ao cuidador representa forma de redistribuicao das responsabilidades,
ao mesmo tempo em que promove o reconhecimento do cuidado como atividade social
relevante.

Além disso, a adaptacdo dessas experiéncias contribui para a superacido da
divisdo sexual do trabalho, ao reduzir a concentracéo das responsabilidades de cuidado
sobre as mulheres. Como apontam Hirata (2002) e Federici (2017), a redistribuicdo do
cuidado constitui elemento fundamental para a promog¢ao da igualdade de género,
evidenciando que a intervencdo estatal possui impacto direto na redugdo das
desigualdades estruturais.

A abordagem de Thiago Castro reforga que o cuidado no contexto do autismo
exige suporte continuo e abordagem integrada, evidenciando que a auséncia de
politicas estruturadas compromete tanto o cuidador quanto o desenvolvimento da
crianca. Nesse sentido, a adaptacao das experiéncias internacionais representa medida
necessaria para a construgcdo de um modelo mais eficiente e equitativo.

Dessa forma, a incorporagao de politicas publicas voltadas as maes atipicas
no Brasil ndo depende da criagao de novos direitos, mas da efetivacdo daqueles ja
previstos no ordenamento juridico. A Constituicdo Federal, ao estabelecer a saude como
direito de todos e dever do Estado, oferece base suficiente para a implementacao de
medidas que promovam a saude mental e a dignidade dessas mulheres.

Portanto, a adaptagao das experiéncias internacionais ao contexto brasileiro
constitui passo fundamental para a reconfiguragdo do modelo de protegcdo social,
evidenciando que a promogao da saude mental das maes de criangas com TEA exige a
construcdo de politicas publicas estruturadas, integradas e continuas. Essa
transformacao nao apenas reduz a sobrecarga, mas também contribui para a efetivacao

dos direitos fundamentais e para a promog¢ao da igualdade material.
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CAPiTULO 7 — O CUIDADO COMO CATEGORIA CENTRAL PARA A
RECONFIGURACAO DO MODELO DE PROTEGCAO SOCIAL

7.1 Sintese da analise comparada: o cuidado como eixo estruturante das politicas

publicas

A analise desenvolvida no capitulo anterior, a partir do direito comparado,
permitiu evidenciar que a efetividade das politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia, especialmente no contexto do Transtorno do Espectro Autista, esta
diretamente vinculada a forma como o cuidado é concebido e institucionalizado. A
experiéncia de paises como Canada e Suécia demonstrou que modelos de protecao
social mais eficazes sdo aqueles que reconhecem o cuidado como questado publica e
estruturam politicas especificas voltadas ndo apenas ao individuo diagnosticado, mas
também aqueles que assumem a responsabilidade cotidiana pelo cuidado.

Essa constatagao permite afirmar que o cuidado ndo pode ser compreendido
como atividade meramente privada ou familiar, mas como elemento central na
organizagao das politicas publicas. A centralidade do cuidado, nesse contexto, revela-
se como critério fundamental para a avaliagdo da efetividade dos sistemas de protecao
social, na medida em que a auséncia de suporte ao cuidador compromete ndo apenas
sua saude mental, mas também a continuidade e a qualidade do cuidado prestado.

No caso brasileiro, a analise comparativa evidencia que a persisténcia de um
modelo baseado na familiarizagdo do cuidado resulta na transferéncia de
responsabilidades para o nucleo familiar, sem que haja correspondente suporte
institucional. Essa dinamica, embora frequentemente naturalizada, revela-se
incompativel com a concepcdo ampliada do direito a saude prevista no art. 196 da
Constituicao Federal, que impde ao Estado o dever de garantir ndo apenas o tratamento
de doencgas, mas também a promocéao de condigdes que assegurem o bem-estar fisico
e mental (BRASIL, 1988).

A partir dessa perspectiva, a auséncia de politicas publicas voltadas ao
cuidador ndao pode ser interpretada como lacuna pontual, mas como insuficiéncia
estrutural na concretizagéo dos direitos fundamentais. Ao concentrar a atuagao estatal
no individuo diagnosticado, o modelo brasileiro desconsidera a dimens&o relacional do
cuidado, ignorando que a saude mental do cuidador constitui elemento essencial para a

efetividade das politicas publicas.
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Essa dimenséo relacional é particularmente evidente no contexto das maes de
criangas com Transtorno do Espectro Autista, cuja rotina é marcada por demandas
continuas, complexas e multidimensionais. O cuidado, nesse cenario, ndo se limita a
execugao de tarefas praticas, mas envolve planejamento, mediac&o institucional,
suporte emocional e vigilancia constante. A auséncia de suporte institucional adequado
intensifica a sobrecarga e compromete a saude mental, evidenciando que o cuidado nao
pode ser analisado de forma isolada.

A teoria dos regimes de bem-estar social, desenvolvida por Esping-Andersen
(1990), oferece importante referencial para a compreensdo dessas diferencas
estruturais. O autor demonstra que os modelos de prote¢ao social variam quanto ao
grau de desfamilizagcdo do cuidado, ou seja, a capacidade do Estado de reduzir a
dependéncia das familias na provisdo de servicos essenciais. Em sistemas mais
desenvolvidos, observa-se maior intervengéo estatal na organizacéo do cuidado, o que
contribui para a reducéo das desigualdades e para a promogao da equidade.

Em contrapartida, em contextos nos quais o cuidado permanece concentrado
na esfera familiar, como no Brasil, verifica-se a intensificacdo da sobrecarga e a
ampliagdo das desigualdades, especialmente de género. A auséncia de politicas
publicas voltadas ao cuidador reforga a divisao sexual do trabalho, concentrando sobre
as mulheres — e, em especial, sobre as mées atipicas — a responsabilidade pelo
cuidado continuo.

Essa realidade evidencia que o cuidado ndao pode ser tratado como variavel
secundaria na formulacao de politicas publicas, mas como elemento estruturante que
condiciona a efetividade dos direitos fundamentais. A centralidade do cuidado, nesse
sentido, ndo decorre apenas de sua relevancia pratica, mas de sua funcdo na
sustentacao da vida social e na garantia da dignidade humana.

A abordagem dos determinantes sociais da saude reforga essa compreensao
ao evidenciar que fatores como suporte social, organizacao do tempo e condigdes de
vida influenciam diretamente o bem-estar psiquico (MARMOT, 2008). No caso das maes
de criancas com TEA, a auséncia de suporte institucional e de redes estruturadas de
cuidado configura cenario de risco elevado para o adoecimento mental, demonstrando
que a protecao a saude exige intervencao estatal que va além do atendimento clinico.

Além disso, a teoria do suporte social, desenvolvida por Cohen (2004) e Cobb
(1976), demonstra que a presencga de redes de apoio constitui fator fundamental para a

protecdo da saude mental, reduzindo os impactos do estresse e fortalecendo a
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capacidade de enfrentamento. A auséncia dessas redes, caracteristica do modelo
brasileiro, contribui para a intensificacdo do sofrimento psiquico, evidenciando a
necessidade de sua incorporagao as politicas publicas.

A perspectiva apresentada por Thiago Castro reforga a importancia de
compreender o autismo em sua dimensao relacional, destacando que o impacto do
cuidado se estende a familia e exige suporte continuo e estruturado. Castro (2025)
evidencia que a auséncia desse suporte compromete ndo apenas o bem-estar do
cuidador, mas também o desenvolvimento da crianga, reforcando a necessidade de
politicas publicas integradas.

Dessa forma, a analise comparada permite concluir que a centralidade do
cuidado constitui elemento essencial para a reconfiguragcdo do modelo de protecao
social brasileiro. Reconhecer o cuidado como eixo estruturante das politicas publicas
implica ampliar o campo de protegao, incorporando o cuidador como sujeito de direito e
promovendo a redistribuicdo das responsabilidades.

Portanto, a sintese da analise desenvolvida no capitulo anterior evidencia que
a efetividade dos direitos fundamentais, especialmente no que se refere a saude mental
das maes de criancas com TEA, depende da construcdo de politicas publicas que
reconhecam o cuidado como questao publica e promovam sua organizagao de forma
equitativa. A incorporagao dessa perspectiva representa passo fundamental para a

superagao das desigualdades estruturais e para a promogéo da dignidade humana.

7.2 A crise da reproducao social e a sobrecarga do cuidado

A analise desenvolvida ao longo desta pesquisa, especialmente a partir do
direito comparado, permite compreender que a sobrecarga vivenciada pelas maes de
criancas com Transtorno do Espectro Autista nao constitui fenébmeno isolado, tampouco
decorrente exclusivamente das demandas especificas da condi¢cdo. Ao contrario, essa
realidade insere-se em um processo mais amplo de reorganizag¢ao das relagdes entre
Estado, mercado e familia, frequentemente descrito na literatura como crise da
reproducao social.

Nancy Fraser (2003) sustenta que o capitalismo contemporaneo produz uma
tensao estrutural entre a esfera da produgao econémica e a esfera da reprodugao social.
Enquanto a primeira é intensamente valorizada e ampliada, a segunda — responsavel

pela manutengao da vida cotidiana, incluindo o cuidado — permanece invisibilizada e
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subfinanciada. Essa dissociagdo gera um cenario no qual as demandas por cuidado
aumentam progressivamente, sem que haja correspondente expansao das politicas
publicas voltadas a sua sustentacgao.

Essa dindmica evidencia uma contradicdo fundamental: o sistema econémico
depende do cuidado para sua propria reproducédo, mas nao o reconhece como atividade
que exige suporte institucional. Como aponta Fraser (2003), trata-se de uma crise que
nao é apenas econdmica, mas social e politica, na medida em que compromete a
capacidade das sociedades de sustentar as condi¢cbes necessarias a vida.

A analise proposta por Silvia Federici (2017) complementa essa compreensao
ao demonstrar que o trabalho reprodutivo — que inclui o cuidado, a educacéo e a
manutengao da saude — foi historicamente atribuido as mulheres e mantido fora do
campo das politicas econdmicas. Esse processo de invisibilizacdo contribuiu para a
naturalizagdo do cuidado como responsabilidade feminina, desconsiderando sua
relevancia social e sua necessidade de reconhecimento institucional.

No contexto contemporaneo, essa estrutura torna-se ainda mais problematica
diante do aumento das demandas de cuidado de longa duragdo. O Transtorno do
Espectro Autista, enquanto condigdo permanente, exige acompanhamento continuo,
intensivo e multidimensional, ampliando significativamente a carga de trabalho
reprodutivo. Nesse cenario, a auséncia de suporte estatal adequado resulta na
concentracdo dessas demandas no ambito familiar, especialmente sobre as maes.

A teoria dos regimes de bem-estar social, desenvolvida por Esping-Andersen
(1990), permite compreender como diferentes modelos institucionais respondem a essa
crise. Em sistemas nos quais ha maior intervengao estatal, observa-se a desfamilizagcao
do cuidado, ou seja, a redugcao da dependéncia da familia na provisao de servigos
essenciais. Em contrapartida, em contextos como o brasileiro, verifica-se a persisténcia
de um modelo familiarista, no qual o cuidado permanece concentrado no nucleo familiar,
sem suporte institucional equivalente.

Essa familiarizagdo do cuidado nao constitui fenémeno neutro, mas reproduz
desigualdades estruturais, especialmente de género. Como apontam Hirata (2002) e
Saffioti (1976), a divisdo sexual do trabalho atribui as mulheres a responsabilidade pelo
cuidado, enquanto os homens s&o direcionados ao trabalho produtivo. Essa divisao, ao
ser naturalizada, contribui para a invisibilidade do trabalho reprodutivo e para a
perpetuacao de desigualdades.

No caso das maes de criangas com TEA, essa logica se manifesta de forma
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intensificada. A necessidade de acompanhamento continuo, associada a auséncia de
politicas publicas estruturadas, resulta na sobreposi¢cao de fungdes, na restricdo da vida
profissional e na limitagdo da autonomia. O cuidado, nesse contexto, deixa de ser
apenas atividade e passa a configurar condi¢c&o estrutural que organiza a vida dessas
mulheres.

A crise da reproducgao social, portanto, ndo se limita a escassez de recursos,
mas envolve a forma como o cuidado é distribuido e reconhecido na sociedade. A
auséncia de politicas publicas voltadas ao cuidador evidencia que o Estado brasileiro
ainda opera sob uma légica que desconsidera a centralidade do cuidado, transferindo
para o ambito privado responsabilidades que deveriam ser compartilhadas.

Sob a perspectiva dos direitos fundamentais, essa dindmica revela
insuficiéncia na efetivacao do direito a saude, especialmente em sua dimensao mental.
A Constituicdo Federal estabelece que a saude deve ser garantida mediante politicas
que visem a reducao de riscos e a promogao do bem-estar (BRASIL, 1988). No entanto,
a auséncia de suporte ao cuidador mantém condigbes estruturais que favorecem o
adoecimento, evidenciando a necessidade de intervengao estatal.

A teoria dos determinantes sociais da saude, desenvolvida por Marmot (2008),
reforgca essa compreensao ao evidenciar que fatores como suporte social, condicées de
vida e organizacao do tempo influenciam diretamente a saude mental. No caso das
maes atipicas, a combinagdo entre sobrecarga continua, auséncia de descanso e
isolamento social configura cenario de risco elevado para o adoecimento psiquico.

Além disso, a auséncia de redes de apoio estruturadas intensifica o impacto
dessa sobrecarga. Conforme demonstram Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social
constitui fator fundamental para a protecdo da saude mental, reduzindo os efeitos do
estresse e ampliando a capacidade de enfrentamento. A inexisténcia de politicas
publicas que promovam esse suporte contribui para a intensificagdo do sofrimento
psiquico, evidenciando a necessidade de sua incorporagdo no campo das politicas
publicas.

A abordagem de Thiago Castro reforca a necessidade de compreender o
autismo em sua dimenséao relacional, destacando que o impacto do cuidado se estende
a familia e exige suporte continuo. Castro (2025) evidencia que a auséncia desse
suporte compromete ndo apenas o cuidador, mas também o desenvolvimento da
crianca, demonstrando que a crise do cuidado possui efeitos sistémicos.

Dessa forma, a crise da reproducéao social manifesta-se, no contexto das maes
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de criangas com TEA, como sobrecarga estrutural resultante da auséncia de politicas
publicas adequadas. A superagdo dessa crise exige a reconfiguragdao do modelo de
protecao social, de modo a reconhecer o cuidado como fungao social e a promover sua
redistribuigcéo.

Portanto, compreender a sobrecarga dessas maes a luz da crise da
reprodugao social permite deslocar o debate do plano individual para o plano estrutural,
evidenciando que o sofrimento psiquico nédo constitui fragilidade pessoal, mas
consequéncia de uma organizagdo social que invisibiliza o cuidado e transfere
responsabilidades sem suporte institucional. Essa constatagdo reforca a necessidade
de construcao de politicas publicas que reconhegam o cuidado como elemento central

para a efetivacao dos direitos fundamentais.

7.3 O cuidado como problema global: expansao das demandas e fragilidade das

estruturas de suporte

A analise desenvolvida até o presente momento permite compreender que a
sobrecarga do cuidado, especialmente no contexto das mé&es de criangas com
Transtorno do Espectro Autista, nao constitui fenébmeno isolado ou restrito ao cenario
brasileiro. Ao contrario, trata-se de manifestagao localizada de um problema global mais
amplo, caracterizado pela expansao das demandas de cuidado e pela fragilidade das
estruturas institucionais destinadas a sustenta-las.

Esse fendbmeno tem sido amplamente reconhecido por organismos
internacionais e pela literatura académica, que apontam a existéncia de uma crescente
“crise do cuidado” em diversas sociedades contemporaneas. A Organizagao Mundial da
Saude, ao definir saude como estado de completo bem-estar fisico, mental e social, ja
indica que a protecao a saude depende de fatores que ultrapassam o ambito clinico,
envolvendo condigbes sociais, econdmicas e institucionais (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 1946). Nesse sentido, a auséncia de estruturas adequadas de suporte ao
cuidado constitui elemento que impacta diretamente a saude coletiva.

A expansao das demandas de cuidado decorre, em grande medida, de
transformagdes demograficas e sociais que caracterizam a contemporaneidade. O
aumento da longevidade, os avancos da medicina e a maior identificagao de condigdes
de desenvolvimento, como o Transtorno do Espectro Autista, contribuiram para a

ampliagdo do numero de pessoas que demandam cuidados continuos e de longa
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duracao. Esse cenario impde novos desafios aos sistemas de protecéo social, que, em
muitos casos, nao foram estruturados para lidar com demandas permanentes e
complexas.

Paralelamente, observa-se uma fragilizagdo das estruturas tradicionais de
suporte. Conforme aponta Zygmunt Bauman, a modernidade liquida promoveu o
enfraguecimento dos vinculos comunitarios e das redes de solidariedade, reduzindo o
suporte informal que historicamente sustentava o cuidado. A familia, que antes contava
com redes ampliadas de apoio, passa a assumir de forma mais isolada a
responsabilidade pelo cuidado, intensificando a sobrecarga.

Além disso, a crescente insercdo das mulheres no mercado de trabalho,
embora represente avango significativo em termos de igualdade de género, nao foi
acompanhada pela redistribuicdo das responsabilidades domésticas e de cuidado.
Como destacam Hirata (2002) e Kergoat, a divisdo sexual do trabalho permanece
operante, concentrando sobre as mulheres a responsabilidade pelo cuidado, mesmo
diante de sua participacado na esfera produtiva.

Essa combinacéo de fatores — aumento das demandas, reducédo do suporte
comunitario e persisténcia da desigualdade de género — resulta na consolidagao de um
cenario no qual o cuidado se torna fonte de tensao estrutural. A auséncia de politicas
publicas capazes de responder a essas transformagdes contribui para a intensificagao
da sobrecarga e para a producao de vulnerabilidades.

No campo da saude, essa realidade pode ser analisada a luz dos
determinantes sociais, que evidenciam que a saude mental é profundamente
influenciada por fatores como suporte social, estabilidade econémica e organizagao do
tempo (MARMOT, 2008). A auséncia de redes estruturadas de cuidado, associada a
necessidade de dedicagao continua, configura ambiente propicio ao desenvolvimento
de estresse crénico, ansiedade e exaustdo emocional.

A literatura sobre suporte social reforca essa compreensao ao demonstrar que
a presenca de redes de apoio constitui fator fundamental para a protecdo da saude
mental. Cohen (2004) e Cobb (1976) destacam que o suporte social atua como elemento
de protecao, reduzindo os impactos do estresse e fortalecendo a capacidade de
enfrentamento. Em contrapartida, sua auséncia intensifica a vulnerabilidade e amplia o
risco de adoecimento.

No contexto das maes de criangas com TEA, esses fatores se manifestam de

forma intensificada. A necessidade de acompanhamento continuo, associada a
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complexidade das demandas, limita a participagao social, reduz o tempo disponivel para
atividades pessoais e dificulta o acesso a redes de apoio. A auséncia de politicas
publicas estruturadas agrava esse cenario, evidenciando que a sobrecarga nao decorre
apenas da condicdo da crianga, mas da forma como o cuidado é organizado
socialmente.

A abordagem de Thiago Castro reforga essa compreensao ao destacar que o
autismo deve ser analisado em sua dimensao relacional, considerando o impacto sobre
a familia. Castro (2025) evidencia que o cuidado exige suporte continuo e estruturado,
demonstrando que a auséncia desse suporte compromete ndo apenas o cuidador, mas
também o desenvolvimento da crianga.

A analise comparativa desenvolvida no capitulo anterior demonstrou que
paises que reconhecem o cuidado como questao publica conseguem estruturar politicas
mais eficazes, reduzindo a sobrecarga e promovendo melhores condigdes de vida. Essa
constatagcdo evidencia que a crise do cuidado ndo decorre apenas do aumento das
demandas, mas da incapacidade dos modelos institucionais de se adaptarem a essa
nova realidade.

Dessa forma, a compreensao do cuidado como problema global permite
ampliar o alcance da analise, evidenciando que a situagdo das maes de criangas com
TEA no Brasil ndo constitui excecdo, mas expressao de um fendmeno mais amplo. Ao
mesmo tempo, essa perspectiva reforca que a superagao dessa realidade depende da
construgcao de politicas publicas que reconhecam o cuidado como fungido social e
promovam sua organizagao de forma equitativa.

Portanto, a expansao das demandas de cuidado, associada a fragilidade das
estruturas de suporte, configura um dos principais desafios contemporaneos para os
sistemas de protecéo social. A analise desse fendbmeno, a luz da realidade das maes
atipicas, evidencia a necessidade de reconfiguragdo das politicas publicas, de modo a
garantir a promoc¢ao da saude mental, a reducao das desigualdades e a efetivacdo dos

direitos fundamentais.

7.4 Determinantes sociais e psicossociais do sofrimento das maes atipicas

A analise desenvolvida ao longo desta pesquisa permite afirmar que o
sofrimento psiquico vivenciado pelas maes de criangas com Transtorno do Espectro

Autista ndo pode ser compreendido como fendémeno individual, tampouco como
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consequéncia exclusiva das demandas inerentes a condigdo. Ao contrario, trata-se de
resultado previsivel da interacdo entre multiplos determinantes sociais e psicossociais
que estruturam a experiéncia do cuidado em contextos de auséncia de suporte
institucional adequado.

A teoria dos determinantes sociais da saude, desenvolvida por Marmot (2008),
oferece importante referencial para a compreensao dessa realidade ao evidenciar que
a saude — especialmente a saude mental — é profundamente influenciada por fatores
como condi¢des de vida, suporte social, estabilidade econémica, organizagao do tempo
e acesso a servicos. Nesse sentido, o sofrimento psiquico ndo deve ser interpretado
como expressdo de fragilidade individual, mas como consequéncia de condigbes
estruturais que produzem vulnerabilidade.

No caso das maes atipicas, observa-se a presencga simultdnea de multiplos
fatores de risco, cuja combinagao intensifica significativamente a carga emocional e
psicologica. Entre esses fatores, destaca-se, em primeiro lugar, o estresse cronico
decorrente da necessidade de cuidado continuo. Diferentemente de outras formas de
cuidado episddico, o acompanhamento de uma crianga com TEA exige dedicacao
permanente, envolvendo ndo apenas a execugao de tarefas, mas também
planejamento, antecipagao de demandas e mediagao constante de interagdes sociais e
institucionais.

Esse carater continuo do cuidado impede a recuperacdo emocional, uma vez
que nao ha periodos suficientes de descanso ou de distanciamento das
responsabilidades. A auséncia de politicas publicas voltadas ao suporte do cuidador
agrava esse cenario, mantendo as maes em estado constante de alerta e vigilancia,
condicdo que favorece o desenvolvimento de quadros de ansiedade e exaustado
emocional.

Além disso, a carga mental associada ao cuidado constitui elemento central
para a compreensao do sofrimento psiquico. A responsabilidade de organizar a rotina
da crianga, acompanhar tratamentos, interagir com instituicbes e prever possiveis
dificuldades exige elevado esforgo cognitivo e emocional. Essa carga, frequentemente
invisibilizada, consome recursos psiquicos e compromete a capacidade de
enfrentamento, intensificando a sensac¢ao de sobrecarga.

Outro fator relevante refere-se ao isolamento social. A dedicacao intensiva ao
cuidado, associada a auséncia de suporte institucional, limita a participacdo das maes

em atividades sociais, profissionais e de lazer. Essa restricdo contribui para a redugcao
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das redes de apoio, elemento fundamental para a protecdo da saude mental. Conforme
demonstram Cohen (2004) e Cobb (1976), o suporte social atua como fator de protecéo,
reduzindo os impactos do estresse e fortalecendo a resiliéncia. Sua auséncia, portanto,
intensifica a vulnerabilidade e amplia o risco de adoecimento.

A dimensao econdmica também desempenha papel relevante na configuragao
desse cenario. A necessidade de dedicacéao integral ao cuidado frequentemente limita
a insercao das maes no mercado de trabalho, reduzindo a renda e ampliando a
inseguranca financeira. Essa condicdo ndo apenas agrava a sobrecarga, mas também
restringe o acesso a servigos privados de apoio, evidenciando a importancia da
intervencgao estatal para a promog¢ao da equidade.

A andlise da divisdo sexual do trabalho contribui para aprofundar essa
compreensao ao evidenciar que a concentracdo do cuidado sobre as mulheres nao
constitui fendbmeno natural, mas resultado de construgbes sociais historicamente
consolidadas. Conforme apontam Hirata (2002) e Saffioti (1976), o cuidado é
socialmente atribuido as mulheres, sendo frequentemente desvalorizado e invisibilizado.
No contexto das maes atipicas, essa logica se intensifica, na medida em que o cuidado
assume carater permanente e altamente demandante.

A teoria de Nancy Fraser (2003) reforca essa analise ao destacar que a justica
social exige a articulagao entre redistribuicdo e reconhecimento. No caso das méaes de
criangas com TEA, observa-se falha em ambas as dimensdes: ha auséncia de
redistribuicdo, na medida em que o Estado nao oferece suporte suficiente para reduzir
a sobrecarga; e ha auséncia de reconhecimento, pois o cuidado permanece invisivel e
nao é tratado como atividade social relevante.

Além dos fatores estruturais, é possivel identificar determinantes psicossociais
que intensificam o sofrimento psiquico. Entre eles, destaca-se a inseguranga em relagéo
ao futuro da crianga, especialmente no que se refere a autonomia, a inclusao social e a
continuidade do cuidado. Essa preocupacao constante gera ansiedade e amplia a carga
emocional, contribuindo para a sensacao de exaustao.

Outro aspecto relevante refere-se a pressao social associada a maternidade.
A idealizagao da figura materna, frequentemente vinculada a abnegacéo e ao cuidado
integral, contribui para a internalizagao de expectativas que intensificam o sofrimento
psiquico. A mae, nesse contexto, ndo apenas assume o cuidado, mas também carrega
a responsabilidade simbdlica de desempenha-lo de forma plena, o que dificulta o

reconhecimento da propria sobrecarga.
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A abordagem de Thiago Castro contribui para essa analise ao destacar que o
cuidado no contexto do autismo envolve desafios continuos que impactam diretamente
a dinamica familiar. Castro (2025) evidencia que a auséncia de suporte estruturado
amplia a sobrecarga e compromete o bem-estar do cuidador, reforgando a necessidade
de politicas publicas que considerem a dimenséo relacional do cuidado.

Dessa forma, a andlise dos determinantes sociais e psicossociais evidencia
que o sofrimento das maes atipicas ndao pode ser reduzido a uma dimensao individual,
devendo ser compreendido como resultado de uma estrutura que combina sobrecarga,
auséncia de suporte, desigualdade de género e invisibilidade do cuidado. Essa
compreensao desloca o debate do campo da responsabilidade individual para o campo
das politicas publicas, evidenciando que a protegcdo a saude mental dessas mulheres
exige intervencao estatal estruturada.

Portanto, reconhecer os determinantes do sofrimento psiquico das maes de
criangas com TEA constitui passo fundamental para a construgdo de politicas publicas
eficazes. A auséncia desse reconhecimento perpetua a invisibilidade do problema e
compromete a efetividade dos direitos fundamentais, enquanto sua incorporacgao
permite a formulacdo de respostas capazes de promover a saude mental, reduzir

desigualdades e garantir maior dignidade as mulheres que exercem o cuidado cotidiano.

7.5 Caminhos estruturais para a reorganizacao do cuidado

A analise desenvolvida ao longo desta pesquisa evidencia que a sobrecarga
vivenciada pelas méaes de criangas com Transtorno do Espectro Autista nao pode ser
enfrentada por meio de medidas pontuais ou intervengdes isoladas. Ao contrario, trata-
se de fendbmeno estrutural, decorrente da forma como o cuidado € organizado e
distribuido na sociedade, o que exige a construgao de respostas igualmente estruturais,
capazes de promover a reorganiza¢cdo do modelo de proteg¢ao social.

Nesse sentido, a superacdo das limitagdes identificadas depende da
incorporagao do cuidado como eixo central das politicas publicas, reconhecendo-o ndo
apenas como atividade privada, mas como fung¢ao social essencial a sustentacao da
vida e a efetivacdo dos direitos fundamentais. Essa reconfiguracdo exige a atuacao
coordenada do Estado, com a implementagcdo de politicas que promovam a
redistribuicdo das responsabilidades e a redugao da sobrecarga sobre os cuidadores.

Uma das principais diretrizes para essa reorganizagao refere-se ao
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reconhecimento formal do cuidador como sujeito de direito. A auséncia desse
reconhecimento no ordenamento juridico brasileiro contribui para a invisibilidade do
cuidado e dificulta a formulacao de politicas publicas especificas. Incorporar o cuidador
como destinatario de protecao estatal representa passo fundamental para a construcao
de um modelo mais equitativo, no qual o cuidado deixa de ser tratado como obrigacao
individual e passa a ser compreendido como responsabilidade compartilhada.

A experiéncia internacional analisada ao longo deste trabalho demonstra que
a implementacao de politicas publicas voltadas ao cuidador constitui estratégia eficaz
para a promogc¢ao da saude mental e para a sustentabilidade do cuidado. Nesse contexto,
destaca-se a importancia das politicas de descanso do cuidador (respite care),
amplamente adotadas em paises como o Canada. Essas politicas permitem a
substituicdo temporaria do cuidador principal, possibilitando periodos de descanso e
recuperacao emocional, elemento essencial para a prevengao do adoecimento psiquico.

No contexto brasileiro, a adaptagcdo dessa medida poderia ser realizada por
meio da integrac&o entre o Sistema Unico de Salide e a assisténcia social, com a criagéo
de servicos publicos destinados ao suporte temporario ao cuidado. Essa proposta
encontra fundamento nos principios da integralidade e da equidade, que orientam a
organizacao do SUS, permitindo a adaptacao das politicas as necessidades especificas
dos grupos vulneraveis (BRASIL, 1990).

Além disso, a implementagédo de programas de apoio psicoldgico continuo as
maes de criangas com TEA constitui medida indispensavel para a promog¢ao da saude
mental. Esses programas poderiam ser estruturados no ambito da rede de atengao
psicossocial, ampliando seu alcance e incorporando o cuidador como sujeito de cuidado.
A oferta de suporte psicolégico ndo apenas reduz o sofrimento psiquico, mas também
fortalece as estratégias de enfrentamento, contribuindo para a qualidade do cuidado
prestado.

A integragao entre politicas publicas representa outro elemento fundamental
para a reorganizacao do cuidado. A fragmentacao atual dos servigos transfere para a
mae a responsabilidade de articular diferentes areas, intensificando a sobrecarga e
ampliando a carga mental. A construcdo de redes integradas de atendimento,
articulando saude, educacdo e assisténcia social, permitiria maior eficiéncia na
prestacédo dos servigos e reduziria a necessidade de gestao individual do cuidado.

Nesse sentido, a experiéncia sueca oferece importante referéncia ao

demonstrar a eficacia de modelos baseados na integragdo intersetorial e na
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corresponsabilizacdo. A articulagao entre diferentes areas permite a construgao de um
sistema de suporte continuo, no qual o cuidador deixa de ser responsavel pela
coordenacgao das intervengdes, passando a ser assistido por uma rede estruturada.

A capacitacao de profissionais da saude e da educacdo também constitui
elemento essencial para a efetivagao dessas politicas. A formacao continuada contribui
para a construgdo de ambientes mais inclusivos e para a redugao da inseguranca
materna, especialmente no contexto escolar. A auséncia de preparo institucional nao
apenas compromete a qualidade do atendimento, mas também intensifica o sofrimento
psiquico das maes.

Sob a perspectiva da teoria da justica social, a reorganizagéo do cuidado deve
ser compreendida como processo que envolve redistribuicdo e reconhecimento,
conforme proposto por Fraser (2003). A implementagao de politicas publicas voltadas
ao cuidador representa forma de redistribuicdo das responsabilidades, ao mesmo tempo
em que promove o reconhecimento do cuidado como atividade social relevante.

Além disso, a reorganizagdo do cuidado contribui para a superagao das
desigualdades de género, na medida em que reduz a concentracdo das
responsabilidades sobre as mulheres. Como apontam Hirata (2002) e Federici (2017),
a redistribuicdo do cuidado constitui elemento fundamental para a promocédo da
igualdade, evidenciando que a intervencgao estatal possui impacto direto na redugao das
desigualdades estruturais.

A abordagem de Thiago Castro reforga que o cuidado no contexto do autismo
exige suporte continuo e estruturado, evidenciando que a auséncia desse suporte
compromete tanto o cuidador quanto o desenvolvimento da crianga. Nesse sentido, a
construcao de politicas publicas voltadas as maes atipicas representa medida essencial
para a promog¢ao da saude mental e para a garantia da qualidade do cuidado.

Dessa forma, os caminhos estruturais para a reorganizagao do cuidado n&o se
limitam a criagdo de programas especificos, mas envolvem a reconfiguragao do modelo
de protecéo social, de modo a incorporar o cuidado como elemento central das politicas
publicas. Essa transformacéao exige a atuagcéo coordenada do Estado, a integragao entre
diferentes areas e o reconhecimento do cuidador como sujeito de direito.

Portanto, a reorganizacdo do cuidado constitui condicdo indispensavel para a
efetivacao dos direitos fundamentais, especialmente no que se refere a saude mental,
a dignidade e a igualdade material. A construgdo de um modelo de proteg¢ao social que

reconheca e valorize o cuidado representa passo fundamental para a superagao das
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desigualdades e para a promog¢ao de uma sociedade mais justa e equitativa.

7.6 O cuidado como direito humano e dever do Estado

A analise desenvolvida ao longo desta pesquisa permite afirmar que o cuidado,
especialmente no contexto das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista,
nao pode ser compreendido como atividade privada ou responsabilidade
exclusivamente familiar, devendo ser reconhecido como questdo de direitos humanos
e, portanto, como objeto de protecdo estatal. A centralidade do cuidado, evidenciada
nos capitulos anteriores, revela que sua organizagao impacta diretamente a efetivagéao
de direitos fundamentais, especialmente no que se refere a saude, a dignidade e a
igualdade material.

A Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 oferece base
normativa suficiente para a incorporacao dessa perspectiva, ao estabelecer a dignidade
da pessoa humana como fundamento da ordem constitucional (art. 1°, 1ll) e reconhecer
a saude como direito de todos e dever do Estado (art. 196) (BRASIL, 1988). Esses
dispositivos, interpretados de forma sistematica, impéem ao Estado a obrigagdo de nao
apenas garantir o acesso a servigos de saude, mas também promover condigdes que
assegurem o bem-estar fisico e mental dos individuos.

No caso das mées de criangas com TEA, a auséncia de suporte institucional
adequado compromete diretamente a efetividade desses direitos, na medida em que as
submete a condigdes de sobrecarga continua, restricdo da autonomia e risco elevado
de adoecimento psiquico. Essa realidade evidencia que a protecdo a saude n&o pode
se limitar ao individuo diagnosticado, devendo alcangar também aqueles que exercem
o cuidado cotidiano.

Além disso, o principio da protecao a familia, previsto no art. 226 da
Constituicao Federal, ndo pode ser interpretado como autorizagao para a transferéncia
irrestrita de responsabilidades para o nucleo familiar. Ao contrario, a protegao
constitucional a familia implica a obrigacédo estatal de assegurar condigdes que
permitam sua sustentacdo, o que inclui a oferta de suporte adequado ao cuidado. A
auséncia de politicas publicas voltadas as maes atipicas revela, portanto, insuficiéncia
na concretizacdo desse dever.

No plano internacional, a Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia reforca essa compreensao ao reconhecer que a inclusao plena depende do
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suporte as familias e aos cuidadores. Ao prever a necessidade de medidas que
promovam a participagdo e a autonomia das pessoas com deficiéncia, a Convengéao
evidencia que o cuidado n&o pode ser tratado como responsabilidade isolada, devendo
ser estruturado a partir de politicas publicas que garantam suporte continuo
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2006).

A analise da teoria da justiga social, especialmente a partir da contribuicdo de
Fraser (2003), permite aprofundar essa compreensao ao demonstrar que a efetivagcao
dos direitos exige a articulagéo entre redistribuicdo e reconhecimento. No contexto das
maes de criangas com TEA, observa-se a auséncia de ambas as dimensdes: nao ha
redistribuicdo suficiente das responsabilidades de cuidado, nem reconhecimento do
cuidado como atividade social relevante.

Essa dupla auséncia compromete a igualdade material, na medida em que
mantém essas mulheres em situacdo de vulnerabilidade estrutural. A limitacdo da
participacdo social, a restricdo da autonomia econdmica e 0 risco de adoecimento
mental configuram consequéncias diretas dessa organizagdo, evidenciando que a
auséncia de politicas publicas n&do constitui neutralidade, mas forma indireta de violagao
de direitos fundamentais.

Sob essa perspectiva, o cuidado deve ser reconhecido como direito humano,
na medida em que sua adequada organizagao constitui condigao para a efetivacao de
outros direitos. A protegéo a saude, a dignidade e a igualdade depende diretamente da
existéncia de redes de cuidado estruturadas, capazes de reduzir a sobrecarga e
promover o bem-estar dos individuos.

A abordagem de Thiago Castro reforca essa compreensao ao evidenciar que
o cuidado no contexto do autismo exige suporte continuo e integrado, demonstrando
que a auséncia desse suporte compromete ndo apenas o cuidador, mas também o
desenvolvimento da criangca. Nesse sentido, a protecdo do cuidado deve ser
compreendida como elemento essencial para a efetivacao dos direitos das pessoas com
TEA.

Dessa forma, reconhecer o cuidado como direito humano implica a construgao
de politicas publicas que promovam a redistribuicido das responsabilidades, a oferta de
suporte institucional e o reconhecimento do cuidador como sujeito de direito. Essa
reconfiguragcdo nao demanda a criagao de novos direitos, mas a efetivacao daqueles ja
previstos no ordenamento juridico, especialmente no que se refere a saude e a

dignidade.
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Portanto, a analise desenvolvida ao longo deste capitulo evidencia que a
reorganizagao do cuidado constitui condicdo indispensavel para a construgdo de um
modelo de protecdo social mais equitativo. A incorporagdo do cuidado como eixo
estruturante das politicas publicas representa passo fundamental para a promog¢ao da
saude mental das maes de criangas com TEA e para a efetivagdo dos direitos

fundamentais.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A presente dissertacdo teve como objetivo analisar o direito a saude mental
das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista, a partir de uma abordagem
que articulou fundamentos constitucionais, politicas publicas, direito comparado e
teoria social do cuidado. Ao longo da pesquisa, demonstrou-se que o sofrimento
psiquico vivenciado por essas mulheres n&o pode ser compreendido como fenbmeno
isolado ou decorrente exclusivamente das demandas inerentes a condicdo do TEA,
mas como resultado de uma estrutura social e institucional que concentra o cuidado no

ambito privado, sem a devida corresponsabilizagao estatal.

Inicialmente, ao examinar o direito a saude enquanto direito fundamental,
evidenciou-se que sua efetivagdo nao se limita ao acesso a servicos médicos ou
terapéuticos, mas exige a promocao de condigdes que assegurem o bem-estar fisico,
mental e social dos individuos. A partir dessa compreensdo ampliada, tornou-se
possivel reconhecer que a saude mental das maes atipicas integra o nucleo essencial
desse direito, na medida em que é diretamente impactada pela forma como o cuidado

€ organizado na sociedade.

A analise da saude mental, sob a perspectiva dos determinantes sociais,
permitiu compreender que fatores como sobrecarga, estresse crbnico, isolamento
social, inseguranga econémica e auséncia de suporte institucional ndo atuam de forma
isolada, mas se combinam para produzir um cenario de vulnerabilidade estrutural. No
contexto das maes de criancas com TEA, tais fatores se manifestam de maneira
intensificada, evidenciando que o sofrimento psiquico nado constitui fragilidade
individual, mas consequéncia légica de condi¢des sociais que produzem e reproduzem

desigualdades.

Ao abordar o Transtorno do Espectro Autista, verificou-se que o cuidado
exigido por essa condi¢ao € continuo, complexo e multidimensional, demandando n&o
apenas acompanhamento terapéutico, mas também mediagéo social, organizagao da
rotina e suporte emocional constante. Essa caracteristica reforga a necessidade de
uma abordagem relacional, que ultrapasse a centralidade exclusiva no individuo
diagnosticado e incorpore o cuidador como elemento essencial para a efetividade das

politicas publicas.
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Nesse sentido, a analise das politicas publicas brasileiras revelou a existéncia
de avangos normativos relevantes, especialmente no reconhecimento dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Contudo, também evidenciou lacunas significativas no que
se refere a protegdo dos cuidadores, especialmente das mées, cujo reconhecimento
no desenho institucional das politicas publicas ainda se mostra fragmentado e
insuficiente. Essa insuficiéncia de protecao contribui para a manutengao de um modelo
de protegao social que transfere para o ambito familiar responsabilidades que deveriam

ser compartilhadas, intensificando a sobrecarga e ampliando a vulnerabilidade.

A investigacdo no campo do direito comparado, a partir das experiéncias do
Canada e da Suécia, demonstrou que a efetividade das politicas publicas esta
diretamente relacionada ao reconhecimento do cuidador como sujeito de direito.
Modelos que incorporam politicas estruturadas de suporte — como programas de
descanso do cuidador (respite care), apoio psicolégico continuo e integragao entre
servicos — apresentam melhores resultados na promogdo da saude mental e na
sustentabilidade do cuidado. A analise comparativa evidenciou, portanto, que a
realidade brasileira ndo constitui cenario inevitavel, mas resultado de escolhas

institucionais que podem ser transformadas.

A partir dessa constatacido, o trabalho avangou para a analise da crise do
cuidado como fenémeno estrutural, evidenciando que a sobrecarga das mées atipicas
se insere em um contexto mais amplo de fragilizacdo da reprodugdo social. A
contribuigao tedrica de Nancy Fraser permitiu compreender que a auséncia de politicas
publicas voltadas ao cuidado revela uma falha na articulagao entre redistribuicdo e
reconhecimento, na medida em que o trabalho reprodutivo permanece invisivel e ndo

€ adequadamente incorporado ao campo das politicas publicas.

Dessa forma, a pesquisa demonstrou que o cuidado deve ser reconhecido
como categoria central para a efetivagao dos direitos fundamentais, especialmente no
que se refere a saude, a dignidade e a igualdade material. A invisibilidade do cuidado
nao constitui apenas falha simbdlica, mas elemento que compromete a estrutura do
sistema de protecgao social, perpetuando desigualdades e limitando a autonomia das

mulheres.

A analise dos determinantes sociais e psicossociais do sofrimento das maes

de criangas com TEA evidenciou que a sobrecarga n&o decorre apenas da intensidade
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do cuidado, mas da auséncia de politicas publicas que promovam suporte institucional
adequado. A inexisténcia de redes estruturadas de apoio, a falta de periodos de
descanso e a fragmentagdo dos servigos contribuem para a intensificagdo do
sofrimento psiquico, demonstrando que a protegdo a saude mental exige intervencao

estatal continua e integrada.

Nesse contexto, conclui-se que a promogao da saude mental das maes atipicas
exige a reconfiguracdo do modelo de protegéo social brasileiro, de modo a reconhecer
o cuidado como fungao publica e a incorporar o cuidador como sujeito de direito. Essa
reconfiguracdo passa pela implementacdo de politicas publicas estruturadas,
integradas e continuas, capazes de redistribuir responsabilidades, reduzir a sobrecarga

e promover maior equidade.

A contribuicdo desta dissertagao reside, portanto, na demonstracdo de que o
direito a saude mental das maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista ndo
pode ser tratado como questéo periférica, mas como elemento central para a efetivacao
dos direitos fundamentais. Ao evidenciar a relacdo entre cuidado, saude mental e
organizacdo das politicas publicas, o trabalho propde a ampliagdo do campo de

protec¢ao juridica, de modo a incluir aqueles que sustentam a vida cotidiana.

Por fim, a analise desenvolvida permite afirmar que a constru¢ao de um modelo
de protegcdo social mais justo e equitativo depende do reconhecimento de que o
cuidado nao pode permanecer invisivel. A efetivagdo dos direitos fundamentais exige
que o Estado assuma papel ativo na organizagado do cuidado, promovendo condi¢des
que assegurem nao apenas a inclusdo das pessoas com deficiéncia, mas também a

dignidade, a saude mental e a autonomia daqueles que exercem o cuidado cotidiano.
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