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Resumo

O presente estudo objetivou identificar os desafios e possibilidades de autogestao financeira para
maes de filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Como eram as vidas dessas maes
antes e como passou a ser apos o diagndstico de seus(as) filhos(as) com TEA, se houve mudangcas
nas suas vidas financeiras e profissionais, se enfrentam desafios para conciliar os cuidados com os
filhos e quais seriam esses desafios. Por meio de um estudo qualitativo, bibliografico, documental e
de campo, tendo por sujeitos: maes de criangas com TEA, nas quais responderam um questiondrio
semiestruturado, adaptado, com perguntas que correspondessem aos objetivos propostos. Aqui,
realizamos uma analise das mudangas, dinamica familiar e possiveis adaptagoes vivenciadas pelas
maes, apds a confirmacgao do diagndstico de TEA, através dos autores estudados, relacionando com
as respostas das maes entrevistadas, sendo respondido de uma forma adequada, de acordo com suas
vivéncias. As maes relataram sobre suas vidas antes, e apds a confirmacao do diagndstico do TEA e
os desafios que passaram a enfrentar, adaptar-se as suas rotinas, no sentido de abdicar de suas
vidas, parar de trabalhar, pedir reducdo de carga horaria, tentar outros meios de garantir sua gestdo
financeira, garantir uma renda para cobrir as despesas com seu(as) filhos(as) e seu proprio sustento
para cuidar de forma integral de seus autistas.E neste contexto que eu também me enquadro. Meu
relato de experiéncia esta diretamente relacionado com a opgao por este objeto de pesquisa. Sou
mae de Jasmyne Lourengo Alphonse Karr, 18 anos, a 22 dentre trés filhos, portadora de TEA de nivel
grau 2 de suporte (Autismo Moderado). Aos 14 anos iniciei minha vida no mercado de trabalho como
vendedora e artesa em uma loja familiar de propriedade de uma das minhas irmas. Aos 20 anos me
casei e fui morar em Salvador - BA e trabalhava em nossas empresas de consultoria, imobiliaria e
um restaurante. Eu viajava muito para diversao. Tinha uma vida de conforto, estabilidade financeira
e uma boa saude fisica e mental. Eu tinha tempo sair aos finais de semana, ter um lazer em todos os
sentidos, como cinema, praia, teatro, shows, etc. Jasmyne nasceu em 20 de junho de 2005. Até os
primeiros 5 meses de vida ela era saudavel e ndo apresentava quadro de TEA, mas precisou ser
internada devido a um problema respiratério provocado por uma virose e foi a partir dai que
comecei a perceber diferencgas no seu desenvolvimento cognitivo, sensorial e motor, como também
atraso na fala em comparacao com seu irmao mais velho e outros bebés da mesma idade. Utilizamos
a etnometodologia e obtivemos um depoimento da pesquisadora:Em novembro de 2005, iniciou-se a
minha mudanga de vida. Passei de empresaria para dona de casa. Tive uma queda brusca da minha
renda. Vivia em hospitais com ela internada e investigava junto aos médicos o que de fato ela
poderia ter. Aumentaram as despesas com fisioterapias, plano de satide e alimentagao especifica. Eu
ja ndo tinha mais lazer, viagens e passeios, pois, ela precisava de atenc¢ao e cuidados além do
normal. Em Salvador - BA eu nao tinha familia perto, pois todos moravam em Joao Pessoa - PB. Eu
estava praticamente sozinha para cuidar de tudo o que dizia respeito aos meus filhos. Meu marido a



época passava muito tempo viajando por conta do trabalho para poder manter a receita necessaria
para cobrir as despesas de tratamentos de satide de Jasmyne, que eram muitos. Mas, e é isto que
nos credencia para fazer dessa discussao um tema de pesquisa de conclusao de Curso na area de
Administragao, o quanto o mercado nao esta sensivel as necessidades de familias, em particular de
maes solo, que tém filhos(as) autistas, quando se trata de empregabilidade e auto sustentagcao
financeira? Sera que estas ndo tém outra alternativa sendo se contentar com e se adequar a
beneficios concedidos por programas governamentais quando nao conseguem uma atividade
profissional autdnoma ou emprego publico que lhes permitam conciliar profissao com cuidados para
com seu (sua) filho(a)? Este tema pertence ndo sé a area da Administracao como também dialoga
com 4reas afins, como Assisténcia Social, Direito e Satide Publica. E, portanto, um tema transversal
que convida o(a) administrador(a) - quicd um(a) futuro(a) gestor(a) publico(a) - a uma reflexao “extra
muros”. Como a academia pode contribuir para esta discussao apontando alternativas de mitigacao
desses problemas.

Palavras Chave
Autogestao financeira de maes solo atipicas, Dificuldades das maes de filhos com TEA , Mulheres
empreendedoras
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E AGORA, COMO POSSO TRABALHAR?: Desafios e Possibilidades de Autogestéo
Financeira para Maes de Filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

RESUMO

O presente estudo objetivou identificar os desafios e possibilidades de autogestéo
financeira para mées de filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Como eram as
vidas dessas maes antes e como passou a ser apés o diagndstico de seus(as) filhos(as) com TEA,
se houve mudancas nas suas vidas financeiras e profissionais, se enfrentam desafios para
conciliar os cuidados com os filhos e quais seriam esses desafios. Por meio de um estudo
qualitativo, bibliografico, documental e de campo, tendo por sujeitos: mées de criangas com
TEA, nas quais responderam um questionario semiestruturado, adaptado, com perguntas que
correspondessem aos objetivos propostos. Aqui, realizamos uma andlise das mudancas,
dindmica familiar e possiveis adaptac@es vivenciadas pelas mdes, ap6s a confirmagdo do
diagnostico de TEA, através dos autores estudados, relacionando com as respostas das maes
entrevistadas, sendo respondido de uma forma adequada, de acordo com suas vivéncias. As
maes relataram sobre suas vidas antes, e ap6s a confirmacdo do diagnéstico do TEA e os
desafios que passaram a enfrentar, adaptar-se as suas rotinas, no sentido de abdicar de suas
vidas, parar de trabalhar, pedir reducdo de carga horaria, tentar outros meios de garantir sua
gestdo financeira, garantir uma renda para cobrir as despesas com seu(as) filhos(as) e seu
proprio sustento para cuidar de forma integral de seus autistas.

Palavras-chave: Autogestdo financeira de mées solo atipicas; Dificuldades das maes de filhos
com Transtorno do Espectro Autista (TEA); Mulheres empreendedoras.

1. INTRODUCAO

O gerenciamento das financas de uma familia, em particular de maes solo, ap6s o
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) de um(a) filho(a) é complexo e
desafiador. Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-5
(2014), o autismo € classificado como um transtorno invasivo do desenvolvimento (TID).
(SCHMIDT e BOSA, 2019). Segundo a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) o TEA
se refere a uma série de condicdes caracterizadas por algum grau de comprometimento no
comportamento social, na comunicacao e na linguagem, e por uma gama estreita de interesses
e atividades que sdo Unicas para o individuo e realizadas de forma repetitiva. O TEA comeca
na infancia e tende a persistir na adolescéncia e na idade adulta. Na maioria dos casos, as
condi¢bes sdo aparentes durante os primeiros cinco anos de vida. Individuos com TEA
frequentemente apresentam outras condi¢fes concomitantes, incluindo epilepsia, depresséo,
ansiedade e transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH). O nivel de
funcionamento intelectual em individuos com TEA é extremamente variavel, estendendo-se de
comprometimento profundo até niveis superiores. (SCHMIDT e BOSA, 2019)

Desafios e alternativas da autogestdo financeira para mées de filhos(as) com Transtorno
do Espectro Autista. E assim, pergunta-se: Quais os desafios e alternativas da autogestdo
financeira para mées de filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista?

Identificar os desafios e as alternativas de autogestdo financeira para maes de filhos(as)
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Para alcancar esse Objetivo, nos identificamos 0s
desafios da autogestéo financeira para maes de filhos(as) com TEA, e apresentamos alternativas
de autogestdo financeira para maes de filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista.

Assim como eu, mées solo que tém filhos diagnosticados com TEA passam por muitas
dificuldades na autogestdo financeira, quando tém que conciliar o trabalho e os cuidados
necessarios para com seus filhos, trazendo impactos sobre renda, emprego, satde e familia.



2. 0 QUE E TEA? COMO SE CARACTERIZA.

Segundo a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) o TEA se refere a uma série
de condicOes caracterizadas por algum grau de comprometimento no comportamento social, na
comunicacdo e na linguagem, e por uma gama estreita de interesses e atividades que sao unicas
para o individuo e realizadas de forma repetitiva. O TEA comega na infancia e tende a persistir
na adolescéncia e na idade adulta. Na maioria dos casos, as condi¢des sdo aparentes durante 0s
primeiros cinco anos de vida. Individuos com TEA frequentemente apresentam outras
condi¢des concomitantes, incluindo epilepsia, depressdo, ansiedade e transtorno de déficit de
atencdo e hiperatividade (TDAH). O nivel de funcionamento intelectual em individuos com
TEA € extremamente variavel, estendendo-se de comprometimento profundo até niveis
superiores. (SCHMIDT e BOSA, 2019)

DADOS ESTATISTICOS SOBRE TEA NO BRASIL E NO MUNDO.

Segundo o estudo realizado em 2023 pela Genial Care, tiveram os seguintes dados:
“Retratos do Autismo no Brasil em 2023”, realizado em setembro deste
ano por duas startups — Genial Care, a maior healthtech da América
Latina especializada no cuidado e desenvolvimento de criangas com
TEA; em parceria com a Tismoo.me, primeira healthtech especializada
na salde 360° da pessoa autista—, teve como principal objetivo colher
dados inéditos e relevantes sobre as pessoas autistas e suas familias,
considerando uma estimativa mais atual de 6 milhdes de pessoas com
TEA no Brasil (feita com base em dados do CDC que dizem que 1 em
cada 36 pessoas estd no espectro do autismo nos Estados Unidos).
(Canal Retrato do Autismo, 2023)

SOBRE A PESQUISA ATUAL

Principais dificuldades dos cuidadores no Brasil:

Entre as trés principais dificuldades citadas pelos cuidadores estéo:
sentir seguranca quando pensa no futuro a longo prazo da crianca
(79%), dificuldades financeiras para arcar com os custos do tratamento
(73%) e encontrar tempo para descanso e para cuidar de si mesmo
(68%).

“Esses dados mostram o quanto héd sobrecarga na rotina das pessoas
cuidadoras, e 0 quanto € essencial que haja um sistema de apoio
abrangente, que inclua acesso a servigos de saude mental, programas de
suporte para cuidadores, redes de apoio e educacdo publica sobre o
autismo. Além disso, a conscientizacdo e o entendimento da sociedade
sobre as necessidades das criancas autistas sdo fundamentais para
reduzir o estigma e o isolamento social que os cuidadores enfrentam”,
pontua o fundador da Genial Care. (Canal Retrato do Autismo, 2023)

METODOLOGIA

A pesquisa documental partiu das referéncias constitucionais que compactuam com a
tematica e asseguram direitos, dentre elas: a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Lei no 13.146, de 06 de julho de 2015), que se destina a assegurar e a promover,
em condic¢Oes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa
com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania, dentre outras.
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Essas mées podem buscar apoio financeiro por meio de uma variedade de recursos.
Programas governamentais recentemente aprovados no Brasil oferecem beneficios
assistenciais, como o recebimento em dobro de valores destinados a familias com criancas e
adolescentes. Além disso, ha prioridade nas politicas publicas de emprego e qualificacao
profissional, incluindo orientacdo e recolocacdo no mercado de trabalho. Outras iniciativas
propdem criar auxilios financeiros permanentes, com valores fixados em um salario minimo,
para ajudar com despesas essenciais como moradia, alimentacdo e medicamentos, destinados a
familias com renda mensal de até dois salarios minimos.

RESULTADOS PARCIAIS
A seguir apresentamos resultados parciais da pesquisa, considerando a extensdo

permitida para este trabalho. Os dados da faixa de renda mostraram que é de baixa a média.
Tabela 1: Dados pessoais das configuracfes familiares das Entrevistadas.

Idades M1 28 anos

M2 46 anos

M3 41 anos

M4 35 anos
Escolaridade M1 Superior incompleto;

M2 Pds-graduacdo;
M3 Ensino Superior (cursando)
M4 Po6s-graduacéo

Estado Civil M1 Uniao Estavel
M2 Casada
M3 Casada
M4 Solteira
Profissdo (se for o caso) M1 Auténoma no ramo de doces

M2 Professora
M3 Dona de casa
M4 Psicopedagoga e Artesa

N° de filhos M1 1 filha
M2 2 filhos (1 falecido)
M3 2 filhos
M4 1 filho
Renda familiar M1 R$4.000,00 (quatro mil reais) com BPC/LOAS

M2 3 salarios minimos
M3 3 (trés) salarios minimos
M4 Entre R$2.000,00 e R$2.500,00

Fonte: Pesquisa Atual.

Seguem algumas das doze perguntas feitas as mées:

Pergunta 1. Como era a sua vida financeira e profissional antes do diagnéstico de autismo do(a)
seu(sua) filho(a)?

Mée 1. R. Eu ficava em casa cuidando da minha pequena, meu companheiro é que saia para
trabalhar como motoboy, pois quando ela nasceu, com pouco menos de um més, comegou a
pandemia.

Mée 2. R. Minha vida financeira era tranquila, eu tinha dois vinculos, eu trabalhava em duas
escolas, recebia dois salarios. Como professora do Estado e professora do Municipio.
Mée 3. R. Tinha uma rotina "normal”. Trabalhava, passeava, ia a praia, restaurantes.

Mée 4. R. Minha vida financeira e profissional, antes da descoberta do autismo, ela estava
parada. Porgue eu sofria de depresséo, por conta do relacionamento abusivo que eu tive com o
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pai do meu filho e eu tinha decidido ndo trabalhar, porque eu queria me dedicar a ele nos
primeiros anos de vida dele. Entdo eu fazia trufa, € bolo no pote e algumas coisas que dava para
ir me virando.

Pergunta 2. O que mudou na sua vida financeira e profissional depois do diagnéstico de autismo
do(a) seu(sua) filho(a)?

Respostas:

M 1. Quando foi liberado o bolsa familia fizemos um plano de salde, ja que desconfiavamos
que ela tinha TEA, depois de uns meses tivemos a confirmagédo e depois seguimos com as
terapias e fomos em busca do BPC/LOAS, para termos uma maior seguranca financeira.

M 2. Mudou tudo. Iniciaram-se as consultas particulares, para diagnéstico, enfim, o tratamento
dele, né? Todos particulares.

M 3. Me tornei dependente financeira do meu esposo, € como temos nosso comércio so trabalho
no horério escolar.

M 4. Quando eu comecei a suspeitar do autismo, eu comecei a pesquisar, a estudar, porque até
entdo os medicos diziam que era coisa da minha cabeca. Mas eu anotava tudo o que o Theo &,
fez, fazia, né? Até que eu decidi ndo esperar pelo BPC. Até porque o BPC é um dia acaba e eu
queria dar continuidade a minha vida profissional. Foi quando eu recebi o lado do Theo, eu
decidi no ano seguinte queria comecar a especializagcdo em psicopedagogia e eu comecei. E um
ano depois, eu comecei a trabalhar com uma AT. A descoberta do diagnéstico do Theo, foi o
que deu forcas para correr atras, porque até entdo eu vivia hum no meu mundo de tristeza,
acreditava, lembrava muito as palavras do pai dele, de que eu nunca iria conseguir nada, entdo
eu me fechei nesse casulo e para mim, ali, naquele momento, sé importava o Theo.

Pergunta 3. VVocé enfrenta desafios para cuidar do seu(sua) filho(a) autista? Se sim, quais?
Respostas:

Pergunta 4. VVocé conhece as politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia e as pessoas
com TEA? Se sim, vocé se beneficia de alguma delas? Se sim, em qué?

Repostas:

M 1. Sim. Ela possui o BPC/LOAS , carteira de passe livre disponibilizado pela FUNAD,
atendimento prioritario onde chega. Estou tentando o passe interestadual.

As terapias sdo particulares e ela faz também na UFPB terapia ocupacional e numa associacédo
chamada de AIMA, que de certa forma é custeada pelo governo, porém damos uma contribuico
para as despesas do local, foi 14 que minha pequena desenvolveu rapidamente.

M 3. Sim conhego. A teoria ¢ linda. Mas a realidade é totalmente diferente.

Pergunta 5. VVocé tem algum tipo de apoio familiar para cuidar do(a) seu(sua) filho(a) autista?

Repostas:

Pergunta 6. VVocé recebe ajuda de alguma rede de apoio a familias que tém filhos com TEA? Se
sim, qual(is)?

Pergunta 7. Como vocé concilia o acompanhamento do seu(sua) filho(a) autista com sua
realidade econdmica e profissional atual?

Pergunta 8. Seu(sua) filho(a) autista faz terapias? Se sim, como sdo custeadas essas terapias?
Vocé tem alguma dificuldade para custear esse tratamento?

Pergunta 9. Vocé tem encontrado alternativas para suprir as necessidades financeiras com as
despesas do(a) seu(sua) filho(a) autista?

Pergunta 11. Que idade seu(sua) filho(a) tinha quando vocé(s) descobriu(ram) que ele(a) tem
TEA? Que idade ele(a) tem hoje?
Repostas:
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M 1. O pai dela desconfiava desde os 10 meses de vida, mas o diagndstico dela mesmo foi aos
2 anos e 7 meses. Hoje ela tem 4 anos e 2 meses.

M 2. Tinha 2 anos, hoje tem 7 anos.

M 3. Eu desconfiei do autismo ja na amamentacdo, porque ele ndo tinha contato visual, mas o
laudo so foi dado com 1 ano e 8 meses, hoje ele tem 8 anos.

Pergunta 12. Qual é o custo / investimento financeiro para cuidar do seu filho?

Repostas:

M 1. Uns R$1500,00 talvez mais.

M 2. R$6.880,00 aproximadamente por més: Escola R$1.800,00; Plano de saude R$600,00;
Combustivel R$ 500,00; Alimentacdo R$1.000,00; Aluguel moradia R$1.400,00;
Suplementacdo R$400,00; Terapia particular R$800,00 método PADOVAN; Funcional
R$380,00 com pisicomotricidade.

Essas mées podem buscar apoio financeiro por meio de uma variedade de recursos.
Programas governamentais recentemente aprovados no Brasil oferecem beneficios
assistenciais, como o recebimento em dobro de valores destinados a familias com criancas e
adolescentes. Além disso, ha prioridade nas politicas publicas de emprego e qualificacdo
profissional, incluindo orientacdo e recolocacdo no mercado de trabalho. Outras iniciativas
propdem criar auxilios financeiros permanentes, com valores fixados em um salario minimo,
para ajudar com despesas essenciais como moradia, alimentacdo e medicamentos, destinados a
familias com renda mensal de até dois salarios minimos. (BRASIL, 2024)

ETNOMETODOLOGIA: DEPOIMENTO PESSOAL.

E neste contexto que eu também me enquadro. Meu relato de experiéncia esta
diretamente relacionado com a opcdo por este objeto de pesquisa. Sou méde de Jasmyne
Lourenco Alphonse Karr, 18 anos, a 22 dentre trés filhos, portadora de TEA de nivel grau 2 de
suporte (Autismo Moderado). Aos 14 anos iniciei minha vida no mercado de trabalho como
vendedora e artesd em uma loja familiar de propriedade de uma das minhas irmas. Aos 20 anos
me casei e fui morar em Salvador — BA e trabalhava em nossas empresas de consultoria,
imobilidria e um restaurante. Eu viajava muito para diversao. Tinha uma vida de conforto,
estabilidade financeira e uma boa salde fisica e mental. Eu tinha tempo sair aos finais de
semana, ter um lazer em todos os sentidos, como cinema, praia, teatro, shows, etc. Jasmyne
nasceu em 20 de junho de 2005.

Em novembro de 2005, iniciou-se a minha mudanga de vida. Passei de empresaria para
dona de casa. Tive uma queda brusca da minha renda. Vivia em hospitais com ela internada e
investigava junto aos médicos o que de fato ela poderia ter. Aumentaram as despesas com
fisioterapias, plano de salde e alimentacdo especifica. Eu ja ndo tinha mais lazer, viagens e
passeios, pois, ela precisava de atencgdo e cuidados além do normal. Em Salvador — BA eu ndo
tinha familia perto, pois todos moravam em Jo&o Pessoa — PB. Eu estava praticamente sozinha
para cuidar de tudo o que dizia respeito aos meus filhos. Meu marido a época passava muito
tempo viajando por conta do trabalho para poder manter a receita necessaria para cobrir as
despesas de tratamentos de saude de Jasmyne, que eram muitos.

Em 06 de julho de 2007, tive a confirmacdo do laudo de minha filha, que atestou
Transtornos Especificos Mistos do Desenvolvimento.

NOTAS CONCLUSIVAS
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H4 prioridade nas politicas publicas de emprego e qualificacdo profissional, incluindo
orientacdo e recolocacdo no mercado de trabalho. Outras iniciativas propdem criar auxilios
financeiros permanentes, com valores fixados em um salario minimo, para ajudar com despesas
essenciais como moradia, alimentacao e medicamentos, destinados a familias com renda mensal
de até dois salarios minimos (BRASIL, 2024).

Respondendo ao objetivo geral do trabalho de pesquisa, identificou-se desafios e
buscou-se alternativas da autogestdo financeira para mées de filhos(as) com Transtorno do
Espectro Autista. Identificou-se a importancia e necessidade dos cuidados e presenca da mée
na vida da pessoa com TEA, ainda que o transtorno se caracterize por atitudes de isolamento e
estes individuos possuam em sua rotina uma falta de interacdo social, tendo raras excecoes.

Esta pesquisa busca contribuir com uma analise sobre as dificuldades que permeiam
as maes de autistas em conciliar trabalho e os cuidados com o filho, trazendo uma reflex&o
sobre politicas publicas para a familia de pessoas com deficiéncia, que garantam sua insercdo
no mercado de trabalho de forma a respeitar suas dindmicas com os cuidados do filho.
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