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ENTRE O CUIDADO E A OMISSÃO: os desafios enfrentados por mães de crianças neurodivergentes na busca por direitos e inclusão social
Karla Fernanda Castro Diniz

Arinelson de Jesus Costa Ferreira

Resumo
Este artigo analisa os desafios enfrentados por mães de crianças neurodivergentes, sob o ponto de vista jurídico e social, buscando compreender como o modelo neoliberal influencia a mercantilização do cuidado e a sobrecarga materna. Ressalta-se, ainda, a atuação política dessas mães na luta contra as desigualdades de gênero, pela efetivação de direitos e pelo reconhecimento de suas demandas, diante da ausência de políticas públicas. A pesquisa pauta-se em uma abordagem qualitativa, com base em revisão bibliográfica e análise de marcos normativos nacionais. Desse modo, busca-se analisar as fragilidades dos dispositivos jurídicos e institucionais voltados à promoção e proteção dos direitos dessas mães, evidenciando a urgência de ações integradas do Estado e da sociedade para garantir inclusão, suporte adequado e efetivação plena de seus direitos. 
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Abstract
This article analyzes the challenges faced by mothers of neurodivergent children from a legal and social perspective, seeking to understand how the neoliberal model influences the commodification of care and maternal overload. It also highlights the political action of these mothers in the fight against gender inequalities, for the realization of rights and for the recognition of their demands, given the absence of public policies. The research is based on a qualitative approach, based on a bibliographic review and analysis of national regulatory frameworks. Thus, it seeks to analyze the weaknesses of the legal and institutional mechanisms aimed at promoting and protecting the rights of these mothers, highlighting the urgency of integrated actions by the State and society to ensure inclusion, adequate support and full realization of their rights.

Keywords: Rights; social inclusion; atypical motherhood; commodification; neurodivergent; neoliberal; public policies.
1 INTRODUÇÃO

A maternidade deixou de ser reconhecida apenas por sua função biológica, passando a ser compreendida como uma experiência complexa, marcada por vínculos afetivos e responsabilidades sociais. Essa mudança favorece o reconhecimento das mães de crianças neurodivergentes, como sujeitos de direitos, que demandam atenção especifica do Estado.
Este artigo tem como objetivo analisar os principais obstáculos enfrentados pelas mães de crianças neurodivergentes no acesso aos seus direitos, buscando compreender como o modelo neoliberal influencia a mercantilização do cuidado. Além disso, propõe-se examinar os dispositivos jurídicos, e discutir caminhos para efetivação de suas garantias legais.
A presente pesquisa fundamenta-se em revisão bibliográfica e documental, com base na análise das legislações nacionais e políticas públicas voltadas aos direitos das pessoas com deficiência.   

2 DISPOSITIVOS LEGAIS DE PROTEÇÃO À CRIANÇA NEURODIVERGENTE E SUA FAMÍLIA
A proteção jurídica da criança neurodivergente representa um dos pilares fundamentais do Estado Democrático de Direito. A neurodivergência, termo que compreende diferenças neurológicas como o Transtorno do Espectro Autista (TEA), Transtorno de Déficit de Atenção com Hiperatividade (TDAH), dislexia, entre outras condições, não deve ser vista apenas como uma questão médica ou educacional, mas como tema de direitos humanos (SASSAKI, 2010). 
De acordo com o Relatório Global sobre Deficiência da OMS (2023), mais de 15% da população mundial apresenta alguma forma de neurodivergência, sendo o autismo um dos quadros com maior crescimento nos índices diagnósticos. No Brasil, a estimativa é de que existam cerca de 2 milhões de pessoas autistas, conforme levantamento da Rede de Pesquisa em Transtorno do Espectro Autista (TEA Brasil, 2024). A ausência de dados oficiais sistematizados, entretanto, ainda é um entrave para o planejamento de políticas públicas eficientes.
Reconhecer e garantir os direitos das crianças neurodivergentes e de suas famílias implica promover inclusão social, equidade e dignidade, com respaldo nos dispositivos legais.
2.1 A Constituição Federal de 1988 e os direitos fundamentais
A Constituição Federal de 1988 constitui a base principal para a proteção dos direitos da infância no Brasil, ao afirmar o princípio da dignidade da pessoa humana (art. 1º, III) e assegurar a prioridade absoluta na proteção dos direitos de crianças, adolescentes e jovens (art. 227) (BRASIL, 1988).
Além disso, o art. 24, inciso XIV, define a competência compartilhada para legislar sobre a proteção e a integração social das pessoas com deficiência, enquanto o art. 23, inciso II, estabelece que é responsabilidade comum da União, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municípios garantir a saúde, a assistência pública, bem como a proteção e a garantia dos direitos dessas pessoas. 
2.2 Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA)
O Estatuto da Criança e do Adolescente (Lei nº 8.069/1990) regulamenta os direitos previstos na Constituição, voltados à proteção de crianças e adolescentes. O artigo 4º reforça o princípio da prioridade absoluta, e o parágrafo 1º do artigo 11 assegura atendimento especializado às crianças com deficiência no Sistema Único de Saúde (SUS) (BRASIL, 1990). O artigo 54, por sua vez, assegura o direito à educação com suporte especializado, preferencialmente na rede regular de ensino.
Conforme Mazzotta (2005), o ECA é um importante instrumento para a cidadania, pois reconhece crianças e adolescentes como titulares de direitos, rompendo com antigos modelos tuteladores.
2.3 A Proteção Jurídica das Pessoas com Deficiência e TEA: 
A Lei nº 13.146/2015, conhecida como Lei Brasileira de Inclusão (LBI), representa um avanço legal ao consolidar o modelo social da deficiência e reforçar os direitos à igualdade e à não discriminação (BRASIL, 2015). 
No Brasil, o principal diploma legal que protege as pessoas com TEA, é a Lei nº 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana, que institui a Política Nacional de Proteção dos Direitos das Pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), equiparando esses indivíduos à condição de pessoa com deficiência (BRASIL, 2012). Essa legislação assegura direitos como o acesso à saúde, à educação estruturada e à informação para familiares e responsáveis. 
O Brasil é signatário da Convenção Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência, adotada pela ONU, e incorporada ao ordenamento jurídico brasileiro por meio do Decreto nº 6.949/2009, é um marco internacional que adota o modelo social da deficiência (BRASIL, 2009). 
A Convenção Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência, estabelece no seu artigo 7º os direitos das crianças com deficiência, assegurando igualdade de oportunidades com as demais crianças. Essa convenção ressalta que a proteção às crianças neurodivergentes deve ir além da não discriminação, promovendo o acesso justo e a participação ativa. 
3 A INVISIBILIZAÇÃO DA MATERNIDADE ATÍPICA

A maternidade atípica, vivida por mulheres que cuidam de crianças com deficiências ou condições neurodivergentes, permanece invisibilizada nas políticas públicas, refletindo a naturalização da sobrecarga feminina em um modelo que desresponsabiliza o estado pelo cuidado.
Diversos estudos evidenciam que a maioria dos cuidados recaem sobre as mães, o que é ainda mais acentuado no caso da maternidade atípica. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE, 2022), aproximadamente 89% das responsáveis pelo cuidado de pessoas com deficiência são mulheres. Essa estatística revela a centralidade da figura materna no cuidado cotidiano, o que acarreta uma carga mental intensa — termo que designa o acúmulo de preocupações, tarefas invisíveis e responsabilidade emocional e logística relacionadas à manutenção da vida familiar (DELPRAT, 2019).
Além disso, é recorrente o abandono paterno após o diagnóstico da criança, deixando muitas mulheres como únicas provedoras e cuidadoras. Essa realidade acentua desigualdades já presentes no mercado de trabalho, pois muitas mães interrompem suas carreiras ou reduzem sua carga horária para atender às necessidades dos filhos, sem que existam políticas compensatórias (DINIZ, 2012). A desigualdade de gênero, portanto, é reatualizada nas vivências dessas mulheres por meio da responsabilização exclusiva pelo cuidado.
3.2 A maternidade como luta por direitos
Mães de crianças neurodivergentes protagonizam ações judiciais e movimentos sociais que denunciam omissões do Estado e reivindicam direitos básicos — como acesso a diagnósticos, terapias multidisciplinares, transporte escolar adaptado e inclusão educacional. Como destaca Diniz (2012), elas se tornam agentes políticos na defesa de uma cidadania inclusiva, mas essa agência precisa ser reconhecida juridicamente para não permanecer restrita ao esforço individual invisível.

A maternidade atípica, nesse contexto, revela-se não apenas como um campo de sofrimento invisibilizado, mas como uma arena de resistência e reinvenção de direitos. 
Um exemplo emblemático dessa articulação política é a atuação da Associação de Mães de Crianças Neurodivergentes pela Inclusão (AMNCI), que tem promovido campanhas nacionais por melhores condições terapêuticas, além de dialogar com o Congresso Nacional em defesa da proteção social das mães atípicas. A AMNCI denuncia o risco de transformação da deficiência em nicho de mercado, e defende um modelo de cuidado centrado na escuta, no afeto e no protagonismo das famílias. A emergência dessas organizações revela que a maternidade atípica não é apenas um espaço de dor e sobrecarga, mas também de mobilização e produção política autônoma.
4 POLÍTICAS PÚBLICAS E SUAS LIMITAÇÕES


As políticas públicas brasileiras reconhecem o papel central das famílias no cuidado à criança neurodivergente. Previsões legais como a redução de jornada para servidores (Lei nº 8.112/1990) e prioridade no acesso a serviços sociais reforçam essa perspectiva (BRASIL, 1990).

Entretanto, como observa Sassaki (2010), a legislação é apenas um dos componentes da inclusão efetiva. É necessário que haja investimentos em formação de profissionais, fiscalização da aplicação das leis e escuta qualificada das famílias.
O ordenamento jurídico brasileiro garante à criança neurodivergente o direito à saúde, educação e assistência social, com base nos princípios da dignidade da pessoa humana, da equidade e da proteção integral. Contudo, a efetivação desses direitos encontra entraves práticos, estruturais e culturais que limitam o acesso real aos serviços públicos.
4.1 Saúde: dificuldades no acesso a diagnóstico e tratamento
O Sistema Único de Saúde (SUS), conforme estabelece a Política Nacional de Saúde da Pessoa com Deficiência (BRASIL, 2002), prevê o atendimento integral à saúde das pessoas com deficiência. No entanto, ainda são frequentes os atrasos na identificação precoce de condições neurodivergentes, como o Transtorno do Espectro Autista (TEA) e o Transtorno do Déficit de Atenção e Hiperatividade (TDAH), especialmente em áreas com escassez de serviços especializados.
Diversas famílias enfrentam uma longa trajetória até obter um diagnóstico clínico que viabilize o início das intervenções terapêuticas. 
A escassez de profissionais como neuropediatras, aliada às extensas filas para atendimentos multiprofissionais, afeta negativamente o período ideal para o desenvolvimento infantil (BRANDÃO; MATOS, 2021). A judicialização tem sido frequentemente utilizada como alternativa, revelando a fragilidade da oferta pública contínua e efetiva de cuidados em saúde.
A excessiva judicialização das demandas por terapias e diagnósticos, que deveria ser uma exceção, tornou-se a via padrão de acesso a direitos básicos, revelando o colapso dos canais administrativos. Essa realidade escancara a omissão do Estado e transfere às famílias — em especial às mães — o ônus de acionar o sistema judiciário, ampliando o desgaste físico, emocional e financeiro dessas mulheres. O modelo neoliberal, ao se eximir da oferta universal de serviços, converte o cuidado em privilégio individual, acessível apenas mediante litígios judiciais, aprofundando desigualdades sociais já estabelecidas.
4.2 Educação: inclusão escolar e desafios cotidianos
A educação inclusiva é um direito garantido pela Constituição Federal de 1988, pela Lei Brasileira de Inclusão (Lei nº 13.146/2015) e pela Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional (Lei nº 9.394/1996), que também prevê atendimento educacional especializado no contraturno. Contudo, a realidade da implementação dessas normas encontra obstáculos estruturais e pedagógicos.
Faltam infraestrutura adequada, formação continuada para os educadores e profissionais de apoio em número suficiente, como os mediadores escolares (SILVA; OLIVEIRA, 2020). Além disso, práticas capacitistas continuam presentes no ambiente escolar, dificultando a real inclusão mesmo quando a criança está presente fisicamente na sala de aula.
A adaptação do currículo, o diálogo com as famílias e o reconhecimento das especificidades das crianças neurodivergentes seguem como grandes desafios, ainda mais diante da ausência de políticas públicas intersetoriais robustas e de investimentos direcionados (MANTOAN, 2006).
4.4 Mercantilização do autismo e a crítica ao modelo neoliberal
Nos últimos anos, associações de familiares e especialistas vêm denunciando uma tendência crescente à mercantilização do autismo, em que o cuidado, antes compreendido como direito social, é transformado em produto de mercado. Esse movimento se manifesta na prescrição excessiva e protocolizada de terapias, muitas vezes sem considerar o contexto familiar e as reais necessidades da criança.

Reportagem recente da Folha de S. Paulo (2024) revela a pressão sobre mães e responsáveis para aderirem a rotinas terapêuticas exaustivas, chegando a ocupar até 40 horas semanais da criança. Esse modelo, orientado por interesses privatistas, ignora a dimensão subjetiva do cuidado e recai quase integralmente sobre a figura materna, reproduzindo um ciclo de sobrecarga e culpa.

De modo similar, organizações da sociedade civil, como a Associação Nacional de Autistas, alertam para práticas terapêuticas que se assemelham a um regime manicomial, no qual a centralidade recai na normalização da criança e não na sua inclusão real. Tais denúncias são também um chamado à crítica ao modelo neoliberal de gestão da deficiência, no qual a lógica de mercado se sobrepõe aos princípios da dignidade e do bem comum.
6 CONSIDERAÇÕES FINAIS
A realidade das mães de crianças neurodivergentes, é marcada por uma rotina de sobrecarga, invisibilidade e luta permanente. Apesar dos avanços legais, como a lei Brasileira de Inclusão, que garantem os direitos aos deficientes, o cuidado permanece centralizado na figura materna, e a efetivação dos direitos ainda enfrenta inúmeros entraves, como a fragmentação dos serviços públicos, ausência de políticas públicas, e rigidez nos critérios de acesso aos benefícios sociais. Essa lacuna é intensificada pela lógica neoliberal que mercantiliza o cuidado e transfere as famílias, especialmente as mulheres a responsabilidade pelo acompanhamento e garantia dos direitos das crianças, desonerando o estado dos seus deveres. A consequência é a sobrecarga materna e a exclusão das famílias vulneráveis.
Nesse contexto, a partir das boas práticas internacionais, é possível sugerir melhorias em três eixos principais: 1) constituição de redes permanentes de apoio emocional e social às famílias; 2) criação de políticas de transferência de renda condizentes com o grau de complexidade dos cuidados exigidos; e 3) fortalecimento da educação inclusiva com presença contínua de mediadores capacitados.
Desse modo, torna-se essencial o reconhecimento jurídico e político das mães atípicas como sujeitos de direitos, garantindo políticas específicas de proteção, descanso e compensação financeira indireta pelo cuidado que exercem, é uma medida que transcende o aspecto legal, tornando-se um imperativo ético diante da invisibilidade histórica do trabalho de cuidado.
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Anexo I – Dados estatísticos recentes sobre TEA no Brasil e impactos na maternidade atípica

TABELA1. Estimativas de prevalência do TEA no Brasil (2023–2024)
	Fonte
	Ano
	Estimativa de pessoas com TEA no Brasil
	Observações

	Rede TEA Brasil
	2024
	Aproximadamente 2,0 milhões
	Estimativa com base em diagnósticos registrados

	Organização Mundial da Saúde (OMS)
	2023
	1 em cada 100 crianças
	Equivalente a cerca de 2,5% da população infantil brasileira

	IBGE (não oficial)
	2022
	Sem dados sistematizados
	Ausência de Censo específico sobre autismo


TABELA 2. Distribuição por idade e gênero (estimativas da Rede TEA Brasil)
	Faixa etária
	Porcentagem entre os diagnosticados
	Gênero predominante

	0 a 5 anos
	43%
	Masculino (80%)

	6 a 12 anos
	32%
	Masculino (75%)

	13 a 18 anos
	15%
	Masculino (70%)

	Adultos
	10%
	Subdiagnosticado


TABELA 3. Acesso a terapias pelo SUS (2023)
	Tipo de atendimento
	Percentual de cobertura SUS
	Tempo médio de espera

	Terapia ocupacional
	37%
	Até 12 meses

	Fonoaudiologia
	29%
	Até 9 meses

	Psicologia
	44%
	Até 6 meses


Fonte: Dossiê TEA Brasil 2024; Ministério da Saúde, Boletim Epidemiológico 2023; Cruzamento de dados com IBGE.
