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DA ESTIGMATIZACAO A INCLUSAO: DESAFIOS DE PAIS DE CRIANCAS
NEURODIVERGENTES NO CONTEXTO LABORAL

1. Introducio

O conceito de neurodiversidade emerge como uma abordagem de inclusdo, ao
reconhecer que condi¢des neuroldgicas fora dos padrdes sociais constituem uma variagao
neuroldgica dos seres humanos, deslocando o foco da patologizacdo para a valorizagdo da
diferenca.

Inicialmente atribuido a Judy Singer no final dos anos 1990, o termo ganhou
notoriedade ao defender que as diferengas neuroldgicas, como o autismo, o TDAH e outras
condi¢des, integram a diversidade natural da espécie humana. Pesquisas recentes, contudo,
evidenciam que a origem do conceito foi coletiva, surgindo em comunidades online compostas
por pessoas autistas, o que reforca seu carater socialmente construido e colaborativo.

A literatura aponta que a neurodiversidade engloba multiplas perspectivas, abrangendo
desde aspectos bioldgicos — que a reconhecem como uma variag¢ao natural do cérebro humano,
inerente a diversidade genética — até dimensdes sociais e politicas, que enfatizam a luta contra
o estigma e a promocdo de direitos das chamadas neurominorias. Nesse contexto, a
neurodiversidade ndo deve ser compreendida como doenca, mas como uma caracteristica
legitima e constitutiva da pluralidade humana.

A consolidacao desse entendimento impulsionou movimentos sociais ¢ académicos
voltados a inclusdo, a conscientizagdo e a adaptacdo institucional, visando garantir a
participagdo plena de pessoas neurodivergentes na sociedade. Entretanto, o estigma social
permanece como barreira significativa, restringindo o acesso a direitos, oportunidades
educacionais e laborais, e impactando negativamente a saide mental e o bem-estar tanto dos

individuos quanto de seus familiares.

Diante desse cendrio, torna-se fundamental investigar as experiéncias de maes e pais
de criangas neurodivergentes no ambiente de trabalho, considerando as dificuldades, barreiras
e estigmas enfrentados, bem como as estratégias institucionais e sociais necessarias para a
construgdo de espagos mais inclusivos e equitativos.

Problema de pesquisa e objetivo

O estudo tem como objetivo geral investigar as experiéncias de maes e pais de criangas
neurodivergentes no ambiente de trabalho, analisando as dificuldades, barreiras e estigmas
enfrentados, assim como as estratégias sociais necessarias para a constru¢do de espagos mais
inclusivos e equitativos.

2. Fundamentacio tedrica

2.1. O que é neurodiversidade?

O conceito de neurodiversidade vem sendo estudado desde o final dos anos 1990
quando foi atribuida a Judy Singer (1999) a criagdao desse termo (Ortega, 2008; Chammas &
Hernandez, 2022). Durante muitos anos ela foi reconhecida mundialmente como a autora desse
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vocébulo e defendeu que as diferengas neuroldgicas eram parte da propria diversidade da
espécie humana (Ortega, 2008).

No entanto, apdés empreender novas pesquisas para compreender a origem da
expressao, Botha (2024) identificou que a ideia de pluralidade neurologica ja havia comegado
a se espalhar em comunidades na internet, que tinham entre seus membros pessoas autistas. Isso
a levou a perceber que o conceito foi originado de forma coletiva. Johnson (2021) e Sadowska
e Grabinska (2024), também apontam para a mesma dire¢do. A localizagdo temporal da origem
conceitual demonstra o quao recente € o tema que tem pouco mais de 30 anos.

Durante esse percurso, a literatura sinaliza que o conceito de neurodiversidade retine
perspectivas diferentes, que vao desde o ponto de vista bioldgico aos sociais e politicos. A visao
bioldgica considera dois aspectos: o primeiro trata a neurodiversidade como uma variacao
natural do cérebro humano (Ortega, 2008; Ortega, 2009; Chammas & Hernandez, 2022; Wen,
Henriette e O’neil, 2024). O segundo aspecto ¢ que a neurodiversidade ndo pode ser considerada
uma doenga visto que ¢ uma caracteristica que faz parte da diversidade humana (Ortega, 2008;
Ortega, 2009; Chammas & Hernandez, 2022).

Nesse sentido, ao afirmar que se trata de uma diferenga neurolégica considerada
atipica, Ortega (2008) contrapde a Otica que pregava a patologizacdo de tais divergéncias
cerebrais. Ele destaca que se trata de uma forma de ser (Ortega, 2009). Por sua vez, Chammas
e Hernandez (2022) explicaram que as divergéncias neurologicas devem ser percebidas como
normais, assim como outras variagdes fisiologicas do ser humano. Em outras palavras, Wen,
Henriette e O’Neil (2024) acrescentam que essas variagdes sdo inerentes a variagao do genoma
humano.

A constatacao dessa diferenca materializou-se também em um movimento politico e
social, que luta contra a discriminagdo e propagacdo de estigmas com o objetivo de garantir
direitos para os neurodivergentes. Tal combate promove a inclusdo social desse grupo de
pessoas, intitulado como neurominorias (Abdalla, 2023). Porém, na visdo dos autores, as agoes
efetivas que garantam a inclusdo dos individuos demandam agdes politicas que diminuam as
barreiras para que eles participem efetivamente da sociedade.

O entendimento de Botha (2024) salienta a importdncia da agdo coletiva e da
comunicagao on line para encarar as narrativas tidas como tradicionais sobre o autismo. A unido
dos esforcos ndo s6 proporcionou mecanismos para a constru¢do do movimento, mas também
para a propagacdo das respectivas ideias. A inclusdo, tanto social quanto académica, ¢
reconhecida como medida de relevancia, que contribui para a edificagdo de uma sociedade que
seja mais inclusiva e justa (Xia, Wang e Vincent, 2024). Para que isso seja possivel, a inclusao
precisa tratar da conscientizagdo sobre o que ¢ a neurodiversidade e da necessidade de
adapta¢ao das institui¢des para assegurar a participacao de todos.

2.2. Teoria do Estigma e Estigma de Cortesia

O conceito de estigma social encontra em Goffman (1981) um dos seus principais
elaboradores. Para ele, o estigma ocorre quando um individuo possui atributos que o torna
diferente dos demais, considerando uma categoria de pessoas em uma determinada sociedade.
Nesse contexto, quando o individuo ¢ reduzido a uma condicao social inferior, diz-se que ele
estd estigmatizado, fazendo com que o individuo passe a integrar um grupo de rejeitados,

discriminados e excluidos da participacao plena na sociedade (Maldonado, 2023). Por sua vez,
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a Organiza¢ao Mundial da Satde (2001) considera que o estigma social constitui uma barreira
ao acesso a educacdo, trabalho e servigos de satide em geral, e elevam as ocorréncias de maus-
tratos, discriminagdo e isolamento. Em outras palavras, o estigma torna-se uma barreira que
impoe limites ao exercicio da cidadania e de direitos do(s) sujeito(s) estigmatizado(s).

Assim, o estigma social ¢ tratado como um atributo muito depreciativo e que tem a
capacidade de reduzir o sujeito estigmatizado a uma posigao social de alguém desvalorizado
(Goffman, 1981). Na visao desse autor, tal atributo negativo constitui um estigma e representa
uma grande diferencga entre a identidade social virtual (aquilo que se esperava que o individuo
fosse) e a identidade social real (aquilo que realmente o individuo ¢). Tal distor¢ao sobre a
percep¢ao do individuo promove a sua reducdo a uma “pessoa estragada” ou “diminuida”.
Ainda, Goffman (1981) categorizou trés tipos de estigma: as abominagdes do corpo, que se
relacionam a algum tipo de deformidade fisica visivel; ao segundo tipo ele chama de culpas de
carater individual, que estariam ligados a algum tipo de falha pessoal ou moral (vicios, doenga
mental, desemprego etc.); e os estigmas tribais, que estdo relacionados a raga, etnia ou religido.

Diversas sao as populacdes que podem ser englobadas por estas categorias de Goffman
(1981). Esta pesquisa abrange as pessoas neurodivergentes, que estariam classificadas na
segunda categoria. Além delas, estudos recentes demonstraram o interesse em certos grupos
que passam a ter a experiéncia do estigma de cortesia (também chamado de
associacao/afiliacao). Maldonado (2023) explica que ele ¢ “(...) experimentado pelas pessoas
que possuem vinculos afetivos ou profissionais, convivendo de forma préxima com os
individuos alvos de estigma.”. O autor expde que os principais grupos que sofrem do estigma
sdo: os familiares; familiares de pessoas que apresentam problemas de saude mental; pais de
criangas com algum grau de deficiéncia (autismo, paralisia cerebral, TDAH etc.); e adultos
neurodiversos.

A abordagem de Goffman (1981) para a Teoria do Estigma apresenta que o termo foi
criado na Grécia Antiga para fazer referéncia a sinais corporais (Grécia Antiga) utilizados para
destacar alguma caracteristica extraordinaria ou depreciativa sobre o status moral de quem o
possuia. Na Era Cristd outros sentidos foram incorporados ao termo: o de sinais corporais
advindos da graca divina e o de sinais corporais de problemas fisicos. Atualmente, “o termo ¢
amplamente usado de maneira um tanto semelhante ao sentido literal original, porém ¢ mais
aplicado a propria desgraga do que a sua evidéncia corporal. Além disso, houve alteracdes nos
tipos de desgragas que causam preocupagdo” (Goffman, 1981, p. 11). Goffman (1981) ainda
destaca que o estigma seria “um tipo especial de relacdo entre atributo e esteredtipo” (p.11) e
que circunscreve que o termo serd utilizado em referéncia aos atributos depreciativos.

A literatura aponta que o estigma de cortesia € aquele vivido por pessoas proximas, que
possuem vinculos afetivos ou profissionais com os individuos que sdo alvo de estigma
(Maldonado, 2023). Goffman (1981) enuncia que se trata de um estigma relacional na qual a
sociedade considera uma determinada pessoa estigmatizada e outra pessoa, do circulo social da
primeira, como se fossem uma s6 pessoa. Nessa mesma linha, outros estudos indicaram que o
estigma de cortesia discrimina pessoas que estdo socialmente conectadas ao individuo
estigmatizado. Outro problema pelo qual passam as pessoas que sdo vitimas do estigma de
cortesia € o afastamento delas da sociedade. Isso ocorre devido ao receio de serem vistas como
pessoas que apoiam as pessoas estigmatizadas (Maldonado, 2023).



Poucos sao os estudos ainda dedicados ao estigma de cortesia. No entanto, Maldonado
(2023) identificou que os familiares sdo o publico-alvo da maioria das pesquisas sobre o tema
e representam 78,7% do total de pesquisas. Entre os contextos mais estudados, o das criancas
com deficiéncias surge como o segundo mais estudado, focando, principalmente, o estigma de
cortesia sofrido pelos seus respectivos pais. Esse problema ndo ¢ tao recente e ha pesquisas que
mostram que as maes de criancas que eram diagnosticadas com retardo mental ja sofriam
estigma de cortesia (Birenbaum, 1970); outros que indicavam estratégias de enfrentamento aos
estigmas (Ablon, 1981); outros que apontavam o sentimento de vergonha ou preocupagdes, dos

pais, sobre como serdo tratados pela sociedade, temendo pela sua propria reputagdo (Scambler,
1986).

No campo da neurodiversidade, ha evidéncias sobre como o estigma ¢ percebido por
pais diferentes (Gray, 1993). Além disso, o apoio social, recebido tanto de amigos quanto de
familiares, ¢ algo fundamental para familias de pais de criangas com autismo, pois o0 apoio
social das redes formais e informais ajudam as familias a gerenciarem o estresse de criar os
seus filhos (Luther et al., 2005; Farrugia, 2009). A maioria dos pais também experimentou
alguma forma de estigma relacionado ao diagndstico e tratamento do TDAH de seus filhos
como a atribuicdo de rotulos, isolamento social, opinides publicas negativas, por exemplo
(Dosreis, 2010), o que ocorre também com pais cujos filhos sdo diagnosticados com autismo
(Russel et al., 2012) que também tém medo de serem tratados de forma diferente no ambito
social.

Além de todas essas preocupagdes, ha consequéncias na satide dos pais. Cantwell et al.
(2015) estudou que quando os pais se sentem estigmatizados, porque outras pessoas os tratam
de forma diferente ou inferiorizam o seu papel, a saide mental deles sofre um efeito prejudicial,
levando também a sintomas depressivos mais altos. Outro aspecto destacado nesse mesmo
estudo, ¢ a tendéncia de os pais internalizarem as acles estigmatizantes negativas e
desenvolverem a autoestigmatiza¢do. Lalvani (2015) destaca o medo que os pais tém dos
rotulos e como eles podem ser julgados por terem um filho com deficiéncia. Tilahun et al.
(2016) observaram que os pais apresentam sentimentos de vergonha, preocupagdo e
necessidade de esconder a condi¢do de seus filhos das outras pessoas.

Assim sendo, o objetivo da presente pesquisa ¢ conhecer as dificuldades, barreiras e
estigmas no ambiente de trabalho, enfrentados pelas maes e pais de criangas neurodivergentes.

3. Procedimentos Metodologicos

Esta pesquisa adotou uma abordagem qualitativa, destinada a compreensdo das
experiéncias de maes e pais de criangas neurodivergentes no ambiente de trabalho. Para tanto,
foram realizadas 26 entrevistas com responsaveis legais cujos requisitos eram: possuir vinculo
empregaticio formal, seja no setor publico ou privado; e cujo(a) filho(a) mais novo(a) tivesse
até 12 anos de idade. As entrevistas foram conduzidas por meio de um formuldrio estruturado
contendo 50 (cinquenta) perguntas, das quais algumas eram fechadas — com opg¢des de resposta
como “sim” ou “ndo” — e outras abertas, com o objetivo de captar percepgdes, impressdes €
discursos dos respondentes a partir de suas vivéncias.

A selecao dos participantes ocorreu por meio da técnica de amostragem por bola de
neve (snowball; Baldin e Munhoz, 2011), iniciando-se por meio da rede de contatos dos
pesquisadores que contactaram trés pessoas, residentes na cidade do Rio de Janeiro.
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Posteriormente, elas receberam o questiondrio e o repassaram a outras pessoas em suas redes.
A partir desse ponto, os formularios foram sendo compartilhados em sequéncia e isso acabou
alcancando participantes que residem em outros estados brasileiros. O formulario foi criado e
disponibilizado por meio de um link com o apoio da ferramenta Google Forms. A coleta de
dados foi realizada no més de abril de 2025.

As perguntas fechadas no formulario tiveram por objetivo a caracterizagdo do perfil
sociodemografico dos participantes e oferecer uma visdo mais ampla sobre possiveis aspectos
recorrentes relacionados ao contexto do trabalho, bem como percepgao de apoio institucional e
experiéncias de discriminagdo. Destaca-se que nao foi realizado tratamento estatistico
complexo para essas respostas, porém elas foram sistematizadas por meio de frequéncias
simples. Essa estratégia possibilitou a contribuicao para a base descritiva realizada de forma
complementar a analise qualitativa.

A andlise das respostas abertas foi conduzida a partir da perspectiva da Analise do
Discurso, em consonancia com os pressupostos tedrico-metodologicos propostos por Orlandi
(2017). Essa abordagem busca compreender os sentidos produzidos pelos sujeitos por meio da
sua producdo discursiva e ndo se limita a identificar temas ou categorias explicitas nos
enunciados.

J& as respostas as perguntas abertas foram analisadas com o auxilio do software Atlas.ti
versdo 25, utilizando-se a técnica de andlise de contetdo, conforme proposta por Orlandi
(2017). Essa abordagem permitiu a identificacdo de categorias e temas recorrentes,
contribuindo para a interpretacao critica dos sentidos atribuidos pelos entrevistados as barreiras,
estigmas e desafios enfrentados no contexto laboral. O processo analitico seguiu as seguintes
etapas: (1) constituicdo do corpus, a partir da selecao de enunciados significativos relacionados
as experiéncias dos participantes; (i1) identificacdo das condi¢des de produgao dos discursos,
observando os lugares sociais ocupados pelos enunciadores e o contexto de circulagcao dos
sentidos; (ii1) reconhecimento das formacdes discursivas presentes nas falas, tais como aquelas
vinculadas a maternidade/paternidade, produtividade, normalidade ou cuidado; e (iv)
interpretagdo dos efeitos de sentido, com aten¢do as tensoes entre identidade social esperada e
identidade social real percebida pelos proprios sujeitos. A utilizacdao do software Atlas.ti versao
25 contribuiu para a organizacao do corpus e para a codificacdo dos fragmentos discursivos,
permitindo a sistematizacdo das andlises e a visibilizacdo dos sentidos emergentes nas
narrativas.

4. Analise dos Resultados

Do total de participantes, 19 identificaram-se como maes (73,1%) e apenas 7 (26,9%)
como pais, corroborando dados de outros estudos (Misquiatti, 2015). Quanto ao Estado de
residéncia, 15 participantes residem no Rio de Janeiro, 4 em Minas Gerais, 4 em Pernambuco
e 1 residente para cada um dos seguintes Estados: Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Bahia.
A maioria se autodeclarou como pessoas brancas (15), seguidas por pardo (7), preta (2),
amarela (1), indigena (1) e ndo gostaria de dizer (1).

Quanto ao grau de instrugdo, 16 participantes (61,5%) declararam ter P6s-Graduagao
Completa, 6 (23,1%) ensino superior e 4 (15,4%) ensino médio completo.



Sobre a quantidade de filhos, 15 entrevistados (57,7%) afirmaram que s6 tinham 1
filho, 9 (34,6%) informaram que tém 2 filhos, 1 informou que tinha 3 (3,8%) e apenas 1 (3,8%)
respondeu que tinha mais de 3 filhos. J4 em relacdo a faixa etaria do ultimo filho, ela estd
predominantemente entre 4 ¢ 7 anos, com 17 respostas (65,4%), seguido pela faixa de 8 a 12
anos, com 8 respostas (30,8%) e, por fim, de 0 a 3 anos com somente 1 resposta (3,8%).

A quantidade de pessoas que vivem na mesma casa ja apresenta as seguintes
caracteristicas: 11 respostas para 3 pessoas (42,3%); 7 para 4 pessoas (26,9%); 5 para mais de
4 pessoas (19,2%); e 3 respostas para 2 pessoas (11,5%). O estado civil que apresentou maior
incidéncia foi casado(a), com 15 respostas (57,7%); divorciado, com 4 (15,4%); unido estavel,
com 3 respostas (11,5%); e solteiro(a) com 4 (15,4%). No aspecto da renda familiar bruta, 11
participantes marcaram mais de 8 salarios-minimos (42,3%); 5 marcaram entre 1 a 2 salarios
(19,2%); 5 marcaram entre 4 a 6 salarios (19,2%); 3 marcaram entre 6 a 8 salarios (11,5%); e 2
responderam entre 2 a 4 salarios (7,7%).

Sobre o diagnéstico principal do filho(a), 16 responderam Transtorno do Espectro
Autista (61,5%); 5 marcaram a op¢do de Transtorno do Déficit de Atengdo e Hiperatividade
(19,2%); 2 respostas apontaram Sindrome de Down (7,7%); e 1 resposta para cada um dos
seguintes diagnosticos: Altas Habilidades/Superdotacdo; Mielomeningocele; e Sindrome de
Prader-Willi (SPW), correspondendo a 3,8% cada. Havia também uma pergunta sobre
diagnodsticos secundérios e quase metade dos participantes respondeu que nao se aplica (12
respostas, 46,2%). O diagnéstico secundario mais prevalente foi o Transtorno do Déficit de
Atencdo e Hiperatividade (TDAH), com 7 respostas (26,9%). Os diagndsticos de Altas
Habilidades/Superdotacdo, Discalculia, Dislexia e Transtorno do Espectro Autista foram
registrados com 2 respostas cada (7,7% cada um). Entretanto, deve-se destacar que 12
respondentes (46,2%) informaram que nao h4 diagndstico secundario. Um dado interessante ¢
sobre a idade na qual os diagnésticos foram realizados: 18 respostas registraram que esse
momento ocorreu entre 0 a 4 anos, o que corresponde a aproximadamente 70% das respostas.

Em relagdo as perguntas abertas, identificamos nuances que revelam ndo somente as
emocodes e expectativas dos pais/maes em relacdo aos seus filhos, mas também sobre como
percebem as acdes (ou a falta delas) dos locais nos quais trabalham.

A descoberta do diagndstico do(a) filho(a) ¢ um momento que gera uma grande
mistura de sentimentos e emog¢des nos pais € maes. Houve relatos de serenidade, preocupacao,
susto, frustracdo, medo, tristeza, luto, apreensdo, assim como relatos de sentir-se “sem chdo”
(entrevistado 18), “ndo existe palavra para descrever” (entrevistado 7) e “o diagnostico € sempre
devastador” (entrevistado 23). Ao mesmo tempo, alguns entrevistados relataram sentimentos
de serenidade, alivio, tranquilidade e esperancga. Na visdo deles, isso permite que o(a) filho(a)
“receba o suporte adequado” (entrevistado 1); “sé queria saber o que ela tinha para ajuda-la”
(entrevistado 7); “triste, mas com esperanga de melhorar” (entrevistado 16); “aliviada por ter
um norte” (entrevistado 25).

Os relatos evidenciaram que, no caso estudado, os pais e maes demonstram também
demonstram emocdes variadas atualmente, apés a descoberta do diagnéstico e inicio dos
tratamentos. H4 presenca de esperanca, otimismo, serenidade, tranquilidade, conformidade e
confianga, além de a sensacdo de estar fazendo o melhor possivel para o desenvolvimento dos
filhos, buscando oportunidades para isso. No entanto, ainda persistem relatos de preocupacao,

tristeza e inseguranga com o futuro e, em certos casos, permanece ainda uma mistura de
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sentimentos como “as vezes mais esperancosa, ora menos. Muito preocupada quando regride e
desestimulada. Mas sigo confiante e procurando o melhor para ela, sempre” (entrevistada 17).

Uma acdo muito importante realizada pelos pais e maes foi buscar conversar com
familiares a respeito do diagndstico do filho(a). Observou-se que, do total de 26 entrevistados,
apenas 1 ndo procurou familiares para compartilhar essa noticia. Os familiares mais procurados
foram os seguintes: avos da crianga (23); esposo/esposa (22); tios da crianga (20); primos (14 -
do pai ou mae); e cunhado/cunhada (13). Isso indica que o diagndstico ndo ¢ difundido
abertamente para toda a familia, ficando circunscrito aos familiares mais proximos e intimos
dos pais e maes. Esse comportamento pode sugerir a existéncia do medo do estigma social que
a crianga pode receber no proprio ambiente familiar.

Por outro lado, os familiares também tém dificuldades em lidar com a noticia do
diagnéstico. Alguns deram forga, enquanto outros “acham que ¢ mimo, bobagem, que ele ndo
tem nada” (entrevistado 25); “negando ou ndo dando a devida importancia” (entrevistado 17);
“acharam que ele era uma crian¢a normal, que ndo necessitasse de tratamento. Que eu estava
exagerando” (entrevistado 6); “os familiares com quem conversamos reagiram de forma
natural. No entanto, optamos por nao compartilhar com toda a familia, pois temos a forte
impressao de que a maioria nao compreenderia adequadamente” (entrevistado 1). Esses relatos
demonstram que a preocupagao dos pais € maes em ndo compartilhar a noticia com toda a
familia tem o seu fundamento no receio do estigma e que, de fato, estd presente no discurso dos
familiares.

As reagoes dos familiares também impactam as emogdes dos pais ¢ maes. Enquanto
alguns se sentiram acolhidos e apoiados, outros se sentiram sozinhos, desamparados e
preocupados. Porém, dois relatos especificos chamaram a atencao: “sobre os que negaram o
diagnostico, eu me senti sozinho, os que normalizaram eu nao senti nada. Mas sobre todos eu
senti no final um alivio de ndo ser com eles” (entrevistado 7). Com essa fala, entende-se que
esse entrevistado demonstrou compreensao pela incapacidade de os familiares entenderem o
que de fato € o diagnostico e o alivio pelo fato de que, provavelmente, ndo teriam condigdes em
lidar com isso, caso estivessem nessa situacao. O outro relato apontou que o entrevistado mudou
a visao sobre a reagdo dos familiares, com o passar do tempo: “Na época entendi, hoje cansada
de ter que explicar as dificuldades apresentadas pela minha filha” (entrevistado 17).

Apesar dessas reagdes, 22 pais e maes disseram que ndo se sentem estigmatizados
pelos familiares, apds revelar o diagnostico dos filhos. Entretanto, um dos entrevistados
descreveu que ndo so era desacreditada, mas era culpada porque mimava a filha. Vejamos:

“Primeiro, vocé ¢ desacreditado quando comega a realizar as avaliagdes. Como
terapeuta, ouvia que estava procurando problema onde nio tinha. Quando minha filha
comegou ja apresentar maiores dificuldades ouvia que eu a mimava, que fazia as
vontades dela ndo entendiam momentos de crise € o que era birra. Minha familia ndo
representa uma rede de apoio, ndo fazem questdo e prefiro para ndo ouvir mais
absurdos, criticas que ndo ajudam nem acrescentam no processo de desenvolvimento
da minha pequena” (entrevistado 17).

Sobre as formas de estigmatizacio ja enfrentadas, mais de uma opgdo podia ser
selecionada. A principal ¢ a falta de conhecimento (sobre a condi¢do do filho(a)), com 14
ocorréncias (53,8%). Em seguida, 11 entrevistados indicaram “ser tratado de forma diferente”
(42,3%); 9 indicaram “falta de apoio familiar” (34,6%); 8 sinalizaram “falta de apoio na escola
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do(a) filho(a)”; e 5 registraram, de forma igual, os seguintes estigmas: “falta de apoio no

99 C6s

trabalho”, “julgamento familiar”, “julgamento no trabalho” e “julgamento na escola do filho”.

No exercicio das funcdes de trabalhadores(as), os pais ¢ maes sdo os principais
responsaveis (50%) por levar os(as) filhos(as) para as sessdes terapéuticas, consultas médicas,
escola e outras atividades. Todos destacaram uma rotina bastante intensa que envolve sempre
um comprometimento com a logistica necessaria para o cumprimento dela. Ainda, 24
entrevistados destacaram que os filhos fazem acompanhamentos terapéuticos ¢ isso demanda o
comprometimento de tempo e dedicacdo para obtencdo dos resultados. Pouco mais de 42%
declararam que t€m apoio de outras pessoas, sendo os principais apoiadores: avos maternos, tia
avo, noivo, mae da crianga e pai da crianca.

Em relagdo ao setor que trabalham, mais da metade dos entrevistados (53,8%)
trabalham no setor publico e o restante (46,2%) no setor privado. A maioria (80,8%) trabalha
na mesma organizacio desde o diagndstico e o tempo médio de vinculo é de 10 anos. Apesar
de trabalharem tanto tempo no mesmo lugar, o nimero de entrevistados que afirmou ter
conversado com o seu chefe sobre a condi¢do do filho foi de 20 (76,9%). Da mesma forma que
a conversa com os familiares, esse dado sugere a existéncia de medo dos pais € maes em
compartilharem a noticia sobre o diagndstico, por receio do estigma social.

Da mesma forma que os familiares, os chefes também apresentaram reacoes
diversas: alguns reagiram com indiferenga; outros foram compreensivos, demonstraram apoio
e suporte; houve também relatos de que os chefes “normalizaram”, o que ndo sugere um grande
espanto e sim compreensdao. As reagdes das chefias também causam impacto emocional
negativo nos pais € maes, como: tristeza, preocupagao e falta de apoio. Por outro lado, alguns
entrevistados também disseram ter se sentido acolhidos, seguros e com suporte. A revelagdao
para a chefia, bem como a sua reagdo, ¢ muito importante, pois os pais € maes precisardo contar
com o apoio dessa pessoa para darem conta de uma rotina intensa, que visa as melhorias para
seus filhos. Apesar disso, ha entrevistados que ndo se sentiram a vontade para conversar com a
chefia assim como outro que afirmou ndo ver qualquer utilidade em uma conversa.

J& em relacio aos colegas de trabalho, 23 entrevistados (88,5%) afirmaram que
compartilharam a condicao do filho com os colegas, o que representa um niimero maior que em
relacdo as chefias. Provavelmente isso se deve ao receio da subordinagdo hierarquica em
referéncia a posi¢ao da chefia. Os vinculos de relacionamento construidos com colegas sao de
outra natureza. Inclusive eles demonstram maior acolhimento e receptividade do que as chefias.
Mesmo assim, “alguns foram acolhedores, outros foram indiferentes” (entrevistado 21); outros
“disseram que ¢ normal as criangas serem hiperativas” (entrevistado 19); e “parei de falar
porque percebi que ndo acolheram a minha demanda” (entrevistado 6). Tais reacdes revelam
ndo s6 a auséncia de empatia, mas também a presenca de estigma ao normalizar a condi¢ao
hiperativa.

A divisao do tempo entre o trabalho e os cuidados do filho ¢ uma grande dificuldade
para os pais e maes de criangas neurodivergentes. O excesso de tarefas, dificuldade de nao
contar com uma profissional diarista (para ajudar nas tarefas do lar), conciliacdo de horarios
para as terapias e atendimentos médicos, cansago cotidiano, depressdo, falta de rede de apoio,
exaustdo mental e carga hordria, tudo isso causa um grande desgaste e sobrecarga na vida diaria
dos pais. E nem todas as organizagdes oferecem algum tipo de apoio para que eles possam

exercer os cuidados com os filhos. Embora no presente caso os entrevistados tenham afirmado
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que a maioria das organizagdes oferecem (61,5%), nem sempre se trata de uma oferta especifica
da organizacdo, mas da necessidade do cumprimento de uma exigéncia legal como, por
exemplo, a redu¢do de carga horaria (sem desconto de saldrio) para servidores publicos.

Destaca-se que embora esta pesquisa ndo utilize a abordagem quantitativa, a sensagao
de sobrecarga apareceu no discurso dos pais mais de uma vez. Essa sensacao corrobora também
outros achados na literatura que evidenciam comprometimento na qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com autismo (Misquiatti, 2015). Ainda, as maes representam um
contingente maior de familiares que exercem o papel do cuidado devido ao modelo historico-
cultural estabelecido (Pinto, 2016). Diante deste cenario, Ferreira (2024) indica que o apoio
recebido pelas maes influencia significativamente a sua qualidade de vida e diminui a
sobrecarga.

Segundo os entrevistados, os principais apoios recebidos das suas organizagdes
foram: trabalhar em home office, flexibilidade de horario, redugdo de carga horaria, metas mais
baixas e concessao de auxilio para dependente especial. Outro ponto destacado foi o de ndo ser
descontado do salario quando ha necessidade de se ausentar para cuidados com o filho.

Em relagao ao tipo de apoio que o local de trabalho deveria oferecer, os entrevistados
citaram: concessdo de home office; turnos alternativos de trabalho na semana; pagamento da
creche do filho; valor extra como auxilio para dependente especial; apoio juridico contra o plano
de satde; auséncia de cobranga de taxa de coparticipagao para o plano de saude; suporte
especializado para os pais lidarem melhor com os comportamentos neurodivergentes; menor
volume de trabalho; e possibilidade de trabalhar em cargos de comissao.

Outro aspecto observado foi que nem todos conseguiram superar emocionalmente as
experiéncias em que sofreram o estigma de cortesia e isso aparece em formatos variados:
“Ainda ndo, pois existem muitas pessoas que acham que a sindrome de down ¢ doenga e nao
tem conhecimento sobre” (entrevistado 24); “Nunca da pra superar pois sempre tem algum
desinformado que fala besteira” (entrevistado 8); “Nao sei. Acho que a cada fase do
desenvolvimento, novos estigmas surgirdo. Teremos que lidar com cada um” (entrevistado 6);
“Como ndo contamos da condicdo dela para a maioria das pessoas, ndo sofremos
estigmatizacdo” (entrevistado 1). Nesse ultimo caso, fica evidenciado o receio do estigma e a
utilizacdo de um mecanismo de protecao para ndo sofrer por conta dele.

Neste cenario, os pais € maes de criangas neurodivergentes experimentam uma série
de emocgdes que sofrem muitas variagdes, desde a frustracdo e o luto até o otimismo e a
esperanca. Entretanto, elas podem surgir de forma isolada, mista ou combinada, resultando ndo
somente em emogdes negativas, mas, as vezes, até aparentemente contraditorias. Os pais sofrem
com as necessidades dos filhos e com a rotina intensa que precisam dedicar aos cuidados deles,
mas, apesar disso, ndo sao sempre acolhidos pelos familiares, colegas de trabalho ou chefes que
desconhecem as caracteristicas gerais das condi¢des dos filhos dos membros das suas equipes,
bem como necessidades especificas que demandem.

Ao mesmo tempo, em que precisam de apoio € compreensdo, os pais também
demonstram um grande medo do estigma e a literatura aponta o quanto ¢ importante o apoio
social para ajudarem as familias a criarem seus filhos. Cantwell (2015) estudou o efeito causado
pela estigmatizagdo dos pais que pode resultar em autoestigmatizacao. A presente pesquisa, em
fase inicial, confirmou esse sentimento pelos pais no contexto estudado, considerando que ha
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uma intensa preocupagdo dos pais com os filhos e a necessidade de nao revelar para todas as
pessoas as condigdes deles.

5. Conclusao

Os estudos sobre a neurodiversidade intensificaram-se nos ultimos 30 anos e
continuam em carater de amadurecimento, especialmente no campo da Administragdo, que nao
tem como escopo a abordagem de tratamentos médicos. O principal objetivo ¢ estudar como as
condi¢des neurodiversas se inter-relacionam com os aspectos sociais, especialmente no mundo
do trabalho.

A teoria do estigma de Goffman (1981) permite a observagao da reducao da condigao
social da pessoa estigmatizada ou de seu(s) familiar(es). Trata-se de uma percepgao que cada
individuo tem sobre o outro, mas que também pode abranger um senso comum em relacdo a
determinadas condigdes, sobretudo as neurodiversas que, muitas vezes, sdo consideradas
caracteristicas visiveis, mas que, quando sdo conhecidas, carregam os pré-julgamentos sociais
existentes.

Levando em considera¢dao os resultados analisados, propomos que as organizagdes
elaborem, desenvolvam e difundam politicas de reconhecimento a parentalidade
neurodivergente e suas necessidades. A excegdo dos entrevistados que citaram a redugio da
carga horaria como um mecanismo legal, nenhum mencionou a existéncia de uma politica
especifica interna. Apenas um entrevistado citou beneficios amplos que sugerem conexao com

uma estruturacao maior da organizacao na qual trabalha, mas somente em forma de beneficios.

Outra proposta ¢ a capacitacao das liderangas. Observamos que nem todos os chefes
manifestaram rea¢des adequadas sobre o didlogo com os seus liderados. Alguns manifestaram
até indiferenga e falta de empatia. Isso gera um impacto emocional negativo e importante junto
aos pais pois, para conseguirem algum beneficio de tempo flexivel, podem depender quase que
exclusivamente da sua chefia direta principalmente se a organizag¢ao na qual trabalharem for de
pequeno porte.

Esta pesquisa ainda estd em fase inicial e sera desdobrada em outras etapas e outras
conclusdes poderdo ser acrescidas. No entanto, ela contribui para o avango tedérico no campo
da Administragdo ao inserir o tema da neurodiversidade na perspectiva da parentalidade, que ¢
um aspecto pouco explorado na literatura nacional. Ao promover a articulacdo da teoria do
estigma de Goffman (1981) com a andlise de discurso, a pesquisa apresenta uma leitura critica
sobre a estigmatizacdo vivenciada por pais e maes de criancas neurodivergentes. Neste sentido,
este trabalho sinaliza a necessidade urgente de criagdo de mecanismos organizacionais que
tenham como escopo o apoio a parentalidade atipica, visando a criagdo e o desenvolvimento de
ambientes de trabalho mais conscientes e inclusivos.

As limitagoes deste trabalho referem-se ao tamanho da amostra inicial, contendo
apenas 26 participantes. Isso ndo permite maiores generalizagdes estatisticas considerando
varios aspectos como representatividade regional, género ou raga. Por fim, trata-se de uma
pesquisa em estagio inicial, o que possibilitara futuros aprofundamentos.
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