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Dedico este livro à minha filha Larissa.

Desde 2005, você me transforma em uma pessoa melhor, mais humana e mais justa.

Este livro é para você, mas também para todas as mães que, como eu, caminham pela maternidade atípica. Que seja um abraço para quem enfrenta barreiras invisíveis, quem luta pelo direito de seus filhos serem felizes em um mundo que não nos percebe.

Este livro é a prova de que, juntas, podemos transformar o mundo em um lugar mais acolhedor para todas as mães que merecem ser respeitadas e, acima de tudo, felizes.
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Olá! Sou Patricia Salvatori, mãe da Larissa, relações públicas, professora universitária, pesquisadora, consultora de diversidade, palestrante e ativista.

Quando me tornei mãe em 2005, recebi o diagnóstico da minha filha Larissa com Síndrome de Prader-Willi (SPW), uma desordem genética rara, resultante da ausência de parte do cromossomo 15, que causa atraso neuropsicomotor e hiperfagia, entre outras características.

Minha família se tornou parte de uma das muitas minorias no país que busca visibilidade e espaço de fala. A partir do momento em que Larissa nasceu, vivi a falta generalizada de informações e o desconhecimento de direitos, o aumento do preconceito e a dificuldade para assegurar sua vivência como cidadã. Pesquisei tudo sobre o assunto e descobri que, no Brasil, pouco se conhecia ou se falava, mas em diversos locais do mundo havia associações e sites que me ajudariam a buscar o melhor para ela.

A maternidade atípica me pegou de surpresa e causou uma revolução na minha vida. Passei pelas fases da negação, do medo, do confronto com meus próprios preconceitos, para entender o que era, de verdade, a aceitação e a inclusão. No meio de muitas incertezas, fui descobrindo novas certezas, novos caminhos e até algumas qualidades que eu nem sabia que tinha.

Nunca me considerei uma pessoa preconceituosa, mas não tinha muita noção de como eu era privilegiada. Nasci e cresci em uma família branca de classe média de São Paulo. Apesar de ter estudado a vida toda em escolas públicas, convivendo com pessoas de variadas etnias, classes sociais, credos e um ou outro caso isolado de deficiência, a discriminação nunca tinha batido à minha porta.

A maternidade me apresentou ao preconceito e à discriminação, fosse com minha filha ou com centenas de famílias em situações muito mais complexas do que a minha, que passei a conhecer. A partir daí, foi fácil reconhecer qualquer forma de exclusão ou opressão. E mais natural ainda perceber que eu só podia me posicionar contra isso. Realmente hoje sou uma pessoa muito melhor do que eu era no passado. Sou mais compreensiva, mais tolerante, mais aberta e muito mais justa. Mas também sou mais incisiva e direta em relação ao que quero e acredito para minha filha.

Esse processo me permitiu refletir sobre meu papel da mãe atípica e também entender a necessidade de envolvimento de outras pessoas e instituições. Como os pais atípicos, que devem ser, de fato, corresponsáveis pela criação, pelo desenvolvimento e pelo bem-estar de seus filhos. As escolas, que têm obrigação de incluir e oferecer todo suporte para a aprendizagem. O Governo, que deve assegurar legislação e acesso público de qualidade à saúde, à assistência, à educação, ao transporte e ao lazer, garantindo prioridade e acessibilidade. Os profissionais de saúde, para que percebam o ser humano antes do diagnóstico e direcionem esforços para o bem-estar da pessoa e da família. Todas as esferas da sociedade (empresas, entidades, imprensa, vizinhos), que devem estar cientes de sua responsabilidade e incentivar o convívio e o uso dos espaços públicos e privados.

É preciso uma transformação social que considere, respeite e valorize cada ser humano por sua existência. Nessa defesa de interesses, o nosso instinto de mãe atípica é imbatível. Mas, para isso, precisamos refletir sobre nossa realidade, os desafios que temos e tudo que precisa ser mudado. Somente assim podemos ajudar nossos filhos a conquistar seus espaços de direito na sociedade.

Em 2010, criei uma página sobre a Síndrome de Prader-Willi no Facebook e comecei a conhecer famílias em situações parecidas, que foram se unindo, trocando, se organizando e lutando por espaço e direitos. Minha intenção inicial era que minha família e meus amigos pudessem saber mais sobre a SPW e evitar preconceitos. Ao longo dessa jornada, percebi que a informação é ouro, mas é preciso mais. É preciso mudar a forma como a sociedade lida com as diferenças.

Fiz faculdade de Relações Públicas nos anos 1990, trabalhei por mais de 20 anos na área de comunicação de grandes empresas e, em 2013, migrei para o mundo acadêmico, dando aulas e fazendo mestrado e doutorado na Escola de Comunicações e Artes da Universidade de São Paulo (ECA-USP). Minha pesquisa naturalmente se orientou para a diversidade e o ativismo.

Em 2016, fiz um financiamento coletivo para participar da conferência mundial sobre a SPW, realizada a cada três anos. Essa articulação internacional, em parceria com outras famílias e profissionais especialistas na síndrome, foi fundamental para a criação da associação brasileira da Síndrome de Prader-Willi (para a qual doei o nome SPW Brasil, passando a usar pessoalmente Mundo im.Perfeito), da qual fui representante por São Paulo até sair do Brasil em 2021.

Depois de um longo planejamento, decidi tornar real meu sonho de morar na Itália. Vendi casa, carro, móveis. Doei tudo que não cabia nas malas. Defendi minha tese de doutorado da Sérvia, onde fazia quarentena para entrar na Itália. Um ano depois, decidi voltar ao Brasil, priorizando a saúde da Larissa, e fiz todo o processo de desapego novamente.

Na volta, juntei minha experiência de gestão em empresas ao ativismo como mãe atípica e meus conhecimentos acadêmicos como pesquisadora e professora universitária e montei uma consultoria de diversidade, a Mundo im.Perfeito, para contribuir para o fortalecimento da diversidade nas empresas que buscam uma sociedade mais justa e plural.

Nesse período, também reestruturei a Rede Mães Atípicas, uma plataforma de empreendedorismo voltada a esse público, criada por mim em 2019, para atender uma necessidade fundamental das mães cuidadoras: gerar renda e incentivar o desenvolvimento profissional. Uma das minhas pesquisas mostrou que 70% das mulheres têm suas carreiras interrompidas com o nascimento/diagnóstico de um(a) filho(a) com deficiência. Muitas vão ou pretendem ir para o empreendedorismo por necessidade, mas sem conhecimentos e suporte necessários.

Outra questão importante é que, assim que voltamos ao Brasil, minha filha foi morar em uma moradia assistida. O conceito de moradia assistida faz parte do modelo social da deficiência e busca oferecer dignidade e autonomia para pessoas com deficiência, principalmente deficiência intelectual. É uma residência adaptada às necessidades individuais de pessoas que precisam de suporte no cotidiano. Além de cuidadoras, conta com equipes multidisciplinares, que ajudam a construção de um ambiente inclusivo e acolhedor. As principais características das moradias são:

• Estímulo à autonomia e vida independente dos residentes, respeitando suas particularidades.

• Participação na vida cotidiana e nas decisões.

• Manutenção do vínculo familiar.

• Envolvimento com a comunidade local.

• Programação de atividades físicas, culturais, recreativas, de desenvolvimento pessoal e/ou trabalho.

Infelizmente no Brasil o conceito ainda está engatinhando e são poucos (e caros) os locais disponíveis. Então, de que adianta falar? Temos que falar para combater o preconceito. Para cobrar políticas que criem moradias públicas e ofereçam isenções fiscais e incentivos para as moradias particulares. Para que mães possam sonhar com um futuro de dignidade e esperança para seus filhos com deficiência.

Esse tipo de moradia responde à nossa principal pergunta/angústia: “O que vai ser da minha filha no futuro? Como será quando eu envelhecer e/ou morrer?” Hoje eu sei que ela está segura, feliz, muito mais autônoma e vivendo plenamente. E, se algo acontecer comigo, vai ficar assistida. A sobrecarga materna é real, assim como a falta de perspectivas para as pessoas com deficiência intelectual na vida adulta. Agora você já sabe: existem caminhos.


Por que Mundo im.Perfeito?

Os padrões tradicionais de sucesso, saúde, beleza e felicidade da sociedade contribuem para um modelo irreal e cruel de perfeição, resultando na discriminação e na exclusão de quem não se adequa. Proponho um novo olhar e uma nova maneira de construir realidades e relacionamentos que contemplem o respeito pelas diferenças e o pertencimento coletivo em um mundo mais justo e próspero.

Este Guia se propõe a aumentar seu conhecimento sobre uma maternidade construída por caminhos pouco tradicionais e a oferecer ferramentas práticas e insights para ajudar você a construir um mundo melhor para sua família. Minha intenção é explorar a fundo os desafios únicos da maternidade atípica, oferecendo recursos valiosos e estratégias eficazes para lidar com as complexidades diárias. Além de abordar os aspectos emocionais e práticos da criação de filhos com deficiências, o Guia também enfatiza a importância das redes de apoio, da advocacia, dos direitos e do empreendedorismo materno.
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