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DIREITOSE GARANTIASFUNDAMENTAISII

Apresentacao

TEXTO DE APRESENTACTEXTO DE APRESENTACAO
GT- DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAISII
X111 ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI URUGUAI — MONTEVIDEU

No dia 19 de setembro de 2024, os professores Fabricio Veiga Costa (Universidade de Italina
-MG), Diva Jilia Sousa Da Cunha Safe Coelho (Universidade Federal de Goiés)

coordenaram o GT- DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS 11, no XIllII

ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI URUGUAI — MONTEVIDEU.

O GT DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS |l foi criado para debater, dentre
tantos temas pertinentes ao Estado Democrético de Direito, os desafios enfrentados pelas
sociedades plurais, marcadas pela diversidade e desigualdades sociais, em efetivar os direitos
fundamentais previstos no plano constituinte e instituinte.

A desinformagéo divulgada eletronicamente por meio das fake News; o papel do poder
Judiciario na protecdo dos direitos humanos; os desafios juridicos da governanca corporativa
na efetividade dos direitos humanos; a tutela processual da privacidade no ambito da
jurisprudéncia brasileira; o combate ao discurso de 6dio e ao extremismo frente a

indispensabilidade de politicas publicas voltadas aos chamados “cidad&os dificeis’; os
desafios quanto a aplicabilidade e efetividade da lei geral de protecéo de dados; estudos e
debates de género no sistema educacional brasileiro; o direito fundamental a salide mental

das mées atipicas; a violagdo do direito fundamental & intimidade de criangas e adol escentes
pelas préticas do sharenting por pais e responsaveis nas redes sociais; o direito fundamenta a
salde na perspectiva comparativa do Brasil, Argentina e Uruguai foram os temas

apresentados e discutidos no primeiro tempo do referido grupo de trabal ho.

Em seguida, no segundo bloco de apresentacOes foram debatidos os seguintes temas:

necessidade de regulamentacéo das plataformas digitais como forma de garantir a seguranca
na eradigital; ajornada do 6rféo no Brasil e o informativo 806 STJ; aimportancia do ensino
do direito tributério na formagéo da cidada fiscal no Brasil; as normas promocionais e o



marketing social para combater e conscientizar discriminacdes proibidas em face dos direitos
fundamentais; aimportancia do acesso a justica na efetivacdo do direito fundamental a salde;
o crédito presumido de imposto de renda nas sociedades empresarias multinacionais; lawfare
frente ao principio do devido processo legal; o direito fundamental a educacdo da pessoa com
deficiéncia no contexto da ADI 7028; inteligéncia artificial, racismo algoritmo e protecéo
jusfilostfica dos direitos fundamentais.

Os temas apresentados contribuiram diretamente para o despertar a curiosidade
epistemol 6gica, a necessidade de luta incessante pel os direitos fundamentais, numa sociedade
desigual, excludente e preconceituosa, cujo texto da Constituicédo brasileiravigente privilegia
o0 cidadania e a dignidade da pessoa humana, vistas como um dos fundamentos da Republica
Federativa do Brasil.

Fabricio Veiga Costa

Professor do Programa de Pds-graduacdo Stricto Sensu em Protecdo dos Direitos
Fundamentais da Universidade de Itaina -MG-. Doutorado e mestrado em Direito. Pos-
doutorado em Educacéo, Psicologia e Direito. Especializacdes em Direito Processual, Direito
de Familiae Direito Educacional.

Diva Julia Sousa Da Cunha Safe Coelho

Universidade Federal de Goiéas



ODIREITOA SAUDE!\/IENTAL DASMAESATIPICAS: POLITICASPUBLICAS
DE GENERO PARA CUIDAR DE QUEM CUIDA

THE RIGHT TO MENTAL HEALTH OF ATYPICAL MOTHERS: PUBLIC
POLICIESTO CARE FOR THOSE WHO CARE FOR

Joice Graciele Nielsson 1
Renata Favoni Biudes?2
Ana Luisa Dessoy Weliler 3

Resumo

O objetivo dessa pesquisa é apontar como se comportam as politicas publicas, voltadas a
salide mental das mées atipicas, frente ao stress emocional que so submetidas, bem como, se
essas politicas podem contribuir para o processo de cuidado e qualidade de vida tanto de
guem cuida, quanto de quem é cuidado, de forma a promover a dignidade voltada ao ambito
familiar, dentro dessa atipicidade. A problematica enfrentada esté relacionada aos seguintes
guestionamentos: politicas publicas que reportam a salide mental voltadas as méaes atipicas
podem influenciar na promocéo de direitos e qualidade de vida de quem cuida frente a carga
emocional que vivenciam? E da pessoa que recebe o cuidado? E possivel conciliar politicas
publicas voltadas as pessoas que cuidam e que sdo cuidadas? Ja em relacdo a metodologia, a
presente pesguisa foi determinada com base na metodologia hipotético-dedutiva, em seus
aspectos qualiquantitativos, bibliogréficos, documentais e exploratérios. ConsideragOes
finais: As mulheres sdo estigmatizadas no ato de cuidar, é necessario um aperfeicoamento na
formulac&o, implementacdo e concretizagdo das politicas publicas de salide voltadas as maes
de pessoas com deficiéncia, junto ao Sistema Unico de Salde (SUS), buscando a promocéo
de direitos e qualidade de vida tanto de quem cuida, quanto de quem € cuidado.

Palavras-chave: Direito a salide, Maes atipicas, Politicas publicas, Direitos humanos,
Diversidade

Abstract/Resumen/Résumé

The am of this research is to find out how public policies aimed at the mental health of
atypical mothers behave in the face of the emotional stress they are subjected to, as well as
whether these policies can contribute to the process of care and quality of life for both those

1 Doutoraem Direito Publico pela UNISINOS. Estagio pos doutoral em Direito pela Universita degli Studi "G.
d'Annunzio” - Chieti (Itédlia). Professorado PPGD-UNIJUI. E-mail: joice.gn@gmail.com

2 Doutoranda em Direitos Humanos pel o Programa de Pés-Graduag&o Stricto Sensu em Direito da Unijui.
Bolsista CAPES/PDPG Politicas Afirmativas e Diversidade Edital 17/2023. E-mail: renata.biudes@sou.unijui.
edu.br.

3 Doutoranda e Mestra em Direitos Humanos pelo Programa de Pés-Graduacdo Stricto Sensu em Direito da
Unijui. Bolsista CAPES/PDPG Paliticas Afirmativas e Diversidade Edital 17/2023. E-mail:
anadessoyweiler@hotmail.com
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who care and those who are cared for, in order to promote dignity in the family environment,
within this atypicality. The problem faced is related to the following questions: can public
policies that focus on mental health for atypical mothers influence the promation of rights
and quality of life for caregivers in the face of the emotional burden they experience? And
for the person receiving the care? Is it possible to reconcile public policies aimed at those
who care and those who are cared for? In terms of methodology, this research was based on
the hypothetical-deductive methodology, in its qualitative-quantitative, bibliographical,

documentary and exploratory aspects. Final considerations:\WWomen are stigmatized in the act
of caring, it is necessary to improve the formulation, implementation and implementation of
public health policies aimed at mothers of people with disabilities, together with the Unified
Health System (SUS), seeking to promote rights and quality of life of both those who care
and those who are cared for.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés: Right to health, Atypical mothers, Public policies,
Human rights, Diversity
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1 INTRODUCAO!

O objetivo dessa pesquisa ¢ apontar como se comportam as politicas publicas,
voltadas a saude mental das maes atipicas, bem como, se essas politicas podem contribuir
para o processo de cuidado e qualidade de vida, tanto de quem cuida, quanto de quem esta
sendo cuidado, de forma a promover a dignidade voltada ao ambito familiar, dentro dessa
atipicidade.

O tema do trabalho apresenta-se como sendo de grande relevancia social, pois a
promocao de saude mental das maes atipicas favorece a dignidade e bem-estar dessas
familias, contribuindo assim, com a efetivagdo e implementagdo de politicas publicas
voltadas para a promocdo de direitos dessas mulheres, influenciando diretamente na
qualidade de vida das mesmas, bem como, nos cuidados as criangas, adolescentes e adultos
que necessitam dessa atengdo, de forma a trazer mais equidade em relacdo a satde das
mulheres na condicdo de diversidade, em todos os niveis de complexidade do Sistema tnico
de Saude (SUS).

A experiéncia da maternidade acaba trazendo uma nova fase em relacdo a vida da
mulher, ja que revela-se em um comportamento social que acaba por transcender “[...] o
aspecto biologico e se ajusta a um determinado contexto socio-historico” (Smeha; Cezar,
2011, p. 43; Badinter, 1985). Porém ¢ importante ressaltar que o “[...] cuidar, como uma
atividade que demanda tempo, esforco, e saber fazer, deve ser entendido como um
trabalho"(Sturza; Nielsson; Bemfica, 2023, p. 60), o que na maioria das vezes pode trazer
condi¢des preocupantes em relacdo a sade mental dessa mulher mae, de forma que de uma
forma historica, “as mulheres foram designadas como as principais cuidadoras de seus filhos,
independentemente de suas proprias condigdes emocionais ou fisicas” (Kintope; Borges,
2020, p. 24).

No caso das maes atipicas ¢ importante frisar que, assim como as maes ndo atipicas,
“[...] j& no periodo de gestacao, ocorrem modificagdes na rotina da mulher, especialmente, em
relacdo a primeira gravidez, trazendo a tona, expectativas, fantasias € novos sentimentos”
(Smeha; Cezar, 2011, p. 43), porém essas mulheres se deparam com uma realidade bem
diferente do que inicialmente trouxe no decorrer da gestdo, pois precisam lidar com a carga

emocional de estar em luta em periodo constante, seja para fazer valer os direitos de seus

! O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenagio de Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior
— Brasil (CAPES) — Cdédigo de Financiamento 001
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filhos, tanto no acesso a satde, como também na educagdo, além de terem que lidar com o
preconceito e capacitismo.

A problematica enfrentada estd relacionada aos seguintes questionamentos: politicas
publicas que reportam a saude mental voltadas as maes atipicas podem influenciar na
promocao de direitos e qualidade de vida de quem cuida frente a carga emocional que
vivenciam? E da pessoa que recebe o cuidado? E possivel conciliar politicas publicas
voltadas as pessoas que cuidam e que sdao cuidadas?

Ja a hipdtese reporta que a formulagao, implementagdo e concretizagdo das politicas
publicas de satde voltadas as mulheres maes de pessoas com deficiéncia, junto ao Sistema
Unico de Saude (SUS), podem contribuir com a promogio de direitos e qualidade de vida
tanto de quem cuida, quanto de quem ¢ cuidado, de forma que isso ¢ possivel através do
fomento dessas politicas, através de legislagdes, projetos de intervengdes, bem como,
incentivo ao incremento financeiro do sistema e qualificagdo dos servidores publicos da
saude, visando a humanizagdo, qualidade, equidade e integralidade do atendimento a essas
mulheres.

Para melhor responder aos problemas da pesquisa € a corroboracdo (ou nao) da
hipdtese levantada, o trabalho divide-se em duas sec¢des, que correspondem também aos seus
objetivos especificos, sendo eles: a) compreender a dimensao do cuidado enquanto um direito
humano e a sua relagdo com a saude mental das mulheres maes; b) discorrer quais os desafios
na formulacdo, implementagdo e efetivacdo das politicas publicas voltadas a promog¢ao da
saude das maes atipicas.

Em relagdo a metodologia, a presente pesquisa foi determinada com base na
metodologia hipotético-dedutiva, em seus aspectos qualiquantitativos, bibliograficos,
documentais e exploratorios. Verificou-se, principalmente, dados de protocolos de satde, bem
como, pesquisas bibliograficas relacionadas a autores que estudam tematicas afins e
documentos que remetem relevancia sobre o tema abordado. E Ainda em aten¢@o a pesquisa
bibliografica, essa foi reportada conforme sele¢dao de materiais cientificos na base de dados
em fontes de bibliotecas académicas como: SciELO, Google Académico entre outros, que
envolvem a temdtica com os descritores: “Politicas publicas para maes atipicas; Direito da
Saude; Direitos Humanos; diversidade; Politicas de saude mental”. Em relacdo a pesquisa
documental, a mesma abordard o levantamento de arcabougos como Constituicao Federal,
Portarias do Ministério da Saude (MS), e demais legislagdes que abordam o tema

mencionado.
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2.0 ATO DE CUIDAR E A SAUDE MENTAL DE QUEM CUIDA

Desde os primordios até a contemporaneidade, a “figura da mulher ¢ culturalmente
vinculada ao papel de mae, a despeito da contribui¢ao dada pelos movimentos feministas”, de
maneira que a gestagao nao necessitasse de uma escolha da mulher, pois para a sociedade, tal
situagdo ¢ considerada como “natural”, pois a mesma esta apenas cumprindo sua “missao
bioldgica” (Lemos; Kind, 2017, p. 841).

Nessa perspectiva, acaba se construindo a “subjetividade materna” que reporta a
imposicao do “ter que”, como “locucdo verbal”, envolvendo os variados complementos,
seguindo de exemplo, “[...]ter que engravidar, ter que amamentar, ter que brincar com o0s
filhos, ter que ser ao mesmo tempo mulher, mae, profissional e dona de casa” (Lemos; Kind,
2017, p. 841).

Depreende-se, portanto, que a maternidade foi (e em alguns contextos segue sendo) a
principal justificativa para a predominancia do cuidado realizado pelas mulheres, o que
justifica também a auséncia de muitas mulheres nos espagos de trabalho formal. Segundo a
Organizagao Internacional do Trabalho, no ano de 2018, cerca de 606 milhdes de mulheres
em idade de trabalho indicaram que nao estavam disponiveis para trabalhar devido as
responsabilidades com o cuidado, em comparacdo com apenas 41 milhdes de homens
inativos pela mesma razao (Organizagdo Internacional do Trabalho, 2019).

No mesmo sentido, relatdrio divulgado pela OXFAM Internacional no ano de 2020
afirmou que as mulheres sdo responsaveis por 75% do trabalho do cuidado no mundo
(OXFAM Internacional, 2020). No contexto brasileiro, por sua vez, pesquisa conduzida pelo
Instituto Tricontinental em 2020 mostrou que 85% do trabalho de cuidado realizado nos lares
¢ assumido por mulheres. Em 2019, por exemplo, as mulheres dedicavam em média 21,4
horas semanais a essas tarefas, enquanto os homens dedicavam apenas 11 horas. Além disso,
aquelas que trabalham fora de casa ainda se veem responsaveis por uma carga adicional de
8,2 horas semanais em obrigacdes domésticas, em comparacdo aos homens que também
exercem atividades remuneradas (Instituto Tricontinental, 2020).

Percebe-se dos dados apresentados a necessidade de discutir o cuidado e reconhecé-lo

como um trabalho efetivo®. Nos lares, é essencial promover uma cultura de didlogo que, por

? Importante ressaltar que o trabalho do cuidado é reconhecido pela Organizagdo Internacional do Trabalho,
sendo definido como o “as atividades e relagdes envolvidas no atendimento das necessidades fisicas,
psicologicas e emocionais de adultos e criangas, idosos e jovens, pessoas frageis e saudaveis” (Organizagao
Internacional do Trabalho, 2019, p. 6, tradugdo nossa)
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si s0, contribui para desmontar as construgdes sociais de género. A mudanca deve ser pensada
a partir dos mais diversos espacos, ndo apenas no publico, mas principalmente no privado,
com a mudanca cultural. Nessa senda, Flavia Biroli (2018) defende que sdo essenciais
estratégias para promover a independéncia das mulheres, tratando-as como individuos plenos
e fornecendo o suporte necessario para as maes, sem confundir isso com politicas publicas
exclusivamente direcionadas as criangas. E fundamental que o Estado reconheca as mulheres
como detentoras de direitos e membros ativos da sociedade, assegurando sua participa¢ao na
esfera publica, de onde foram historicamente marginalizadas.

Para tanto, o reconhecimento do cuidado como um direito humano é fundamental,

sendo esse direito conceituado por Laura C. Pautassi (2007, p. 40) como sendo:

Os tratados e pactos internacionais de Direitos Humanos nao incluiram o “direito de
cuidar e de cuidar de si mesmo”, porém pode-se afirmar que ele é incorporado com
base no que esta regulamentado em cada um dos direitos sociais incluidos, que vdo
desde o direito de alimentos de qualidade ¢ em quantidade suficiente para o
desenvolvimento de sistemas de seguranga social integrais que incluam toda a
populagdo e ndo apenas os assalariados, incluindo o direito a satude, a educagio, a
habitagdo e ao trabalho. (tradugo nossa)

A autora complementa, afirmando que:

Niao se trata apenas de promover uma maior oferta de cuidados — por si sé
indispensavel — mas sim de universalizar a responsabilidade, a obrigacio, a
tarefa e os recursos necessarios ao cuidado. Sera o unico caminho que transcende
os compromissos imediatos ¢ se insere como um direito humano fundamental: o
direito de ser cuidado e de cuidar. (Pautassi, 2007, p. 41, tradug@o e grifo nosso)

A partir do reconhecimento do cuidado como um direito, sdo necessarias agdes
estatais capazes de garantir e ampliar o acesso ao direito ao cuidado por todos os envolvidos.
Nesse lugar, as politicas de cuidado sdo indispensaveis, sendo objeto do segundo topico do
presente trabalho, o qual aborda as politicas do cuidado na esfera das politicas publicas
voltadas a saude mental da mulher mae atipica.

Isso porque, no contexto social do cuidado, deve-se ter em conta a maternidade tipica,
qual seja “aquela que se enquadra no senso comum de normalidade. Assim, se tiver filho
tipico, exercerd a maternidade tipica” (Silva, 2021, [s.p]), € a maternidade atipica, que advém
do cuidado, cria¢ao e educacdo de uma crianga atipica/neurodivergente em seu seio familiar.
Em ambos os casos de maternidade, os desafios vao além do comum, que engloba uma falta

de rede de apoio, a sobrecarga mental e dificuldade de conciliar as arduas jornadas de
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trabalho com o papel da maternidade, mas passam a enfrentar também, o preconceito e
obstaculos a inclusao.

Estas mulheres maes, que realizam a maior parte do trabalho do cuidado e
gerenciamento das emogdes, tem sua saude, especialmente a mental, afetadas e
sobrecarregadas, entendendo-se aqui, conforme salientam Sturza, Nielsson e Bemfica (2023,
p. 64), “que a satde mental pode ser entendida como um estado de bem-estar no qual a
pessoa consegue realizar suas habilidades, sendo capaz de lidar com o estresse normal da
vida, trabalhar produtivamente, conseguindo contribuir com sua comunidade”.

A discussao sobre a carga mental enquanto um elemento imprescindivel do trabalho
do cuidado ainda é muito recente, ndo havendo nas estatisticas e coleta de dados ndo ddo
conta do “trabalho de gestdo, organizagdo e planeamento necessario ao bom funcionamento
da vida doméstica e familiar” (Seery, 2022, p. 13, tradug@o nossa), o que dificulta a sua
visibilizacdo e conscientizagao.

O relatério Por una responsabilidad compartida ainda destaca trés motivos pelos

quais a carga mental ¢ silenciosa:

Porque a sociedade ndo reconhece, valoriza ou remunera o cuidado doméstico como
um trabalho, embora este tipo de cuidado seja um pilar fundamental da economia.
Porque historicamente a gestdo doméstica foi entendida como algo que as mulheres
fazem como parte da sua natureza natural, o que ¢ falso. Porque atualmente as
tarefas estdo muito mais distribuidas e em muitos lares a parte de execugdo ¢ muito
equitativa. Isto nos faz pensar que existe corresponsabilidade e consideramos o
problema resolvido, quando na realidade quem esta supervisionando, coordenando e
verificando tudo ainda é a mulher. (P&G; Salvetti LLombart, 2018, p. 13, tradugéo
nossa)

Segundo o Centro Area Humana ([s.d]), trés sdo as caracteristicas da carga mental no
ambito doméstico familiar: 1) n3o é um trabalho reconhecido, uma vez que ndo ¢
quantificavel e visivel, ndo sendo, inclusive, valorizado pelos membros da familia e/ou
reconhecido pela mulher que o realiza; 2) Gera um sentimento de sobrecarga as mulheres,
uma vez que condicionadas as normas de género femininas que interiorizaram a obrigacao de
realizar as tarefas domésticas; e, 3) é um trabalho pouco gratificante, constantemente
relacionado a resolugdo de conflito e gerenciamento de atividades.

O efeito da carga mental nas mulheres se revelam pela “irritabilidade”, “perda da
liberdade”, “correria” e “tristeza” afetando tanto a satde fisica e mental dos sujeitos,
impedindo o completo bem estar e funcionamento eficaz do individuo e da sua comunidade
(Sturza; Nielsson; Benfica, 2023). Portanto, a visibilidade da carga mental ¢ fundamental,

tendo como ponto inicial o seu reconhecimento.
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No que diz respeito as maes de criancas diagnosticadas com transtorno do espectro
autista (TEA), h4 inumeras complexidades que devem ser consideradas. Um dos motivos ¢
que no Brasil estima-se que dois milhdes de pessoas sdo autistas. Dados divulgados pelo
Instituto Baresi, em 2012, afirmam que, no Brasil, cerca de 78% dos pais com criangas com
deficiéncia e doencas raras pedem o divorcio antes que as mesmas completem cinco anos de
idade, deixando as maes sozinhas cuidando dos filhos (Lourengo, 2020).

A psicologa Barbara Morais Santiago Freitas (2020), autora da dissertacdo de
mestrado “Toda Mae de autista sabe do que eu estou falando”, esclarece as expectativas
criadas em torno da maternidade, principalmente o abalo sofrido por essas maes com a
chegada de uma crianga atipica, afetando a propria maternagem.

A maternagem ¢ uma interag@o afetiva e, para seu exercicio, é preciso nao apenas a
capacidade de atender as necessidades basicas do bebé e manipula-lo fisicamente,

mas também que a mie disponha de certos recursos psiquicos que se traduzem
fundamentalmente no investimento de desejo da mesma (Freitas, 2020, p. 28).

Nessa senda, a maternagem vai além do mero cuidado do sujeito, mas estabelece um
vinculo necessario ao atendimento de necessidades fisicas e psiquicas, desenvolvendo, no
bebé ou crianga, um emocional saudavel. Dessa maneira, esta hipdtese vai de encontro a
subjetivacado materna, onde hd uma variacdo para cada mulher, a depender de sua insercao
cultural, em seu modo de vivéncia e experiéncia (Cavalcante; Alves, 2023, p. 8).

O abandono de suas carreiras, estudos e sonhos trazem um abalo imensuravel na
questao da maternidade de mulheres atipicas ou de maternagem atipica (Duraes, 2023) que
buscam por olhares empaticos com inclusdo para seus filhos (Mesquita, 2024), ¢ em muitos
casos, para si mesmas. A mulher ao desenvolver o trabalho de cuidadora, e mantenedora do
lar, se responsabiliza ndo apenas pelo bem-estar dos membros familiares, mas também por
sua felicidade e sucesso (Gutierrez; Rocha; Santos, 2024), os quais muitas vezes dependem
do acesso e aceitagao social.

Por isso, o didlogo e o compartilhamento sdo fundamentais para a compreensdo da

vivéncia das maes, como frisa Freitas (2020, p. 15):

[...] ¢ importante considerar que as experiéncias das maes de criangas autistas estdo
entrelacadas com insignias culturais, como, por exemplo, a idealizacdo da
maternidade ou ainda com o ideal de normalidade compartilhado. Nao ¢ dificil
conceber que ter um filho com autismo opera mudancas e angustias naquelas que
estdo no cuidado destas criangas. A compreensdo da maneira como as maes se
organizam entre si e como constroem redes de apoio mutuo ¢ de extrema
importancia de ser realizada por aqueles que se debrugam no cuidado a criangas
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autistas. Tal entendimento propicia a oferta de uma assisténcia mais qualificada ¢ a
ampliacdo da consciéncia sobre as dificuldades encontradas na rede de cuidados.

Importante ressaltar, por fim, que apesar de o exemplo mencionado referir-se as maes
de criangas diagnosticadas com TEA, devido a ampla discussdo do autismo nas redes sociais
e campanhas na atualidade, deve-se considerar aqui de forma ampla todas as maes que
vivenciam a neurodiversidade, abrangendo, além do autismo, a dislexia e TDHA (Tang,
2018). Com isso em mente, a proxima se¢do do trabalho visa retratar os desafios para a
formulagdo, implementacdo e efetivacdo de politicas publicas que visam a promocao da
saude (mental e fisica) das maes atipicas, promovendo o cuidado para aquelas que tanto

cuidam dos seus entes queridos.

3 OS DESAFIOS NA FORMULACAO, IMPLEMENTACAO E EFETIVACAO DAS
POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS A PROMOCAO DA SAUDE DAS MAES
ATIPICAS

Ao analisar o ato de cuidar e a carga emocional das maes atipicas no capitulo anterior,
foi possivel perceber que é considerada pauta de urgéncia, as demandas sociais voltadas a
saude mental dessas mulheres, porém cabe ressaltar que os desafios em relagdo ao tema sao
cada vez maiores, ja que vao desde a dificuldade na formulagdo, como na implementacao e
efetivacdo das politicas publicas voltadas a esse publico.
E necessario enfatizar que, tanto o Sistema Unico de Saude (SUS), como a
Assisténcia social (Suas), devem contemplar a promocao de agdes de forma articuladas, para
fins de garantir tanto a pessoa com deficiéncia, como sua familia o acesso as politicas
publicas, bem como, a aquisicdo de orientagdes e informagdes no intuito de possibilitar sua
ampla “participacao social” (Brasil, 2015), sendo assim, as maes atipicas também devem ter
asseguradas as politicas publicas que promovam o bem-estar desta familia, para que tanto
quem cuida, como quem ¢ cuidado sejam plenamente assistidos pelos servicos de saude,
assisténcia social, além de outras politicas igualmente importantes disponiveis pelo estado.

Segundo Kintope e Borges (2020), no momento que se tem alguém no ambito familiar
que necessita atengdo frente a sua condi¢ao, os membros se deparam com um misto de
emogdes, reportando especialmente o medo, seja de ndo atender necessidades da pessoa
cuidada, bem como, com o preconceito que ela possa a vir experimentar, além da

preocupagdo com a sua independéncia em relagdo a “vida adulta”. Porém, cabe ressaltar que
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para as maes atipicas, “[...] esse ciclo de emogdes € consideravelmente mais intrincado, uma
vez que, ao longo da historia, foram designadas para cuidar de seus filhos a qualquer custo,
independentemente de seu proprio bem-estar emocional e fisico, o que resultou em uma
pressao significativa” (Kintope; Borges, 2020, p. 24).

Como se nao bastasse a luta constante para promover um tratamento digno para seus
filhos, essas mulheres se deparam muitas vezes com uma sociedade hostil, preconceituosa,
capacitista, sexista e patriarcal, bem como,com um poder publico omisso quanto as reais
necessidades voltadas a promocgao de saude dessa populagao.

E importante ressaltar que o “direito constitucional a saude”, envolve também o
“cuidado a satide mental”, dessa forma, ¢ dever do Estado promover condi¢gdes que tragam a
dignidade do cuidado a saude de todos, incluindo as maes atipicas, que possuem um cotidiano
que envolve grande carga de stress, estando assim, em situacdo de maior risco em relagdo as
doencas mentais. Sendo assim, no pais, a “politica de saide mental” acaba se baseando em
“principios como a desinstitucionalizagdo, o cuidado em liberdade e os direitos humanos”
(Brasil, 2024b).

Atualmente, mostra-se evidente a luta dessas mulheres na busca pelo acesso as
intervengdes que proporcionem melhora na qualidade de vida e desenvolvimento para seus
filhos, incluindo as variedades de condi¢des que essas criangas, adolescentes ou adultos
atipicos se encontram, aqui iniciaremos exemplificando as maes atipicas de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA)?, que tém que lidar com as variadas dificuldade nos
acessos as politicas publicas, lembrando que ¢ direito dessa populagdo, o acesso a
integralidade na ateng¢@o em relacdo as demandas de satde da pessoa com TEA, de forma a
promover o atendimento multiprofissional, diagndstico precoce, bem como, 0 acesso a
“medicamentos e nutrientes”, conforme preconiza a Lei 12.764 de 27 de dezembro de 2012,
que Instituiu a “Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista” (Brasil, 2012). Cumpre destacar, que esse acesso por vezes ocorre de forma
fragmentada, trazendo ainda mais sofrimento mental para essa mae, que ja possui uma carga

emocional substancial e por vezes, como ja demonstrado nas pesquisas no capitulo acima, sao

? Na 5* Edigao do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5), reportado pela American
Psychiatric Association (2014), houve a “Fusdo de transtorno autista, transtorno de Asperger e transtorno global
do desenvolvimento no transtorno do espectro autista” (American Psychiatric Association, 2014, p. 42), “O
transtorno do espectro autista engloba transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil,
autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem
outra especificagdo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger” (p. 97), na sessdo de
diagnosticos referente a transtornos do neurodesenvolvimento (p. 14). Essas informagdes foram reafirmadas na
ultima revisdo, o DSM- 5- TR (American Psychiatric Association, 2014, p. 14, 42, 97; American Psychiatric
Association, 2023)
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mae solo, sem amparo de familiares e atendimento psicossocial, para amenizar esse desgaste
emocional que a acompanha.

O transtorno do espectro autista se manifesta através de “[...] déficits persistentes na
comunicacdo € na interacdo sociais em multiplos contextos, incluindo déficits em
reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunica¢do usados para interacao
social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos” (American
Psychiatric Association, 2023, p. 133), e “déficits na comunicagdo social”. Esse diagnostico,
envolve também a “presenca de padrodes restritos e repetitivos de comportamento, interesses
ou atividades” (American Psychiatric Association, 2023, p. 133). E importante destacar que
“os sintomas mudam com o desenvolvimento, podendo ser mascarados por mecanismos
compensatorios, os critérios diagnosticos podem ser preenchidos com base em informagdes
retrospectivas, mesmo que a condicdo presente esteja causando prejuizos
significativos”(American Psychiatric Association, 2023, p. 133). Sendo assim, ¢ possivel
perceber que as maes tém que estar constantemente acompanhando a pessoa nas
intervengodes,vivenciando assim, uma rotina agitada e voltada quase que exclusivamente a
saude do ente familiar, esquecendo -se muitas vezes da propria.

Um estudo realizado por Lima e Souza (2020) aponta que as maes atipicas de criangas
com deficiéncia com as condi¢des como: transtorno do espectro autista , Sindrome de Down
e Sindrome da Zika Congénita (SZC), por exemplo, acabam encontrando “excepcionais”
desafios em relagdo ao cuidado com suas criangas, ja que eles exigem um maior
envolvimento, devido as variadas demandas em relacdo a esse cuidado, visto que as
necessidades sdo “além das de uma crianca da mesma idade com desenvolvimento tipico”
(Lima; Souza; 2020, p. 3032; Gouin et al., 2016; Souza et al., 2018).

Dentro do mesmo estudo, andlises empiricas demonstraram que em relagdo as maes
atipicas de criancas com (SZC), foi verificado “[...] um quadro similar ao observado com
maes de criangas com outras condigdes cronicas, apontando niveis elevados de ansiedade,
fadiga, menor qualidade de vida e pior satide mental de forma global” (Lima; Souza; 2020, p.
3032; Menezes et al, 2019). Nessa perspectiva seria importante buscar um “fator de
protecao”, que poderia trazer algum resultado positivo para a qualidade de saude mental
dessas maes, através da‘“disponibilidade de suporte social”, tanto de profissionais de satude,
como de amigos e familia (Lima; Souza, 2020, p. 3032; Gouin et al., 2016; Hsiao, 2016).

Atualmente, estd aguardando votacdo, especificamente na Comissdo de Direitos
Humanos (CDH) do senado, um projeto de lei que “[...] prevé a criagdo do programa nacional

Cuidando de quem Cuida, voltado para a atencdo integral e a orientagdo das maes atipicas,
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aquelas mies que tém filho com deficiéncia ou com doenga rara” (Brasil, 2024a). E
importante ressaltar que projetos similares estdo tramitando em varios outros estados e
municipios do pais, demonstrando que ¢ grande a preocupacdo da representagdo com esse
publico, visto que as rotinas dessas mulheres, sdo demasiadamente carregadas de stress e
demandam cuidado.

O referido projeto de lei com o n® 1.179/2024, determina que o mencionado
programa oferega entdo, “orientacdo psicossocial e apoio, prote¢do, acompanhamento
psicoldgico e terapéutico, com aten¢do a saude integral, além de informacao e formagdo para
“fortalecimento e valorizagdo dessas mulheres na sociedade" (Brasil, 2024a). E importante
reportar que o principal objetivo desse programa ¢ promover a melhoraria da qualidade de
vida das maes consideradas atipicas, tanto em ambito “emocional, fisica, cultural, social,
familiar e econdmica, com servigos psicologicos, terapéuticos, assistenciais € emancipadores
e ampliagdo da rede de atencdo primaria a satde” (Brasil, 2024a). Somando a isso, sera
proporcionado também agdes com o intuito de trazer os cuidados com o bem-estar e
promogao do “autocuidado dos beneficiarios e familiares” (Brasil, 2024a).

Conforme demonstra o documento, as maes beneficiadas no programa serdo aquelas
com filhos com deficiéncias, como por exemplo transtorno do espectro autista, sindrome de
Down, entre outras, bem como com doengas raras ¢ demais “condi¢des e transtornos” (Brasil,
2024a).

Esse programa trara estratégias com a finalidade de buscar a atendimento integral para
essas maes, tanto no ambito da satde, como na assisténcia social, trabalho, educacao, no
acesso a habitagdo e renda. E ainda, conforme a legislacdo, podem “[...] ser criados centros
especializados, servicos a domicilio e servicos de acolhimento, além de estudos
sociodemograficos para identificacio de necessidades e obstaculos desse segmento
populacional” (Brasil, 2024a).

Entre as principais diretrizes desse programa, inclui-se o estimulo do fomento de
politicas publicas com o intuito de acolhimento; incentivar e organizar espagos para fins de
informacgdo e sensibiliza¢do da sociedade referente as “dificuldades da maternidade atipica”;
promovendo e apoiando assim, o “incentivo psicossocial e relacional a maes atipica”, entre
outros (Brasil, 2024a).

E possivel perceber que os objetivos e diretrizes do projeto legislativo, casam com as
principais normas que norteiam o direito a saude das pessoas com deficiéncia, que sdo , a
carta magna maior de 88, o estatuto dos deficientes, a Lei 8080/90, entre outras, que se

referem a temadtica, igualmente importantes (Brasil, 1988; Brasil, 1990).
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No estado de Rondonia, no ano de 2019, foi instituida a Lei n° 4.615, de 21 de
outubro de 2019, que posteriormente foi alterada pela Lei n° 5.723, de 4 de janeiro de 2024,
reportando a institui¢do da “Semana Estadual da Mae Atipica no Estado de Rondonia, a ser
realizada, anualmente, na primeira semana do més de maio”, tal iniciativa teve como

objetivos:

I - incentivar a promogao de politicas publicas de proteg@o as maes atipicas;
II - estimular a capacitagdo dos servidores publicos estaduais da area de saude e
assisténcia social para o acolhimento, diagndstico e tratamento de doengas
emocionais que podem surgir decorrentes da maternidade atipica;
IIT - fomentar encontros, seminarios, conferéncias e foruns de debates com temas de
relevancia social tendo como foco central a maternidade atipica;

IV - incentivar a realizacdo de concursos, oficinas tematicas, cursos e afins que
promovam a mae;
e V - outras iniciativas que visem a promocdo e valorizagdo da mae atipica na
sociedade (Governo de Rondonia, 2019 e 2024).

Conforme o que foi acima apresentado, essa legislacdo possibilita a promog¢ao de
politicas publicas de grande relevancia social, pois chama a aten¢do em relagdo aos nos
criticos enfrentados frente as principais fragilidades no atendimento a esse publico, como por
exemplo, o estimulo a capacitagao de servidores publicos estaduais para melhor atenderem
dentro da area da saude e assisténcia social, visando a humaniza¢do no acolhimento, bem
como, diagnéstico e tratamento das “doencgas emocionais” que decorrem da “maternidade
atipica”; entre outras que envolvem melhores condi¢des de trabalho, trocas de experiéncias e
capacitagdes técnicas para promocao de dignidade e qualidade de vida (Governo de
Rondénia, 2019 e 2024).

Diante da legislacdo consolidada e do projeto acima apresentados ¢ possivel perceber,
que se tais iniciativas lograrem éxito, as politicas publicas que reportam a satide mental
voltadas as maes atipicas, podem influenciar sim na promog¢do de direitos, bem como na
qualidade de vida de quem cuida das pessoas com deficiéncia, que sdo, na maioria das vezes,
as maes, de forma que consequentemente, a qualidade de atendimento a essas pessoas e sua
qualidade de vida (dos filhos) também irdo evoluir positivamente, pois a saiide mental da mae
reflete diretamente nos filhos, bem como, em todo o ambito familiar. Dessa forma, a
promocao de saude e qualidade de vida dessas mulheres (maes) ¢ possivel, por meio da
formulagdo, implementa¢do e consequentemente a efetivagdo dessas politicas publicas,
através de legislagdes e execugdo nos servicos publicos. Porém, € necessario se atentar que
essas mulheres necessitam de acompanhamento continuo, € ndo apenas na semana da mae

atipica, por isso, ¢ preciso que essa politica publica se torne algo habitual, para que as
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mulheres sejam acolhidas e encaminhadas aos devidos cuidados de forma que essa pessoa
tenha na rede, um atendimento ampliado, principalmente no que se refere a sua saude mental,
j4 que a carga emocional dessas mulheres exigem aten¢do, buscando a integralidade no
acesso aos servicos de satide como preconiza a Constituicdo Federal de 1988, a Lei 8.080/90
e demais normas que trazem a universalidade, integralidade e equidade no acesso aos
servicos no Sistema Unico de Satde.

Considerando que a saide mental ndo pode se limitar somente ao que ‘“‘sentimos
individualmente”, sendo essa, um conjunto de fatores que se relacionam, bem como, que
segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a Saude Mental se caracteriza como sendo
um “[...] estado de bem-estar vivido pelo individuo, que possibilita o desenvolvimento de
suas habilidades pessoais para responder aos desafios da vida e contribuir com a
comunidade” (Brasil, 2024b), a promog¢ao de satide mental ¢ direito de todos, e deve ser
acessivel pelo estado, incluindo as maes atipicas, que apresentam demanda urgente, frente
aos desafios que enfrentam constantemente nos cuidados de pessoas com deficiéncia. Cabe
ressaltar que o “bem-estar” humano ndo vai depender somente do “aspecto psicoldgico e
emocional”, mas também de outros aspectos relevantes, como “saude fisica, apoio social,
condigoes de vida” (Brasil, 2024b), levando em conta também, as questdes sociais,
econdmicas e ambientais (Brasil, 2024b).

E importante enfatizar que as pessoas com deficiéncia, ou com doencas mentais, sdo
constantemente estigmatizadas, de forma que o “[...] estigma nao apenas afeta a pessoa que
possui necessidades decorrentes de problemas de satide mental, mas também se estende a sua
familia, aos servigos destinados a essa questdo, a equipe que nelas trabalha, e as diversas
formas de tratamento” (Brasil, 2024b). Isso posto, esse estigma acaba se tornando uma
barreira importante frente a reabilitagdo e recuperacdo da pessoa (Brasil, 2024b), trazendo
grande sofrimento tanto para quem ¢ cuidado, como para quem cuida, em especial as maes
atipicas, de forma que o reflexo desse estigma acaba afetando diretamente sua satide mental.

E necessario um olhar mais humanizado junto a esse publico pelas instituigdes de
saude, visto que essas maes, COmo ja mencionamos, possuem uma carga emocional constante
e necessitam de um atendimento digno, prestado com universalidade, integralidade, equidade,
assim como regem as diretrizes e principios do SUS.

Atualmente, a politica de saude mental no Brasil se constitui por uma rede de
atendimento e cuidados, denominada de “Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS)”, que integra
o Sistema Unico de Satide (SUS). Tal rede se constitui por “diferentes ‘pontos de atengdo’

que contemplam servigos e acdes da atencdo primaria, atencdo especializada e atencdo
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hospitalar” (Brasil.2024c),conforme reportado na portaria GM/MS 3.088/2011 (Brasil, 2011),
que foi incorporada na Portaria de Consolidacdo n° 03/2017 (Brasil, 2017), alterada
posteriormente pela Portaria GM/MS N° 757, de 21 de junho de 2023(Brasil,2023), em
alguns dispositivos. Porém, cabe enfatizar que a atengao basica, sendo a porta de entrada dos
servicos de saude, deve estar preparada para atender esse publico, através de politicas
organizacionais e integracdo de redes, dessa forma, ¢ necessario incrementar as politicas
publicas voltadas a preven¢do, de forma a fomentar, implementar e efetivar essas politicas
para atender as maes atipicas, populagao que demanda um atendimento voltado a equidade,
integralidade e universalidade, base dos principios e diretrizes do SUS, um grande marco na

saude do pais.

4 CONCLUSAO

O presente artigo teve como tema apresentar a relevancia social da promocao da
saude mental das maes atipicas por meio da implementacao e efetivacao de politicas publicas,
uma vez que esta favorece a dignidade e bem-estar dessas familias, bem como, nos cuidados
as criangas, adolescentes e adultos que necessitam dessa atencdo, de forma a trazer mais
equidade em relagdo a satde das mulheres na condi¢ao de diversidade, em todos os niveis de
complexidade do Sistema Unico de Saude (SUS).

Para tanto, o seu desenvolvimento se deu em dois grandes topicos, sendo o primeiro
deles intitulado “O ato de cuidar e a satide mental de quem cuida”, onde foram conceituados
o cuidado e a carga mental das mulheres maes, destacando aqui as maes atipicas,
demonstrando o cuidado enquanto um direito humano reconhecido, todavia, ainda
invisibilizado. O segundo tdpico, por sua vez, intitulado “Os desafios na formulagao,
implementagdo e efetivagdo das politicas publicas voltadas a promogdo da salide das maes
atipicas”, refor¢ou a importancia das politicas publicas voltadas a sautde mental das mulheres
maes atipicas, uma vez que cuidando destas maes, também cuida-se de seus filhos e filhas, e
de suas familias. Da mesma forma, o segundo topico explanou quais as legislagdes brasileiras
acerca do tema no Brasil, demonstrando a existéncia do direcito formal do cuidado as
mulheres e as criangas atipicas, todavia também demonstra as dificuldades na formulagao,
implementagdo e efetivacao de politicas publicas efetivas a promocao destes direitos.

Foram elencados como problemas norteadores da pesquisa o0s seguintes
questionamentos: politicas publicas que reportam a saide mental voltadas as maes atipicas

podem influenciar na promog¢ao de direitos e qualidade de vida de quem cuida frente a carga
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emocional que vivenciam? E da pessoa que recebe o cuidado? E possivel conciliar politicas
publicas voltadas as pessoas que cuidam e que sdo cuidadas?

Na oportunidade, fora levantada como hipdtese preliminar que a formulacao,
implementagdo e concretizacao das politicas publicas de saude voltadas as mulheres maes de
pessoas com deficiéncia, junto ao Sistema Unico de Saude (SUS), podem contribuir com a
promogao de direitos e qualidade de vida tanto de quem cuida, quanto de quem ¢ cuidado, de
forma que isso ¢ possivel através do fomento dessas politicas, através de legisla¢des, projetos
de intervengdes, bem como, incentivo ao incremento financeiro do sistema e qualificacao dos
servidores publicos da saude, visando a humanizagao, qualidade, equidade e integralidade do
atendimento a essas mulheres.

A escrita do artigo corroborou com a hipoteses inicial apresentada, demonstrando a
necessidade e urgéncia da formulacdo, implementacdo e concretizagdo de politicas publicas
com énfase no cuidado das maes atipicas, ndo apenas restringindo-se a campanhas de
conscientiza¢cdo, como a a¢ao realizada no estado de Rondonia com a institui¢ao da “Semana
Estadual da Mae Atipica no Estado de Rondonia, a ser realizada, anualmente, na primeira
semana do més de maio, mas abrangendo para a promocao e fortalecimento de redes de apoio
e acompanhamento psicossocial de qualidade junto ao Sistema Unico de Satde.

A urgéncia do reconhecimento do cuidado enquanto um direito humano no Brasil
perpassa as legislagdes e politicas de cuidado, mas para além disso, ¢ necessario o didlogo
com aquelas que sdo, majoritariamente, responsaveis pelo cuidado, as mulheres. Conforme
demonstrado nos dados trazidos no artigo da Organizacao Internacional do Trabalho,
OXFAM e Instituto Tricontinental, as mulheres seguem ocupando o espaco de cuidadoras
natas, ndo sendo reconhecidas na esfera do trabalho e das relagdes. Demonstrando-se, por
fim, que sim, politicas publicas sdo imprescindiveis, mas tdo urgente quanto ¢ a visibilidade e
reconhecimento efetivos das mulheres - aqui destacando as mulheres maes atipicas - que

cuidam, para que estas sejam, finalmente, cuidadas.
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