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RESUMO

Esta dissertacdo tem como objetivo analisar as relagbes de cuidados e atuagdes
politicas de familiares de pessoas no espectro autista no reconhecimento social e
politico do autismo e na efetivagdo de direitos e politicas publicas. A pesquisa foi
realizada através de uma etnografia em diferentes redes de acolhimento e atuacao
na cidade de Belo Horizonte/MG; dentre elas, associacdes, espacos municipais e
redes sociais. Também foram feitas entrevistas com familiares, autistas e agentes
publicos, assim como a participagdo em eventos e analises documentais de direitos
e politicas publicas relativos ao autismo. As trajetérias das mées e pais de autistas
evidenciam como deficiéncia, parentesco, cuidado e Estado sdo articulados de
formas complexas. A etnografia, portanto, fundamentada em discussdes tedricas de
parentesco, movimentos sociais e cuidado, possibilita refletir como as relagdes
familiares constituem e s&o constituidas nos multiplos sentidos atribuidos ao
autismo. Por fim, este trabalho aponta para os limites e possibilidades das praticas
de cuidado que também se conformam como praticas politicas, constituindo
processos democraticos e participativos, nos quais as experiéncias dos sujeitos

ganham centralidade na reivindicagao de uma sociedade mais inclusiva.

Palavras-chave: autismo, deficiéncia, parentesco, cuidado, movimento social



ABSTRACT

This dissertation proposes to analyze the care relations and political actions of family
members of people on the autistic spectrum in the social and political recognition of
autism and the realization of rights and public policies. The research was carried out
through an ethnography in different networks of care and action in the city of Belo
Horizonte/MG; among them, associations, municipal spaces and social networks.
Interviews were also conducted with family members, autistic people and public
agents; as well as participation in events and documentary analysis of rights and
public policies related to autism. The trajectories of mothers and fathers of autistic
individuals show how disability, kinship, care and the State are articulated in complex
ways. Ethnography, therefore, based on theoretical discussions of kinship, social
movements and care, makes it possible to reflect on how family relationships
constitute and are constituted in the multiple meanings attributed to autism. Finally,
this work points to the limits and possibilities of care practices that also conform to
political practices, constituting democratic and participatory processes, in which the

subjects’ experiences gain centrality to the demand for a more inclusive society.

Keywords: autism, disability, kinship, care, social movement
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INTRODUGAO

“Autismo é o que fazemos dele”, conclui Roy Grinker em uma apresentagao’
enquanto pesquisador e pai de uma mulher autista. A frase de Grinker expressa
habilmente a profusdo de sentidos sobre o autismo e a forma multipla como a
condicao é habitada pelos sujeitos (AYDOS, 2017). O autismo se apresenta em um
campo de controvérsias no qual saberes médicos, entraves politicos, sociais e
culturais entram em disputa nesta imprecisa definicdo. Sendo descrito como
condicdo neurologica, transtorno mental, condicdo psiquica, identidade social,
deficiéncia, neurodiversidade, ou uma variavel de outras nomenclaturas que o
acompanha, o autismo também é apresentado a partir do acionamento que os

sujeitos fazem em seus cotidianos e em contextos localizados.

Movimentos sociais e politicos em torno do autismo tém emergido nas ultimas
décadas, ao redor de todo o mundo, reivindicando diferentes concepgdes sobre a
condigéo®. Se, por um lado, o autismo é objeto de controvérsias dentro da area
meédica, sendo ainda um diagnostico com muitas incertezas quanto a etiologia e
prognostico, por outro, a diversidade de experiéncias e agendas politicas em torno
do espectro autista também abre espaco para discussodes relativas a assisténcia,
cuidados, direitos, assim como questdes identitarias. Pesquisas em diferentes areas
tém elencado as copiosas definigdes associadas ao autismo, evidenciando
narrativas e reconhecimentos particulares que impactam no modo como essas
pessoas se constituem social e culturalmente. Este conceito que designa um
conjunto de sujeitos que partilham de uma experiéncia, ainda que fundamentado em
uma substancia bioldgica, €, invariavelmente, uma definicdo socialmente construida

com consequéncias reais para aqueles que recebem e vivenciam esta designacao.

' Autism Spectrum Disorders in Global, Local and Personal Perspective: A Cross-Cultural Workshop,
realizado no Instituto de Medicina Social da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, em setembro
de 2015. Organizado por Clarice Rios e Elizabeth Fein, o workshop contou com apresentacdes de
pesquisadores da tematica do autismo em diferentes areas. O conteudo das apresentagdes esta
disponivel em: <https://vimeo.com/showcase/3897481>. Acesso em maio de 2021.

2 Exemplos de alguns trabalhos que trazem a abordagem de movimentos sociais em torno do
autismo, ao redor do mundo, s&o: Chamak, 2008; Ortega, 2009; Eyal e Hart, 2010; Hart, 2014; Nunes,
2014; Ortega, Zorzanelli e Rios, 2016; Rios, 2017; Lopes, 2019a; Rios e Fein, 2019.
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Alguns pesquisadores do tema (ORTEGA, 2009; AYDOS, 2017) resgatam a ideia de
categoria problematica, de Charles Rosenberg (2002), para evidenciar o status
ontolégico disputado do autismo nas interlocugdes entre especialistas da area
médica, agentes de gestdo publica, familiares, cuidadores e autistas ativistas.
Portanto, as construgdes ontolégicas acerca do autismo derivam categorias
nosologicas, politicas e de identidade que sdo disputadas a partir de diferentes

atribuigdes contextuais.

Diante dessas disputas ontoldgicas, o trabalho de Gabriel Feltran (2017), em
um distinto contexto de pesquisa que aborda sobre a objetivacdo das categorias de
diferenga, pode oferecer uma perspectiva sobre essa multiplicidade de sentidos.
Feltran aponta como uma categoria pode ser captada em intervalos de sentidos que
tém seus conteudos apreendidos nos usos e contextos situados. Seja nas interagoes
rotineiras ou nas experiéncias disruptivas, os sentidos sao produzidos frente a um
“continuum de possibilidades” (FELTRAN, 2017). Por este viés, guardadas as
devidas limitacdes na comparacgao entre diferentes contextos de pesquisa, o autismo
também pode ser tomado como uma categoria analitica que tem seus sentidos
constituidos e atualizados nas interagdes relacionais, flexiveis e pragmaticas em que
€ acionado. Tal como Feltran (2017) aponta, as categorias tornam-se, portanto, uma
gramatica, uma matriz de inteligibilidade com inumeras possibilidades e formas de
interagdo que, simultaneamente, define seus usos e exclui outros sentidos. Assim, o
trabalho de Feltran aponta para uma possibilidade analitica que tomo, nesta
dissertagdo, em relagdo ao autismo: uma categoria menos “problematica”, como
define Rosenberg (2002), e mais repleta de possibilidades nestas praticas e

discursos em interagao.

O contexto apresentado nesta dissertacdo, portanto, € um recorte analitico
muito preciso sobre um amplo cenario de discussdes acerca do autismo. Nesta
pesquisa, me interessa analisar as relagdes de cuidados e atuacdes politicas de
familiares de pessoas no espectro autista. Por meio das narrativas e trajetérias
desses familiares, busco refletir como os multiplos sentidos da condi¢do sao
evocados nos contextos locais cotidianos e nas mobilizagées sociais. Percorro, ao

longo do campo etnografico, redes de acolhimento e atuacdo — dentre elas,
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associagdes, gestdo municipal e redes sociais virtuais —, buscando entender como
sao construidas relagcbes e aliancas em torno da condicdo e como as atuacgdes
familiares, que aqui defino como um movimento familiar, reverberam no
reconhecimento social e politico do autismo. A estrutura desta dissertacao, portanto,
se da em um duplo deslocamento: a reelaboracao das familias diante do autismo e a
constituicido do autismo através do movimento familiar. Refiro-me, ao longo da
dissertacdo, as pessoas que vivem com o autismo, entendendo que 0 uso
terminolégico permite abarcar autistas, mas também suas familias, que sao
atravessadas, de diferentes formas, nas experiéncias com a condigdo®. Assim,
construo uma investigacdo das trajetorias familiares frente a uma condi¢do e como
essas experiéncias se desdobram no espaco publico, suprimindo a ideia de que um
“diagndstico da diferenga” esta encerrado no vinculo familiar, assim como as praticas

familiares estao reservadas ao ambito do privado e doméstico.

A pesquisa

O material apresentado nesta dissertacido € resultado de uma pesquisa
etnografica realizada entre os anos de 2019 e 2022, na cidade de Belo Horizonte.
Em agosto de 2019, entrei em contato pela primeira vez e fui recebida por Joaquim*
na Associacao da Sindrome de Asperger no Transtorno do Espectro do Autismo, a
ASATEA-MG. Iniciei a etnografia acompanhando as reunides quinzenais que

objetivavam o acolhimento das familias e a gestdo da associagdo. As reunides

% As terminologias relacionadas as pessoas diagnosticadas com autismo s&o cercadas de disputas
politicas e identitarias. Por um lado, ha a preferéncia ao termo “pessoa com autismo”, em detrimento
de “autista”. O uso da expressdo também faz referéncia a uma aproximacao da opgao sociopolitica e
legal da “pessoa com deficiéncia” no Brasil. Atualmente, é também consensual que o termo “portador”
ndo seja usado em uma variedade de contextos relativos a deficiéncia, e sim “pessoa com
deficiéncia”, conforme a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU (2006) e
a Lei Brasileira de Inclusdo (2015). Em oposi¢do a terminologia “pessoa com autismo”, defendido
principalmente por autistas ativistas, o termo “autista” é preferido por evidenciar a condigdo como
parte de suas identidades e subjetividades, uma diversidade humana (ORTEGA, 2009). Optei pelo
uso de ambas as terminologias, ja que no campo etnografico, muitas vezes, sédo utilizadas de modo
intercambiavel. Neste mesmo sentido, adoto o termo “condigdo” em referéncia ao autismo.

4 Buscando preservar a privacidade e anonimato, os nomes dos interlocutores foram alterados nesta
dissertagado, assim como das pessoas citadas por eles.
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aconteciam em lugares centrais na capital mineira, sendo emprestados por
colaboradores ou pelos préprios integrantes. Havia familiares que demarcavam sua
constante presencga nas reunides e outros que participavam ocasionalmente sendo
acolhidos em suas demandas particulares. A convite das maes e pais que
compunham o coletivo, comecei a acompanhar também outras atividades
articuladas pela associagao, tais como acgbdes de conscientizagdo do autismo,

palestras e eventos municipais.

Tornar-me parte da associagdo foi essencial para o campo etnografico e
varias foram as vezes em que minha posi¢gado variava como a antropologa ou a
integrante da ASATEA. Carmen Tornquist (2007) afirma como as relagdes entre
antropdlogos e movimentos sociais tendem a ser muito mais concretas: as relacdes
sdo permeadas por uma logica de reciprocidade, onde temos que retribuir a dadiva
sem exatamente o controle sobre a temporalidade que se mostra nas relacgdes.
Assim, o campo etnografico e a escrita académica sdo construidos junto a novos
convites, reunides, atuacdes, participacdes e posicionamentos. Como a autora
descreve, constitui-se uma espécie de “ativismo observante” (TORNQUIST, 2007). E
neste posicionamento de minha participagdo no campo etnografico, a maternidade
compunha uma perspectiva comum na interlocucdo com esse movimento familiar.
Demarcava as relagbes estabelecidas perpassadas pelas experiéncias pragmaticas
e morais do cuidado. Entretanto, minhas experiéncias de uma mulher sem
deficiéncia, mae e pesquisadora, pouco se aproximavam das trajetorias familiares
constituidas junto a deficiéncia e, em alguns casos, da parentalidade perpassada
pela deficiéncia de pessoas ja adultas. Assim, ora as aproximacdes eram
compartilhadas, ora era estabelecida e demarcada a distancia de nossos cotidianos.
Em meio a essas subjetividades e corporalidades, a logica da reciprocidade das

interlocucdes era constituida.

O campo etnogréfico foi se expandindo a medida que minha interlocugao com
Joaquim se tornou mais préxima e conexdes com outras pessoas dentro e fora da
associagao foram estabelecidas. Assim, passei a acompanhar as reunides da
Comissao das Associa¢des de Defesa dos Direitos dos Autistas de Minas Gerais

(CADDA/MG), um importante espagco de representagdo coletiva constituido,
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majoritariamente, por familiares de autistas. Os encontros entre as associa¢des da
regiao metropolitana aconteciam com mais frequéncia proximos aos meses de abril,
setembro e dezembro, nos quais eram organizadas agdes publicas nas datas
destinadas a conscientizagdo sobre autismo e deficiéncia®>. No encontro com
familiares, autistas, profissionais e agentes publicos, fui convidada a participar de
eventos que resultaram destas aliangas estabelecidas entre a sociedade civil
organizada e os 6rgaos da gestdo publica. Desta forma, em setembro de 2019, o
Férum Intersetorial de Atencao Integral a Pessoa com Transtorno do Espectro do
Autismo (Férum TEA) tornou-se um importante espago para as analises desta
pesquisa acerca das reivindicagdes politicas de familiares de autistas. Em 2020, a
ASATEA também passou a integrar o Conselho Municipal dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CMDPD/BH), instrumento institucional de conduc&o de politicas
publicas e controle social no municipio. As redes e aliangas constituidas no
movimento familiar se tornaram mais evidentes, e o CMDPD também se tornou parte
do campo etnografico objetivando entender as tramas entre familias, politicas
publicas e deficiéncia. No decorrer desta dissertacao, refiro-me a estes diferentes
espagcos como associagao, comissao e conselho ou utilizando das proprias siglas

gue 0s nomeiam.

Acompanhando os espacos de acolhimento e atuacdo que se constituiam
junto as trajetorias desses familiares, esta etnografia acabou por se multissituar
(MARCUS, 1995). O autismo passou a ser uma categoria analitica nos
entrelacamentos de experiéncias, praticas e discursos. Constituindo, desta forma,
uma etnografia interessada na circulagdo de categorias, assim como nos
movimentos empreendidos por meio das relagdes e posi¢gdes sociais dos sujeitos.
Nao menos relevante para esta pesquisa, seguir as informagdes que circulavam
entre os coletivos de familiares também foi fundamental para a compreensao das

multiplas representagdes do autismo; desta forma, entrevistas semiestruturadas,

® Entre os meses de fevereiro e junho as reunides da CADDA priorizam a organizagdo de eventos em
abril, o Més da Conscientizagdo do Autismo. Em agosto e setembro, a comissao contribui para a
promogdo do Setembro Verde, o Més da Luta pela Inclusdo Social, junto a Prefeitura de Belo
Horizonte (PBH). Relativo ao Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia, em dezembro, também
sdo mobilizadas agdes publicas. No apéndice desta dissertagdo ha um quadro explicativo das datas
significativas para os movimentos do autismo.
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eventos, congressos®, livros autobiograficos’, produgbes midiaticas, documentos
internos das associagdes, documentos da gestado municipal, legislagao e normativas,
também compuseram a construgdo do conhecimento sobre o autismo nesta
pesquisa e que, em diferentes momentos, serdo mencionados ao longo desta

dissertacao.

Buscando entender os movimentos que constituem as diferentes acepcdes
sobre o autismo, direcionei parte de minha investigacdo para alguns perfis de
autistas ativistas nas redes sociais na tentativa de ampliar a analise contextual sobre
o movimento familiar. As transformag¢des sociais e tecnoldgicas recentes abrem
espago para a emergéncia de ativismos virtuais com agdes politicas que, além de
significativas, sdo constituidas na circulagdo global e rapida de informagdes. Logo,
acompanhei postagens constantes de perfis na rede social do Instagram, através de
publicacdes de posts, stories, reels e lives®, definidos pela intensa atuagéo virtual ou
por indicagdo dos familiares interlocutores desta pesquisa. Os movimentos nas
redes sociais, tanto de autistas ativistas, quanto de familiares e associagoes,
ganharam legitimidade nos ultimos anos, principalmente, diante do contexto de
isolamento social decorrente da crise sanitaria de covid-19, em que as interagdes

virtuais passaram a compor o cotidiano®.

® Participei de um congresso promovido por familiares e profissionais acerca do autismo, o
NeuroConecta, e do pioneiro congresso internacional realizado por pessoas com autismo, o Vez e
Voz do Autista.

" Livros autobiograficos como: Unidas pelo Autismo (2021), organizado e produzido por maes de
autistas e Colapso Azul (2021), escrito por um autista.

8 O Instagram é uma rede social virtual de compartiihamento de fotos e videos. As interagbes
acontecem seguindo usuarios, curtindo, comentando e compartilhando as publicagées. Os termos
apresentados denominam formas distintas de publicagbes na rede social em questdo. Os posts sdo
imagens colocadas nos perfis da rede social, que podem ou n&do ser acompanhadas de texto na
legenda. Stories sdo publicagdes curtas, com poucos segundos de duragdo e permanéncia de 24
horas. Costumam trazer divulgacao de eventos, compartilhamento de outras publicagdes ou relatos e
fotos mais intimos — devido a sua brevidade. Reels também é uma funcionalidade que permite a
criagdo de videos curtos, mas diferente dos stories, sdo publicados e permanecem no perfil da rede
social. Também permitem a criacdo e edigdo desses videos pela propria plataforma com o intuito de
torna-los mais atrativos, comunicativos ou performativos. Ja as lives sao recursos de transmissao ao
vivo pela plataforma permitindo a interagdo de mais pessoas, além da comunicagao com os ouvintes
por mensagens de texto. Todas essas funcionalidades buscam formas distintas de interagdo e
engajamento.

® As associagbes e coletivos acompanhados nesta pesquisa também passaram a utilizar com
frequéncia as redes sociais virtuais como forma de atuagéo durante a pandemia.



20

Esta pesquisa também foi atravessada por um contexto global de crise
sanitaria, econémica e social diante do reconhecimento da pandemia de covid-19,
com a declaragdo da OMS (Organizagcdo Mundial de Saude), em margo de 2020. Os
impactos sociais, econbmicos e os cotidianos inexoravelmente transformados
também perpassam os dados desta pesquisa. Se as incertezas e precariedades do
fazer etnografico foram colocadas em pauta diante deste contexto de pandemia em
diversos debates, congressos e discussdes entre antropdlogas e antropdlogos, a
imersao deste campo etnografico se deu para dentro das casas através de cameras,
audios, fotos, arquivos e uma constante comunicacido. A interlocugdo com os
familiares e autistas, antes feita nas presencas, passou a se constituir pelas
interacdes virtuais, através de reunides remotas e uma comunicacao constante por
meio de grupos de whatsapp’ e outras redes sociais. A temporalidade que se
insinua nas relagdes, como apontado por Tornquist (2007) entre antropdlogos e
movimentos sociais, passou a ser mediada também pelas tecnologias e redes
virtuais. A constituicdo dessa etnografia multifacetada — presencial, mas também
com grande aporte digital e virtual — concebeu a possibilidade de uma pesquisa que
seguiu as circulacbes e movimentos que eram empreendidos pelos familiares no
campo etnografico. Assim, os resultados aqui apresentados também sao
perpassados por este contexto, evidenciando as experiéncias da pandemia, com
questdes econdmicas, sociais e politicas que atingiram os sujeitos de diferentes
formas. E neste sentido, este cenario circunscreve também este proprio fazer

etnografico.

Percursos tedricos

Era agosto de 2019, em uma sala pequena e aconchegante, com todos os
moveis combinados em cores terrosas, eu escutava os carros, suas buzinas e

impaciéncias em meio aos resquicios de congestionamento de fim de tarde. Junto a

° O WhatsApp é um aplicativo e uma rede social virtual que permite o envio e recebimento
instantdneo de arquivos de midia diversos, dentre eles, mensagens de texto, fotos, videos,
documentos, localizagéo; além de possibilitar chamadas de voz e video com uma ou mais pessoas.
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Joaquim e Marisa aguardava outros integrantes chegarem a reunido da associagéao.
Para além das apresentagdes, conversas sobre a associacdo, filhos, tarefas
cotidianas, universidades e empregos, a interpelacdo acerca desta pesquisa e a
contribuicdo da antropologia se tornaram pauta da conversa. Joaquim entdo me
questionava se o trabalho, afinal, nao falaria de autismo “em si”, seria “apenas sobre
familias e associagdes”. Em retrospectiva, minha breve confirmacao foi ingénua e
precipitada, ou ao menos, simplista demais. A dicotomia entre o “autismo em si” e as

“familias e associagdes” esta longe de se conformar como uma realidade empirica.

A multiplicidade de sentidos que o autismo ganha esta alicergcada nos
contextos histéricos, sociais, econémicos, politicos e culturais. E o autismo enquanto
uma classificacdo, uma categoria transitiva que passa a habitar e é habitado na vida
das pessoas, repercute nas familias e é constituido dentro delas. Joaquim, logo na
primeira reunido que acompanhei na associacdo, enfatizava a pluralidade de
experiéncias de pessoas autistas. Ha autistas nos centros e nas favelas, nos bairros
nobres e populares, escondidos dentro de casa e nas ruas, reconhecidos ou
encobertos pela invisibilidade da discriminagdo. Ao apontar essas diversidades
acerca da condi¢ao, Joaquim dava énfase em um argumento que constantemente
era evocado no campo etnografico: em todas essas experiéncias, havia também
uma profunda histéria familiar. E a partir desta constatacdo que o campo de
pesquisa foi se constituindo. As trajetérias familiares aqui abordadas, colhidas por
meio de fragmentos de histdrias e vivéncias junto a um movimento social, resgatam
as experiéncias com o autismo ndo como uma categoria fechada, mas reiterada nos
arranjos locais de reconhecimento. Ja nas primeiras interagdes, os interlocutores
desta pesquisa elaboravam relatos em tentativas diversas de apresentar o autismo:
ora nas abordagens biomédicas, ora em determinacdes legais e juridicas, ora o

sentido construido de suas histoérias e afetos.

Entre os anos de 1970 e 1990, uma série de acontecimentos dentro das
pesquisas sociais redefinem os estudos de “familia” e “parentesco”, temas alicerces
das abordagens classicas da antropologia (FONSECA, 2003; 2007; 2010). Este
campo de estudos passa por um deslocamento de categorias analiticas e

metodoldgicas, fundamentado, principalmente, nas teorias pds-coloniais e na
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epistemologia feminista. As dinamicas familiares da sociedade ocidental e
contemporanea tomam espago nas pesquisas antropoldgicas (SCHNEIDER, 1984,
STRATHERN, 1992) e, a partir da década de 1990, s&o centradas em questdes mais
amplas e politicas, para além dos arranjos domésticos e da questdo de
consanguinidade. Ao refazer este historico dos estudos de familia e parentesco,
Claudia Fonseca (2007) retoma o trabalho de Barrie Thorne (1992), levantando
muitas das premissas desta convergéncia tedrica entre parentesco e as criticas
feministas: o deslocamento dos processos biolégicos para a acepgao da “familia”
enquanto um produto historicamente produzido; o enfoque nos marcadores sociais
da diferenga que sublinham divisdes e desigualdades sociais, tais como raga, classe
e sexualidade; a ressignificacdo do trabalho de cuidado; a critica as oposigdes entre
individuo/comunidade e privado/publico; a valorizagcdo da diversidade de
experiéncias familiares que destacam vivéncias de apoio, mas também de conflitos e
abusos; a rejeicdo do ideal de familia como unidade autbnoma e isolada; e o
interesse em politicas sociais que perpassam relagdes interpessoais (FONSECA,
2007).

Estas proposicdes sintetizam as reformulacdes propostas por esses novos
estudos de parentesco (CARSTEN, 2004, 2007; FONSECA, 2003; 2007) que
apresentam a familia como um espago poroso, perpassado por outras questbes
além dos dominios unicos do privado, da unidade domeéstica e das genealogias. A
familia é, entdo, apresentada sem desconsiderar as “forgas estruturais” que a
atravessam. Neste viés, varios estudos etnograficos comegam a abordar as familias
em intersecdo as analises de desigualdade, politicas de governo, programas de
intervencdo, mas também agéncias, subjetividades individuais e relagdes
interpessoais (FONSECA, 2007).

Para além das inspiragdes teoricas e tradigdes metodoldgicas da Europa e
América do Norte, no Brasil, os estudos de familia e parentesco ganham outros
elementos que dizem respeito as transformacgdes da historia intelectual e dos
processos institucionais préprios do pais (FONSECA, 2010). Como Fonseca (2010)
demonstra, linhas de investigacdo centradas em questdes identitarias e morais

associadas a rede de parentesco, compdem esses estudos de familia no contexto
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brasileiro, abarcando, por exemplo, através de praticas e discursos, questdes
intergeracionais e experiéncias individuais nessas trajetorias familiares. Mas ha
também, uma emergéncia de abordagens feitas em relagdo as influéncias
institucionais na constituicido da nocdo de familia no contexto local. Neste viés, a
familia passa a ser analisada criticamente como uma chave de politicas publicas,
tendo varios trabalhos com perspectivas sobre a intervengao estatal na vida familiar.
Fonseca (2010) destaca ainda, que essa abordagem da familia, no Brasil, como
parte da “solucdo de uma série de problemas sociais” esta relacionada a uma “era
dos direitos”, em que a constituicdo da cidadania e as politicas identitarias ganham
ainda mais forga, a partir da década de 1990. Uma série de outras tematicas
compdem, nas ultimas décadas, esse campo de estudos de familia e parentesco, e
constituem novas abordagens metodolégicas sobre este campo de pesquisa.
Exemplares sdo os estudos de maternidade e movimentos sociais (LEITE, 2004;
VIANNA e FARIAS, 2011; BRITES e FONSECA, 2013; NOVAIS, 2018) e que

orientam grande parte das analises aqui empreendidas.

Ao fazer um recorte analitico sobre as familias de pessoas no espectro
autista, esta dissertacdo se ampara nestes vastos estudos antropolégicos sobre
familia e parentesco. Se Fonseca (2010) define duas aparentes linhas investigativas
sobre o campo de estudos, uma perpassada pelas relacionalidades, moralidades e
experiéncias subjetivas, outra marcada pelas forgas institucionais que constituem e
sdo constituidas na relagdo com as familias, esta dissertagcdo busca explorar as
conexdes entre ambas as abordagens. Perpasso as trajetérias familiares, com
énfase nos processos de subjetivagcdo de familiares diante de um diagndstico de
autismo, entendendo as praticas sociais, culturais e morais relacionadas. Também
abordo o cotidiano buscando entender os discursos e praticas que sdo construidos
em relagdo a uma parentalidade especifica, assim como questdes identitarias e
politicas. Central nesta dissertagcdo é a abordagem de direitos e politicas publicas
neste movimento social constituido por familiares de autistas, entendendo como a

mobilizagdo, assim como as praticas de governo incidem nas relagdes familiares
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com a condigdo, a partir do reconhecimento do autismo como deficiéncia’. Minha
analise se baseia, portanto, em uma nogao de familia como um lugar possivel de
entendimento de questdes sociais e politicas mais amplas. Na especificidade do
autismo, a categoria é constituida junto a um proeminente posicionamento de
familiares, tanto em praticas cotidianas de cuidado e atendimento de necessidades,
como discursos e participagdes politicas que fundamentam, inclusive, o ambito
legislativo na promocédo de direitos da pessoa autista. Este amplo cenario de
participacao familiar em relagdo ao autismo, escancara essas intermiténcias entre a
oposicao do publico e privado, do individual e coletivo, e da énfase em uma

perspectiva pautada em relacionalidades, redes e conexdes.

Isto posto, esta dissertacdo também se insere no amplo debate sobre
deficiéncia abordado pelas ciéncias sociais, tendo, na antropologia brasileira, uma
eclosao na ultima década. Os Estudos da Deficiéncia tém inicio com lutas politicas
de pessoas com deficiéncia, entre as décadas de 1960 e 1970, com a reivindicagcao
da promocao de direitos civis, participagcdo plena, independéncia e autonomia,
principalmente na Europa e Estados Unidos, ainda que constituidos com diferentes
arcaboucos histéricos e abordagens politicas (MELLO, 2009, DINIZ, 2012). Essas
demandas corroboram para uma ampliagao do debate da deficiéncia, suscitando um
campo de estudo e atuagao na década de 1970, os Disability Studies. Com criticas a
hegemonia biomédica, a deficiéncia passava a ser entendida como um fenébmeno
socioldgico'?, como resultado da relagdo entre corpo e sociedade, que nestes
termos, era discriminatéria e despreparada para a diversidade de expressdes
biolégicas humanas (DINIZ, 2012). Para estes tedricos, tal como outros grupos

minoritarios de género e raga, por exemplo, as pessoas com deficiéncia

" N&o € unanime a apropriacdo da deficiéncia por autistas, familiares ou mesmo profissionais, em
relagdo ao autismo. Ainda que essas disputas terminoldgicas existam e carreguem questdes politicas
importantes, neste trabalho opto pela associagdo do autismo a deficiéncia que, além de se amparar
em uma fundamentagao legal, é incorporada no contexto etnografico na busca por politicas publicas e
efetivacdo de direitos, constituindo, desta forma, parte das experiéncias dos sujeitos.

2 Débora Diniz aprofunda este debate historico sobre os Estudos da Deficiéncia, e aponta como o
modelo social da deficiéncia impacta, inclusive, na revisdo de modelos médicos e abordagem de
organismos internacionais, como a Organizagdo Mundial de Saude (OMS). A autora exemplifica,
apontando para o envolvimento das pessoas com deficiéncia na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (CIF), elaborada em 2001, que passa a ponderar aspectos
socioculturais nas compreensodes sobre les&o, deficiéncia e participagao plena.
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experienciavam o estigma em decorréncia de classificagdes inerentes aos corpos
em sociedade (DINIZ, 2012). Amparados no argumento da deficiéncia enquanto
fendmeno socioldgico, as solugdes e reparagdes estariam no ambito da politica, n&o
somente em terapéutica e medicalizagdo. Assim, estes primeiros teodricos da
deficiéncia contribuiram para reflexdes acerca das intervencbes do Estado na
promocao de direitos e politicas de justica e participagdo social. O movimento
também se conformou como um processo de autodeclaracédo, no qual a deficiéncia
deixava de ser vista apenas como um complemento e passava a ser entendida
como uma identidade social. Este panorama tedrico e social, trouxe importantes
contribuicdes acerca da deficiéncia enquanto uma categoria analitica, concomitante

as demandas de transformagdes materiais e politicas.

Tal qual as transformagdes tedricas advindas das criticas feministas nos
estudos de parentesco e familia, nos campos de pesquisa da deficiéncia, entre as
décadas de 1990 e 2000, a segunda geragcao do modelo social da deficiéncia
passou a incluir discussées com perspectivas mais interseccionais, como género,
raca, idade, orientacdo sexual, assim como experiéncias e praticas de cuidado e
dependéncia (DINIZ, 2012). A subjetividade, as experiéncias, a corporalidade e o
cuidado se tornaram centrais nas proposi¢des analiticas que alcangcaram os estudos
da deficiéncia. E neste sentido que as producdes de embasamento tedrico feminista
sdo constituidas pelas experiéncias com a deficiéncia, sejam evidenciando as
trajetérias corporificadas ou as relagdes interpessoais, atreladas a contextos sociais

e as praticas governamentais de controle e atengdo as populagdes especificas.

No Brasil, os Estudos da Deficiéncia culminaram nas ciéncias sociais, no
inicio do século XXI, nesta retérica da epistemologia feminista (DINIZ, 2003, 2012;
MELLO, 2009). A emergéncia destes estudos tem influéncia dos Disability Studies,
assim como publicagdes pioneiras sobre a deficiéncia enquanto impedimento social
nas areas de Educacéo e Psicologia (MELLO, NUERNBERG e BLOCK, 2013). Na
antropologia, é a partir dos anos 2000 que a deficiéncia aparece mais efetivamente
nas discussdes tedricas, amparadas em tematicas ja consolidadas no cenario
nacional, tais como a antropologia urbana, antropologia da saude, do género e da
sexualidade (RIOS, PEREIRA e MEINERZ, 2019). Vale notar, entretanto, que em
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anos recentes tem havido uma profusdo de novos estudos sobre o tema, com
formacgao de grupos diversos de pesquisa acerca da deficiéncia no Brasil. Com uma
abordagem da especificidade do contexto local, essas pesquisas passam a incluir
demandas e reivindicag¢des especificas a legislacado e politica nacional, € do mesmo
modo, questdes interseccionais, como classe, raca, género e sexualidade. E com

esta recente produgao sobre o tema que esta dissertagcdo dialoga mais diretamente.

Em suma, os estudos da deficiéncia tém se constituido como um campo
académico interdisciplinar que pretende refletir sobre a deficiéncia enquanto uma
categoria analitica. Entretanto, estudos tedricos e movimentos sociais s&o
duplamente constitutivos, e disputas epistémicas e terminoldgicas sao travadas
entre o ativismo da deficiéncia e o campo académico. Além dos embates conceituais
e da mobilizagado social, o cenario normativo e legislativo também ampara grande
parte dessas formulacodes, tendo, por exemplo, a Convencéao Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) e a Lei Brasileira de Inclusao
(BRASIL, 2015), como partes dessa circulagdo de informagdes e controvérsias a
respeito da deficiéncia. Na especificidade do autismo, a partir da promulgacao da Lei
Berenice Piana (BRASIL, 2012), que reconhece o autismo como uma deficiéncia
para todos os efeitos legais, as discussdes trazidas nos embates tedricos e politicos
em torno da deficiéncia sdo fundamentais no entendimento das representagdes e do
reconhecimento do autismo no contexto brasileiro’™. E na especificidade das
pesquisas académicas sobre o autismo, no Brasil, grande parte da produgao €
amparada nas areas da Medicina, Psicologia, Educagéo, sendo ainda emergentes

as pesquisas advindas das ciéncias sociais sobre autismo™.

Alguns autores refletem como a articulagdo entre a categoria deficiéncia e o
autismo se expressa em uma zona nebulosa, na qual orientacdes classificatérias

tendem a ser instaveis. Pedro Lopes (2014), por exemplo, ao discutir sobre

3 A promulgacgdo da Lei Berenice Piana € vista, pela maioria das familias e ativistas da causa autista
como uma conquista pela efetivagdo de direitos e acesso a servigos publicos. Mas a representacao
do autismo como uma deficiéncia ndo é apropriada de modo unanime. Portanto, a lei também
escancara esses posicionamentos e formas de assisténcia divergentes em relagdo ao autismo.

' Algumas pesquisas relevantes nas ciéncias sociais sobre o autismo no Brasil, e que alicergam esta
dissertacdo, podem ser encontradas em: Ortega (2008, 2009, 2013); Lépez e Sarti (2013); Block e
Cavalcante (2014); Fietz e Aydos (2015); Rios et al. (2015); Campoy (2015, 2017); Aydos (2016,
2017, 2019); Rios (2017); Lopes (2019a); Rios e Fein (2019), dentre outras.
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deficiéncia intelectual’, retoma a particularidade do autismo que é alocado como
uma “deficiéncia”, mas também como um “transtorno mental”. Assim, de acordo com
o autor, a condi¢do tende a coabitar essas duas categorias que permeiam questdes
de deficiéncia e diagndstico médico em um “pantano classificatério” (LOPES, 2014).
A deficiéncia aparece como um termo significativo para este contexto etnografico,
refugiando-se no cotidiano daqueles que contam suas histérias. As experiéncias
acompanhadas se desdobram, essencialmente, na busca por direitos e politicas
publicas que atendam as pessoas autistas; e complementar, se dediquem a atencao
e cuidado com as familias e cuidadores. Desta forma, a deficiéncia permeia o campo
etnografico enquanto uma categoria “nativa” que habita o cotidiano dos
interlocutores e produz sentidos no mundo vivido. Mas essa producdo de
experiéncias permeada pela deficiéncia vai de encontro a elaboragbes sobre a
prépria categoria. Pedro Lopes (2019b) apresenta o carater produtivo da deficiéncia
enquanto uma categoria émica, mas também, potencialmente proveitosa na
qualidade de uma categoria analitica. Para o autor, a deficiéncia, contigua aos
marcadores sociais, € também um registro da diferenga. Para esta pesquisa, me
interessa a construgdo do autismo enquanto uma deficiéncia, entendendo que a
relagdo entre essas duas categorias produz ruidos na composi¢cdo social da
condicdo e, ndo menos relevante, nas implicagdes sobre a deficiéncia enquanto

categoria social.

As ponderagbes das produgdes das diferengas e as andlises das
desigualdades sociais advém de longos debates ancorados nas teorias feministas e
antirracistas, incluidos nas rubricas da interseccionalidade, das categorias de
articulacdo e dos marcadores sociais da diferenca. Em uma intercepc¢ao entre os
embates politicos, movimentos sociais e as teorias académicas, as categorias de
género, sexualidade, ragca e classe pautam essas investigagdes, e mais
recentemente, sao incluidas outras categorias, como geracao, religiao e deficiéncia
(PISCITELLI, 2008; MOUTINHO, 2014).

'* Alguns instrumentos governamentais e empresas privadas ainda incluem o autismo na rubrica da
deficiéncia intelectual/mental. Entretanto, de forma mais atualizada, o autismo é entendido como uma
deficiéncia relacional (RIOS, 2017; VALTELLINA, 2019), ou ainda uma deficiéncia psicossocial.
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A despeito da qualidade comum da corporalidade para género, ragca e
deficiéncia, a diferenga crucial, apontada por Faye Ginsburg e Rayna Rapp (2013), é
que qualquer pessoa pode “entrar” na categoria da deficiéncia através do
envelhecimento ou de modo fortuito. As autoras, em consonancia com as criticas
feministas e pds-modernas dos estudos da deficiéncia, demonstram como esta
perspectiva mais extensiva sobre a categoria desafia as suposi¢des ao longo da vida
de identidades estaveis e normatividade. A vulnerabilidade comum a deficiéncia &
potencialmente perpassada por condicbes de desigualdade, pobreza, guerra,
desastre, ou contextos de crise, “mas nenhuma outra categoria social esta isenta de
experiéncias incapacitantes” (GINSBURG e RAPP, 2013, p.4.3, tradugdo minha).
Para as autoras, a incapacidade é o resultado de interagdes negativas entre uma
pessoa com deficiéncia e seu ambiente, trata-se, portanto, da analise da deficiéncia
como uma categoria relacional. Partindo dessas premissas da deficiéncia como
categoria analitica, estes autores tém defendido a importédncia de aproximar as
perspectivas da deficiéncia em todas as esferas da vida dos sujeitos com a

potencialidade de agregar debates e reflexdes.

Tomo esses direcionamentos para pensar o autismo enquanto uma
deficiéncia, sem me restringir unicamente ao uso do termo enquanto
autodenominacdo, mas entendendo-o analiticamente como um marcador da
diferenca (LOPES, 2019b). Nesta pesquisa me interessam as reflexdes sobre as
articulacbes entre distintos marcadores sociais da diferenca e a constituicdo de
subjetividades e identidades. A construcdo de identidades a partir de registros
sociais da diferenca, bem como a percepcdo da experiéncia como politica, sao
evidentes no campo etnografico, constituindo um movimento sobre o autismo com
sucessivos deslocamentos e negociagdes entre agentes diversos. Nao menos
relevante, o entrelacamento entre os marcadores sociais nas praticas e na
construcao de sujeitos de direitos tornam expressivos “os processos politicos nos
quais individuos e coletividades se engajam, bem como suas experiéncias nas
formas definidas de inclusdo/exclusao” (MOUTINHO, 2014, p.226). Neste sentido,
cabe entender tanto os processos de exclusao que perpassam as experiéncias dos

sujeitos, quanto suas ag¢des e agéncias.
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Para os objetivos desta dissertacdo, cabe destacar que ao abordar a
centralidade das questdes politicas, direcionando a atengao para direitos e politicas
publicas que circunscrevem o campo de pesquisa, esta etnografia propde escapar
de filosofias epistémicas que considerem o Estado e instituicdes tangentes como a
esséncia da politica (GOLDMAN, 2006). Marcio Goldman (2006), ao interpelar a
analise substancial da politica no fazer antropoldgico, demonstra como esse campo
de estudos, no Brasil, apresenta mudancgas tedricas e metodolégicas significativas a
partir da década de 1990. Esta antropologia da politica, na qual baseio as analises
aqui empreendidas, passa a encarar a politica como um dispositivo teérico capaz de
articular e refletir sobre as praticas e experiéncias vividas pelos agentes sociais e

aquilo que vem a ser definido como politica (GOLDMAN, 2006).

Neste sentido, através das experiéncias que sao constituidas no cotidiano das
trajetérias pessoais e familiares, busco resgatar uma politica que é atravessada por
processos complexos de construgdes de sentidos e representacbes do autismo.
Mais precisamente, abordo uma politizacdo de aspectos cotidianos da vida familiar
(CARSTEN, 2004; 2007) para refletir como as praticas sociais e de gestao publica
sdo acionadas, manejadas e reiteradas nas experiéncias com a deficiéncia.
Goldman afirma que cabe uma “modesta tarefa” a antropologia acerca da politica:
“elaborar teorias etnograficas capazes de devolver a politica a quotidianidade, essa
espéecie de tédio universal existente em toda cultura” (GOLDMAN, 2006, p.42). Ainda
que essa etnografia proponha articular essa “quotidianidade” dos fatos com a politica
que perpassa a constituicao de direitos, as experiéncias aqui apresentadas parecem
estar longe de ocupar um vazio tedioso do qual Goldman retrata o cotidiano. O

recorte do cotidiano que aqui se mostra é feito de movimento.

Diante dessas consideracdes, esta dissertacao se constréi frente ao duplo
fazer da teoria e da politica. Alicerca-se na construcdo de experiéncias
corporificadas e subjetivas que ocupam espacos de luta e mobilizagao. Seja através
da vivéncia dos préprios autistas ou de mées e pais, a construgcéo social da condigao
enquanto uma deficiéncia se da por meio dessas experiéncias em espagos de poder
ocupados — e excluidos. Portanto, nesta dissertagao, busco apresentar um cenario a

respeito do autismo que € articulado nas relagdes familiares, nos processos politicos
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e nas praticas de cuidado constituidos na temporalidade do cotidiano e da luta. A
partir das histérias que me foram contadas e mostradas junto a familiares de
autistas, trago algumas reflexdes sobre os multiplos sentidos do autismo. Sem
procurar formulas dogmaticas, aponto para alguns dos limites e potencialidades de
tomar essas questbes ndo como fragmentarias, mas como parte de um todo
complexo e dinamico que envolve corpos, subjetividades, disposi¢cdes pragmaticas e
morais, marcadores sociais, politicas e possibilidades de existéncia. Tal como Veena
Das traz a metafora do olho ndo apenas como o 6rgao que vé, mas como o 6rgao
que chora (DAS, 2011), trata-se de pensar o autismo através de corpos que também
contam historias, silenciam, desejam, cantam, sentem, choram, sorriem, gritam,

balangam, rodam, e lutam.

Arranjos e estruturas

Apresentadas as discussdes tedricas que norteiam as analises aqui
empreendidas, assim como o contexto no qual a pesquisa foi construida, organizo
esta dissertagdo em quatro capitulos, abordando as trajetérias familiares e as

representagdes do autismo acionadas nos cotidianos e nas reivindicagdes politicas.

No primeiro capitulo, apresento uma contextualizacédo histérica atrelada aos
diversos movimentos que compdem o reconhecimento da condigdo. Exploro, mais
detidamente, como as familias, em diferentes momentos historicos, sdo interpeladas
diante das composigdes ontologicas que o autismo adquire. Retomo a histéria do
diagnostico para analisar como as familias se inserem na consolidagdo de uma
definicdo biomédica, ao mesmo tempo em que a reelabora diante de disposi¢cdes
morais que circunscrevem o papel parental em relagdo ao diagnéstico. Ao abordar
as classificagdes biomédicas, demonstro a centralidade dessas discussdes nas
controvérsias envolvendo os movimentos do autismo. Buscando aproximar mais
precisamente do campo etnografico, contextualizo a insergcdo do autismo na cena

publica e politica brasileira, em que movimentos em torno da deficiéncia sdo centrais
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para o entendimento desta posicao, evidenciando também como essa relagao entre
deficiéncia e classificacdo biomédica corroboram na efetivagdo de demandas e
direitos na especificidade do autismo. Em sintese, a partir de discussdes tedricas
sobre as classificagdes do autismo, contextualizo o amplo cenario de debates e
trago como estes diferentes sentidos interpelam a vida dos sujeitos que vivem com o

autismo.

No segundo capitulo, detenho-me mais precisamente nas experiéncias
familiares de constituicdo de um diagndstico e reconhecimento da deficiéncia.
Através das histérias e narrativas de familiares do campo etnografico, exploro como
familia e deficiéncia sdo mutuamente escritos. Com énfase nos processos de
subjetivacdo das familias, e mais precisamente, da constituicgio de uma
parentalidade atipica, abordo como o diagnostico de autismo rearranja as trajetorias
pessoais e familiares, mas também compde imaginagbes de futuros possiveis
através da mobilizagdo politica dessas familias. Atenho-me nas atuagbes de
familiares através de associacdes e redes de acolhimento para analisar como as
experiéncias desta parentalidade, através da producdo de expertise, da criagao de
redes e aliangas, constituem o movimento familiar em defesa dos direitos e
reconhecimento da pessoa autista. Neste capitulo, portanto, retomo a nog¢ao de
familia como um espaco poroso, perpassado por diferentes questdes estruturais e
institucionais, que é composta e compde os diferentes sentidos do autismo em suas

experiéncias cotidianas.

No terceiro capitulo, aproximo os debates da deficiéncia a especificidade do
autismo, demonstrando como o movimento familiar articula lutas politicas e mobiliza
questdes identitarias e de cidadania. Descrevo mais minuciosamente o campo
etnografico relativo a atuacdo de familiares, detendo-me na mobilizagado social em
espacgos de gestédo publica por meio de ferramentas de participagdo da sociedade
civil. Fundamentadas nas discussdes tedricas de movimentos sociais e direitos,
analiso as atuacgbes desses familiares através de politicas emocionais, autoridades
morais e reivindicagdo de projetos politicos pautados nas redes familiares,

comunitarias e institucionais.
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No ultimo capitulo, a partir de um amplo debate tedrico sobre cuidado,
apresento como todo o campo etnografico € perpassado por praticas e politicas do
cuidado. Examino como o cuidado aparece nas praticas cotidianas e familiares, mas
também é fundamento para as reivindicagdes politicas e sociais. Analiso a ideia de
interdependéncia das relagdes na especificidade do autismo, evidenciando as
controvérsias que compdem o trabalho de cuidado, assim como as reivindicagdes de
autonomia e independéncia. Por meio de relatos etnograficos, apresento reflexdes

em torno da interlocugao entre cuidado, familia e deficiéncia.



33

1 AS CONTROVERSIAS DO AUTISMO

J: Vocé conseguiu o livro [Outra sintonia: A histéria do autismo]?

B: Sim, comecei a ler!

J: Aquele livro, ele é muito importante. Para ter uma visao histérica que siga
as familias, ta? [...] Seu trabalho esta ligado a questbes de cuidado e
envolvimento das familias, aquele livro mostra que tudo que houve de
avango, tudo que houve de importante, de referéncia na questdo do
autismo, quem conseguiu foi o0 movimento familiar (Entrevista com Joaquim,
grifo e acréscimo meu).

O modo como o autismo €& compreendido e reconhecido € parte de
significativas mudangas que adentram um conjunto mais amplo de transformacgdes
da prépria sociedade (GRINKER, 2010). Os sentidos que o autismo adquire também
estdo fundamentados em fluxos sociais, econémicos e geopoliticos (RIOS e FEIN,
2019), constituindo narrativas e circulando informagdes que integram-se globalmente
e vao ganhando contornos nos seus arranjos locais. A histéria do autismo nao € algo
que escapa as histérias particulares dos interlocutores desta pesquisa. Pontos
nodais dos processos historicos do diagndstico e do reconhecimento do autismo
enquanto uma deficiéncia sdo sempre lembrados pelas maes e pais dentro do
movimento familiar'®. A histéria ndo serve apenas para legitimar e ordenar uma
narrativa sobre uma condigado que € cercada de controvérsias, ainda que tenha tido
grandes transformagdes na sua acepgao, ou mesmo que seja um tema em destaque
nas midias e redes sociais nas ultimas décadas (RIOS et al., 2015; AYDOS, 2017). A
historia, para algumas destas maes e pais, faz parte de um processo de
subjetivacdo e de elaboracdo das suas proprias experiéncias frente a uma

parentalidade atipica".

16 Os conceitos elaborados pelos interlocutores sdo marcados em italico ao longo desta dissertagéo.
Termos e expressdes de outros autores que sao relevantes para as discussdes aqui empreendidas,
assim como categorias analiticas adotadas nesta dissertagdo, também sao marcados em italico.

7 Termo mencionado pelos proprios familiares que, além de demarcar a condigado do filho ou filha, faz
referéncia as experiéncias dessas maes e pais diante da condigdo. Este uso terminologico é
carregado de controvérsias, sendo que, uma das criticas diz respeito a tentativa de igualar a
experiéncia de familiares as pessoas autistas. Optei por utilizar este termo, também como uma
categoria analitica, na medida em que explicita varias das experiéncias dessas maes e pais.
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Portanto, para entender parte desta profusdo de sentidos que envolvem o
autismo, neste capitulo, retomo os processos historicos em alguns pontos essenciais
para meu campo de pesquisa, buscando analisar como o movimento familiar local se
insere no panorama de compreensao e reconhecimento da condi¢do. Tendo o
autismo uma substancia médica em sua definicdo, abordo a histéria do diagndstico,
evidenciado diversas vezes pelos meus interlocutores, como produtora de efeitos no
modo pelo qual a condigédo é vista, legitimada e experienciada nos dias atuais. A
abordagem biomédica é central nas articulagbes entre os diferentes movimentos do
autismo, seja porque pautam-se nesta visao bioldégica ou negam sua autoridade na
classificacdo de sujeitos. O diagnostico adquire assim uma dupla acepg¢ao: corrobora
na efetivacdo de demandas e direitos referentes ao autismo, sendo evidenciado nas
atuacdes do movimento familiar; mas também aparece como limitante para as
pessoas autistas e suas familias. Entretanto, entendendo que essa perspectiva
meédica também é constituida a partir de processos politicos, sociais e culturais,
exploro como diferentes movimentos em torno do autismo surgem nesses debates
de entendimento do diagndstico e passam a incorporar outras perspectivas, como o
reconhecimento da deficiéncia, os processos identitarios e as consideragdes a
respeito da diversidade. Assim, apresento, neste capitulo, um breve panorama

contextual e histérico sobre o autismo através desses discursos em interagao.

1.1 HISTORIAS DO AUTISMO E AS FAMILIAS

Atualmente os debates sobre o autismo se desdobram em posicionamentos
criticos da condi¢do enquanto um diagndstico e doenga, e se direcionam para um
reconhecimento complementar enquanto identidade social e diversidade
neuroldgica. Mas a primeira definigdo do autismo aparece como um diagnostico
clinico advindo de longos estudos psiquiatricos diante de comportamentos vistos
como atipicos em criangas que nao se enquadravam em outras classificacbes
diagnosticas. Leo Kanner era um médico austriaco que atuava como psiquiatra nos

Estados Unidos e desde a década de 1930 ja possuia estudos proeminentes sobre
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psiquiatria infantil. Em 1943, Kanner publicou seu famoso artigo “Disturbio autista do

contato afetivo™®

que classificou pela primeira vez o diagndstico de autismo. Em
suas primeiras observagdes, o psiquiatra identificou criangas com um relevante
apreco pelo isolamento social, o desejo obsessivo pela manutengao de semelhangas

e rotinas, pensamento concreto e questdes sensoriais (GRINKER, 2010).

Ainda que o estudo de Kanner seja comumente considerado pioneiro na
descricdo do autismo enquanto um diagndstico clinico, varios sdo os indicativos de
pesquisas ou declaragdes no campo médico que ja apresentavam descobertas do
que veio a ser chamado de autismo'. Essas construgbes historicas alternativas
sobre o diagnostico surgem através de pesquisas aprofundadas, mas também
aparecem em publicacbes e falas dentro do proprio movimento autista e no
movimento familiar em uma tentativa de resgatar outras vozes referenciadas a
condigdo®. As narrativas historicas e composigdes ontoldgicas moldam diferentes
percepgcdes sobre o autismo, impactando na construgdo de politicas, servigos,

informagdes e, consequentemente, nas experiéncias dos sujeitos.

Nas reunides de associag¢des de familiares acompanhadas nos ultimos trés
anos nesta pesquisa, maes e pais apresentavam o autismo com referéncias a uma
representacdo histérica que, atrelada aos avangos médicos e cientificos, denotava
um inicial e emblematico envolvimento familiar. Essa descricao que vai além do que
os documentos histéricos apontam sobre as prodigiosas observagdes de Leo
Kanner, contidas em uma espécie de “mito criador” do diagndstico de autismo, &
clarificada no livro de John Donvan e Caren Zucker (2017). Como demonstram o0s
jornalistas, o primeiro processo diagnéstico de autismo, historicamente resgatado,
decorreu da busca de uma familia, nos Estados Unidos, por explicagdes para o

comportamento do filho primogénito. Uma carta datilografada, com 33 paginas em

18 “Autistic Disturbances of Affective Contact” (1943), no original.

® Exemplares sdo os escritos de J. Langdon Down sobre “criancgas savants”, em 1887 (GRINKER,
2010), e o estudo de Grunya Sukhareva, sobre a “psicopatia autista” descrita em 1926, e que
desencadeou discussbes polémicas sobre o plagio de seu trabalho por Hans Asperger, outro
psiquiatra a se dedicar sobre o tema na década de 1940 (ZELDOVICH, 2018).

2 Exemplar desta constatagdo acerca dos resgates alternativos do processo histérico do diagnostico
diz respeito a pesquisa invisibilizada da psiquiatra Grunya Sukhareva que emerge em discussdes nas
redes sociais, no contexto do “Dia da Mulher Autista” — uma data defendida por mulheres com o
diagnéstico reivindicando o reconhecimento da diversidade de género dentro/sobre a condigao.
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um espagamento simples, escrita pelo pai Beamon Triplett, descrevia Donald nos
seus primeiros quatro anos de vida (DONVAN e ZUCKER, 2017). Direcionada a Leo
Kanner, Beamon procurava uma explicacdo para o desenvolvimento do filho
apresentando na carta os mais pormenorizados detalhes de suas habilidades e
condutas. Como Donvan e Zucker (2017) investigam, apds varias trocas entre os
pais e o psiquiatra, foi em uma carta particular a mae, em 1942, que Kanner relatou
pela primeira vez a percepc¢ao de um “disturbio” que passou a ser conhecido como
autismo. Essa motivacdo familiar impulsora é lembrada até os dias atuais por
familiares que, de maneira semelhante, buscam suas respostas e afirmam sua
expertise no autismo a partir de um conhecimento tacito e pragmatico constituido no
cotidiano (RIOS, 2017; 2019; RIOS e CAMARGO JR, 2019).

Ao tratar de questdes relevantes acerca do processo historico do autismo,
algumas observagdes sdo emblematicas para a compreensdo desses discursos
acionados e vivenciados atualmente por aqueles que convivem com o diagnostico.
Kanner tomou emprestada uma terminologia descrita como trago de um diagnéstico
amplamente aceito na época: a esquizofrenia. O conceito foi utilizado pela primeira
vez, trés décadas antes, por Eugen Bleuler ao descrever a esquizofrenia que, além
de alucinagbes e distanciamento da realidade, o comportamento autista
caracterizava uma “retirada da vida mental do sujeito sobre si mesmo, chegando a
construcdo de um mundo fechado” (LARA, 2012 apud LOPES, 2019a, p.31). Kanner
passou a considerar o autismo ndo como um sintoma, mas um diagndstico
independente na psiquiatria (LOPES, 2019a). Ainda que as semelhangas tenham
sido refutadas por pesquisas médicas, a aproximagdo causou uma grande
dificuldade ao longo dos anos na desarticulagdo entre os dois diagndsticos, sendo
que, até 2004, nos manuais médicos franceses, o autismo ainda era considerado
uma psicose infantil (GRINKER, 2010). A conjungdo também gerou uma percepgao
equivocada do autismo enquanto um traco, um “sintoma” ou “comportamento”.
Como consequéncia, ainda resiste, no imaginario social, o autismo como um
comportamento ou conduta especifica, pautado em uma percepgao preconceituosa
e discriminatoria acerca da condicdo. Contemporaneamente, familiares e autistas

ativistas tém se posicionado, inclusive através de denuncias, contra figuras publicas
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que utilizam do autismo como um adjetivo pejorativo. No campo etnografico, a
maxima “autismo nao é adjetivo” se tornou fundamental no processo de
reconhecimento da condicdo desassociada a uma perspectiva comportamental

negativa?'.

Ao longo das primeiras décadas apos a caracterizagao do diagnadstico clinico,
diferentes concepgdes etioldgicas e de prognostico sobre o autismo foram se
estabelecendo concomitante as transformagdes da ciéncia médica e aos processos
histéricos e sociais mais amplos. Inicialmente entendido por uma visdo organicista
através das constatagbes de Kanner, por influéncia das abordagens psicodinamicas
que comegavam a ganhar forca nos Estados Unidos, o autismo passou a ser
relacionado ao ambiente e as relagbes (CAVALCANTE, 2002). Uma série de
interpretacdes e criticas a respeito do trabalho de Kanner desencadeou um enfoque
no papel e exercicio dos pais — e principalmente, das maes — no desenvolvimento de
criangas autistas. Ainda que o psiquiatra tenha argumentado ndo seguir este viés de
responsabilizacdo das relagdes parentais como causa do autismo (LOPES, 2019a),
muitas de suas afirmagdes a respeito do comportamento das familias das criancas
atendidas, revelavam uma perspectiva menos organicista e mais psicodinamica, ou

seja, em que motivacgdes psicoldgicas agiam sobre o comportamento infantil®.

Roy Grinker (2010) afirma como as doencas e diagnosticos estdo imbuidos
de valores morais, principalmente aqueles com causas ou progndsticos
desconhecidos. Assim, em um contexto cultural de reestruturacdo do modelo social
da familia, na década de 1960, o autismo foi associado a um valor moral incidente
sobre as familias, reforgando modelos vistos como ideais de parentalidade. Bruno

Bettelheim?®, com suas populares teorizagdes sobre autismo nos Estados Unidos,

2 Casos recentes contra o uso discriminatorio do autismo como um adjetivo pejorativo foram pautas
de discussdes e posicionamentos entre os interlocutores desta pesquisa. Mais informagdes sobre
esses casos estao disponiveis em: <https://www.em.com.br/app/noticia/politica/2021/02/05/interna_po
litica, 1235551 /prefeito-diz-ter-sido-mal-interpretado-ao-comparar-bolsonaro-a-autista.shtml>; <https://

www.metropoles.com/colunas/leo-dias/maes-de-criancas-com-autismo-se-revoltam-com-humorista-le

o-lins-entenda>. Acesso em maio de 2021.

22 Grinker (2010) explora mais detidamente como as abordagens psicodinamicas impactaram no
entendimento e reconhecimento do autismo ao longo das décadas.

Z Bettelheim era austriaco, emigrado para os Estados Unidos, e ganhou popularidade por teorizagdes
sobre psicologia humana e diversas publicagdes sobre o autismo. Donvan e Zucker (2017)



https://www.em.com.br/app/noticia/politica/2021/02/05/interna_politica,1235551/prefeito-diz-ter-sido-mal-interpretado-ao-comparar-bolsonaro-a-autista.shtml
https://www.em.com.br/app/noticia/politica/2021/02/05/interna_politica,1235551/prefeito-diz-ter-sido-mal-interpretado-ao-comparar-bolsonaro-a-autista.shtml
https://www.metropoles.com/colunas/leo-dias/maes-de-criancas-com-autismo-se-revoltam-com-humorista-leo-lins-entenda
https://www.metropoles.com/colunas/leo-dias/maes-de-criancas-com-autismo-se-revoltam-com-humorista-leo-lins-entenda
https://www.metropoles.com/colunas/leo-dias/maes-de-criancas-com-autismo-se-revoltam-com-humorista-leo-lins-entenda
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também ganhou destaque ao publicar seu livro intitulado “A fortaleza vazia™, em
1967. O autor apresentava os tragos do autismo como reagdes a relagdes
problematicas com a familia, principalmente as maes. Donvan e Zucker demonstram
que Bettelneim chegou a comparar os comportamentos vistos em homens
aprisionados com o de criangcas autistas: “se os nazistas destruiam o espirito
daqueles homens adultos, as maes estropiavam os filhos pequenos” (DONVAN E
ZUCKER, 2017, n.p). Foi neste cenario de transformagdes do papel da mulher
associado ao ambiente doméstico, assim como a emergéncia da psiquiatria infantil
em conjunto a psicanalise, trazendo elementos para exercicio da parentalidade
(LOPES, 2019a), que a mée geladeira do autismo adentrou o imaginario social.
Como consequéncia das metaforas e acusacdes morais por Kanner e Bettelheim
acerca da insuficiéncia de afetividade e cuidado pelas méaes com seus filhos em
desenvolvimento, permaneceu o estigma do autismo associado a influéncia familiar,

afastando dessas maes o modelo de “boa mae”?.

O suposto comportamento inadequado da mulher era, entado, considerado
problematico, uma vez que os possiveis danos resultantes de suas agdes
inapropriadas impactariam negativamente as criangas, podendo (conforme
esse discurso) inclusive provocar desde problemas comportamentais a
patologias emocionais (LOPES, 2019a, p.41-42).

As consideragbes de Kanner e Bettelheim fundamentaram uma analise de
fundo psicanalitico que teve como um de seus efeitos, uma concepgao
estigmatizante sobre as familias de pessoas com autismo. Assim, eram construidas
uma condi¢cdo e uma parentalidade baseadas nas explicacbes comportamentais de
maes e pais: frios, reservados, incapazes de demonstrar afeto, congelados. Uma
parentalidade que estava congelando criangas saudaveis, tornando-as autistas. Um

autismo latente esperando por criagbes inadequadas (GRANDIN e PANEK, 2015).

descrevem com profundidade as relagdes de Kanner, Bettelheim e outros especialistas na construgéo
dessas narrativas sobre o autismo.

2 “The empty fortress: infantile autism and the birth of self’ (1967), no original.

» Sobre a influéncia desses discursos no contexto brasileiro ao longo do século XX e inicio do XXI,
ver o trabalho de Bruna Alves Lopes (2019a), que parte das analises pioneiras de Elisabeth Badinter
(1985) sobre a construgéo cultural do mito do amor materno, para analisar as transformagdes do
papel da mulher e mae no contexto do diagndstico de autismo.
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Esse imaginario excludente e extenuante sobre pais n&o emocionalmente
responsivos causadores do autismo predominou como uma explicagao validada pela
psiquiatria e pela psicanalise ao longo das décadas seguintes ao reconhecimento do
diagndstico. “A mae geladeira nunca saiu do imaginario popular’, pondera Rute, mae
de um homem autista e uma das interlocutoras desta pesquisa com um consideravel
histérico de atuagédo na causa®®. Sua fala ndo € excecéo, a evolugdo historica do
diagndstico reverbera ainda hoje nas experiéncias cotidianas desses familiares. E no
contexto local, onde a abordagem psicanalitica predomina, a perspectiva pautada na
responsabilidade direta das maes tende a ser frequente. Acusacdes sobre as formas
de parentalidade, criagdo e cuidados como propulsores da condi¢gao se apresentam
em falas de profissionais de saude, de agentes publicos e € também usual entre
pessoas desconhecedoras da causa ou mesmo alguns familiares, seja em discursos
que enfatizam o autismo como consequéncia da escassez de afetividade ou na falta

de empenho dessas mées e pais no desenvolvimento do filho.

O deslocamento, nas décadas seguintes, das concepgdes psicanaliticas para
um enfoque biolégico e cerebral, na Europa e Estados Unidos, resultou em uma
guinada na apreensao sobre o diagnostico de autismo. Francisco Ortega (2009)
aponta que, a partir da década de 1960, foi se conformando ao redor do mundo, em
diferentes intervalos de tempo, a convergéncia para explicagdes organicas e
biolégicas que culminaram em atualizagbes de manuais diagnosticos. Com o
afastamento das teorias psicanaliticas, maes e pais foram desresponsabilizados
pelos destinos subjetivos de seus filhos (ORTEGA, 2008; 2009) rearranjando a
posicdo desta parentalidade. O “autismo cerebral”’, advindo de pesquisas da
psiquiatria biolégica e das neurociéncias (ORTEGA, 2008, 2009; GRANDIN e
PANEK, 2015), é o inicio tanto de um movimento de familiares pautado na busca por
servigos, tratamentos e terapias — e em alguns casos, na busca pela cura —, quanto
um movimento pautado na neurodiversidade e na identidade autista. lan Hacking

(2006) argumenta como essa biologizacdo acaba por desvincular a condicédo de

% O termo causa é constantemente evocado no campo etnografico. A depender de cada contexto, as
causas autistas dizem respeito aos movimentos de pessoas autistas, aos movimentos de familiares
em prol dos direitos dos autistas ou ambos; distinguindo-os, na maioria das vezes, dos especialistas
ou agentes publicos. Outro termo flexivel adotado neste mesmo sentido € comunidade autista.
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causas ligadas as responsabilidades individuais. Portanto, a partir da década de
1960 com esta abordagem das neurociéncias, assim como os enfoques politicos
trazidos pelo movimento da deficiéncia nas décadas seguintes, ha um deslocamento
do diagnostico como algo situado exclusivamente no dominio individual ou na
relagdo familiar, para uma constru¢do da condigdo em termos de identidade e
cidadania. Assim, esta localizacdo do autismo na biologia dos corpos implica
também em movimentos politicos direcionados ao modo como esses corpos ocupam

o social.

E a partir desses movimentos, tanto de familiares e cuidadores, quanto de
ativistas autistas que surgem debates concomitantes sobre o autismo como
diagnéstico e como identidade social. Estes discursos, que localizam diferentes
concepgbes sobre o autismo, ganham relevancia nos embates cotidianos das
pessoas que vivem com?’ a condigdo e passam a compor os contextos locais. Apos
essa breve digressao do “mito criador”, que se torna relevante no entendimento do
envolvimento familiar referente a condi¢cdo, tanto em uma perspectiva analitica para
esta dissertacdo, quanto para a concepg¢ao dos préprios interlocutores no campo
etnografico, trago os sentidos que a categoria/condicdo ganha no contexto local
desta pesquisa, apontando como o autismo passa a fazer parte do repertério politico

e social no Brasil.

1.2 O AUTISMO NO BRASIL

O reconhecimento do autismo no Brasil ampara-se em um amplo cenario
politico e social e que, na particularidade historica do pais, esta atrelado as questdes
de saude e assisténcia em relacdo a deficiéncia. Movimentos politicos e sociais
como a Reforma Sanitaria, a Reforma Psiquiatrica e o Movimento da Luta

Antimanicomial sdo fundamentais para o entendimento sobre deficiéncia e saude

27 Refiro-me a pessoas que vivem com o autismo, abarcando tanto os autistas, quanto suas familias,
entendendo, como argumento central desta dissertagdo, que as familias também sao atravessadas,
de diferentes formas, nas experiéncias com a condigao.
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mental baseadas nas premissas sociais, identitarias e de promog¢ao da cidadania.
Da mesma forma, esses processos reformistas trouxeram transformagdes
substanciais na constituicdo de um sistema de gestdo publica disposto em
concepgdes biomédicas atreladas as conjunturas sociais. A constituicdo de politicas
e servigos publicos na area da saude mental estabeleceu também um panorama de
reivindicagbes, assim como promocdo de servicos pela sociedade civil, que
configuraram parte do reconhecimento do autismo no Brasil. A autoadvocacia e o
associativismo, emergentes diante das demandas e insuficiéncias da gestao publica,
adquirem um papel fundamental no reconhecimento das condicbes de saude e
deficiéncia e assim, sdo através dessas mobilizagdes que o autismo ganha
visibilidade. De forma sucinta, retomo, portanto, este panorama histérico,
destacando como gestdo estatal, autoridade biomédica e mobilizagdo social estdo

imbricados no entendimento da condicdo no contexto local.

Pamela Block e Fatima Gongalves Cavalcante (2014) demonstram como
modelos, instituigdes e formas de tratamentos advindos dos Estados Unidos e
Europa foram significativos na construgao e sistematizagdo da psiquiatria brasileira.
Entretanto, como demonstram as autoras, as introducdes de perspectivas tedricas e
clinicas passaram por arranjos locais que configuraram praticas psiquiatricas
profundamente enraizadas em principios de raga, hierarquia e género. Uma rigorosa
institucionalizacdo e medicalizagdo permaneceram no Brasil, até meados do século
XX, como controle de comportamentos sociais considerados desviantes e
patologicos. Durante a ditadura civil-militar brasileira houve um crescimento de
hospitais psiquiatricos privados e financiados pelo governo (LIMA et al., 2019). Neste
contexto, sem o diagnostico sistematico, pessoas autistas eram institucionalizadas
em abrigos, hospitais psiquiatricos e instituicbes filantropicas ou, sem receber
nenhum tipo de assisténcia, eram abandonadas (CASCIO, ANDRADA e BEZERRA
JR, 2019). O autismo, ainda sem esta denominagao especifica, permanecia nas

rubricas do “retardo mental”, portanto, recebendo o mesmo tipo de tratamento.

Ao resgatar esse periodo de institucionalizagao e a relagdo com o autismo no
Brasil, Rossano Lima, Clara Feldman, Cassandra Evans e Pamela Block (2019)

apontam para as primeiras iniciativas de assisténcia providas por associa¢des, como
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a Associacdo Pestalozzi, criada em 1932, com a promogédo de estratégias
terapéuticas e educacionais para “criangas excepcionais™®. Diante da falta de
assisténcia estatal, grupos de apoio entre familiares também foram criados,
resultando em um modelo de associativismo e prestacdo de servigos a “individuos

mentalmente deficientes”?.

Exemplar da disseminagcdo deste modelo foi a
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), fundada na década de

1950.

Na segunda metade do século XX, as praticas de atencao e cuidado a saude
passaram por um significativo processo social e politico em decorréncia de um
periodo de transformacao geral frente a redemocratizagdo. M. Ariel Cascio, Barbara
Costa Andrada e Benilton Bezerra Jr. (2019) apontam para a mobilizagao social que
se fortaleceu nos anos seguintes ao regime militar ditatorial a medida que
reivindicacdes especificas eram associadas a constituicido democratica. A partir da
década de 1980, diferentes setores da sociedade reclamavam por uma abordagem
da saude como uma questao politica, social e publica. A ideia de uma cidadania
plena combinava-se a saude como um direito (CASCIO, ANDRADA e BEZERRA JR,
2019). Assim, o ativismo politico do periodo de redemocratizagdo “conectou mais
explicitamente direitos civis e politicos com direitos sociais e econdmicos” (LIMA et
al., 2019, p.37), abrangendo o amplo debate de direitos humanos, central para os
movimentos sociais no Brasil. A Reforma Sanitaria, como uma reformulacdo das
politicas de saude e da construgcao do ideal de saude como um direito do cidadao,
se consolidou nos anos de 1980 e fundamentou a criacdo do Sistema Unico de

Saude (SUS) com seus principios de universalidade, integralidade e equidade.

Foi nesse cenario que o Movimento da Luta Antimanicomial e a Reforma
Psiquiatrica também eclodiram e trouxeram amplas mudancas na atencdo a saude

mental no Brasil. Esses movimentos denunciavam a precariedade da vida nas

% Atualmente, o termo “excepcional” é considerado depreciativo, portanto, ndo sendo utilizado para
referenciar pessoas com deficiéncia ou transtornos mentais. Termos como “pessoas especiais” e
“portador de deficiéncia” também ndo sao utilizados pelo mesmo motivo. Resultado da luta de
movimentos sociais da deficiéncia e relacionada diretamente a construgdo e promog¢ao da cidadania,
a terminologia tida como a mais adequada é, atualmente, “pessoa com deficiéncia” (PcD). Esta
terminologia é incorporada na Lei Brasileira de Incluséo (Lei n°13.146/2015).

» Neste contexto de atuagdo, o autismo ndo era um diagnostico independente, mas associado ao
“retardo mental” e outras deficiéncias (LIMA et al., 2019).
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instituicées psiquiatricas e questionavam os conhecimentos e praticas da psiquiatria.
Com influéncia dos ideais do italiano Franco Basaglia, a Reforma Psiquiatrica
defendia o foco na experiéncia social dos sujeitos e buscava colocar “a doenga entre
parénteses” (LIMA et al., 2019, p.49). A Reforma Psiquiatrica consolidou uma ampla
reestruturacdo na politica oficial de saude mental no contexto brasileiro. Hospitais
psiquiatricos tiveram suas atividades encerradas e foi formulada uma rede de
servigos estatais destinados as pessoas com transtornos mentais (LIMA et al.,
2019). Estabeleceu-se também uma rede de servigos comunitarios com a promocgao
da familia e da comunidade local como fundamentais nesta politica de gestéo da
assisténcia a saude mental. A desinstitucionalizagdo envolveu mudancas legais e
politicas, criticas epistemolégicas a medicina e psiquiatria, novas perspectivas sobre
cuidados e uma transformacéo dos transtornos mentais em uma identidade social,
fundamentada na cidadania e inclusao (CASCIO, ANDRADA e BEZERRA JR, 2019).
A oficializagdo do processo reformista ocorreu, legalmente, apenas em 2001, com a

promulgacgao da Lei n® 10.216.

Dentre os servicos que a Reforma Psiquiatrica propiciou, os Centros de
Atencéao Psicossocial (CAPS) e, posteriormente, os Centros de Atengao Psicossocial
Infantojuvenil (CAPSI) ganharam destaque. Em Belo Horizonte, na década de 1990,
foram criados os primeiros Centros de Referéncia a Saude Mental (CERSAM) e,
mais tardiamente, os Centros de Referéncia em Saude Mental Infantil (CERSAMI),
com atuagao semelhante ao CAPS. Esses servigos de curta permanéncia objetivam
o atendimento de pessoas com transtornos mentais e atuam de forma regionalizada
e hierarquizada, ou seja, atendem uma area de abrangéncia e incluem outros
servicos de saude, como centros de saude, centros de convivéncia, hospitais gerais
e demais servigcos (OLIVEIRA, CAIAFFA e CHERCHIGLIA, 2008). Lima, Feldman,
Evans e Block (2019) exploram como a criagdo do CAPS e CAPSi tem especial
importancia para o autismo no pais. O diagndstico de autismo passou a se
estabelecer sistematicamente, no Brasil, na década de 1980. Entretanto, s6 ganha
proeminéncia no campo da saude mental, no inicio do século XXI, com o
desenvolvimento da saude mental infantil atrelada a constituicdo destas politicas

publicas e a autoadvocacia.



44

Estes Centros passam a atender pessoas com transtornos de forma integrada
baseados nas premissas da Reforma Psiquiatrica, ou seja, com agbes em conjunto
com a saude, educagao, assisténcia social, justica e defesa de direitos (LIMA et al.,
2019), e buscam, neste mesmo sentido, fomentar e preservar os vinculos sociais
com a comunidade. A pratica, entretanto, destoa-se das propostas e ideais dos
servicos. A pouca énfase nas parcerias intersetoriais, a insuficiéncia de recursos e a
precariedade estrutural sdo os principais fatores que prejudicam a efetivagdo do
sistema (LIMA et al.,, 2014). No que concerne ao autismo, em decorréncia das
premissas da Reforma Psiquiatrica, em conjunto a forte presenga psicanalitica na
psiquiatria brasileira®®, muitos dos profissionais da satide mental publica apresentam
criticas em relacao as classificacdes advindas de documentos de referéncia, como o
DSM e a CID*. O atendimento nos CAPS e CAPSi s&o realizados independente da
categoria diagnostica. No que concerne ao autismo, essa falta de especialidade no
diagnéstico é caracterizada com um dos principais impasses no atendimento dentro
dos servigos publicos. Neste viés, recorrentes sao as criticas de familiares a falta de
tratamento especializado, a “falta de foco no cuidado clinico”, o atendimento com
duracéo e frequéncia insuficiente e a escassez de informagao sobre o autismo (LIMA
et al., 2019; RIOS, 2019). Essas mesmas criticas sdo apontadas por familiares no
contexto local da pesquisa acerca das avaliagdes do CERSAM e CERSAMI. E neste
controverso cenario que as associacdes adquirem um papel fundamental no

reconhecimento das condi¢des de saude e deficiéncia no Brasil.

Block e Cavalcante (2014), em um resgate historico e social do autismo,
discorrem como a Constituicido Federal de 1988, resultado das transformacodes
politicas e sociais da redemocratizagdo, passa a incluir programas de protecéo e
assisténcia estatal. Mas logo de inicio, as falhas na gestdo dessa garantia de direitos

se tornaram visiveis no apagamento de certos contextos de vulnerabilidade. As

%0 A Reforma Psiquiatrica brasileira teve uma grande influéncia da légica psicanalitica que marcou
também os movimentos pos-Reforma. Cascio, Andrada e Bezerra Jr (2019) apontam como a
psicanalise permanece muito forte nos campos de atuagdo da saude mental. “Parte da controvérsia
relacionada as politicas e ao cuidado para o autismo no Brasil esta emaranhada com a influéncia
psicanalitica no campo da saude mental” (CASCIO, ANDRADA e BEZERRA JR, 2019, p.85).

¥ O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) e a Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencgas e Problemas Relacionados a Saude (CID), que sdo abordados ao longo
desta dissertacao.
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autoras demonstram como a sociedade civil, e principalmente as familias, passaram
a assumir responsabilidades por servicos que deveriam partir do préoprio Estado.
Portanto, paralelamente as transformacdes reformistas, incluindo as novas politicas
oficiais de saude mental, houve uma significativa mobilizagao de grupos de ativismo,
associacdes privadas e instituicoes filantropicas que buscavam atender demandas

de assisténcia a grupos vulneraveis.

Nesta l6gica da promogao de servigos, assisténcia e informagdes, o autismo
ganha visibilidade com as primeiras associagbes de familiares. José Augusto
Leandro e Bruna Alves Lopes (2018), em uma pesquisa documental no Jornal do
Brasil, com recorte na década de 1980, analisam a construgdo do conhecimento
sobre o0 autismo e destacam o significativo envolvimento familiar. Os autores revelam
uma série de cartas de maes e pais ao jornal de ampla circulagdo que traziam
relatos sobre a dificuldade da atengdo ao diagndstico. As narrativas descreviam o
autismo como uma “doenga enigmatica” e enfatizavam a falta de visibilidade e agdes
destinadas as pessoas autistas (LEANDRO e LOPES, 2018). As cartas analisadas
por Leandro e Lopes evidenciavam a convocacgao de outros familiares para a criagao

de instituicdes que visassem o bem estar dos filhos autistas.

Assim, em 1983, foi fundada a Associacdo de Amigos do Autista (AMA) em
S&o Paulo, sendo composta majoritariamente por maes e pais, objetivava a
assisténcia e produgao de expertise. A AMA promoveu um vasto intercambio de
informagdes e tratamentos, principalmente teorias e praticas estrangeiras nas
formagdes de pais e profissionais de saude no pais. Como apontam Lima, Feldman,
Evans e Block (2019, p.47), “inspiraram o estabelecimento de uma rede de servigos
e outras associacdes”. A Associagao de Pais de Autistas do Rio de Janeiro (APARJ)
surgiu em 1985, com a mesma atuagdo e promogao de servigos e informacgoes.
Esse ativismo autista advindo de familiares propiciou uma percepg¢ao do autismo no
Brasil associado as politicas publicas e praticas de assisténcia, saude e educacéo.
Portanto, as associagbes de familiares ganharam, ao longo das décadas, um papel
fundamental no reconhecimento do autismo. Essas redes de ativismo continuaram

com uma constante mobilizagdo e engajamento, constituigdo de associagbes por
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todo o pais, e atuagées com diferentes linguagens e suportes tecnoldgicos, assim

como propostas de novas pautas sobre o autismo (LEANDRO e LOPES, 2018).

Esta retomada histérica da emergéncia do autismo no Brasil se faz
necessaria para a contextualizacdo do campo de pesquisa aqui apresentado. As
associagbes garantem um papel fundamental no reconhecimento do autismo e, a
medida que teorias e praticas circulam globalmente, o autismo ganha novos sentidos
na apreensao pelos sujeitos em seus contextos situacionais e arranjos locais de
manutencdo da vida. Cabe acrescentar que, para além da atuacao familiar, a
ocupacao politica de pessoas com deficiéncia ao longo das ultimas décadas, e em
especifico, de autistas ativistas, ganha proeminéncia nessa circulagao de sentidos,
reivindicacdo de demandas e constituicdo de reconhecimento social e politico no
contexto brasileiro. Ao situar o cenario de ampla intervencao estatal e oferta de
servicos de assisténcia, saude e educacgao, o autismo no contexto local, € marcado
por essas relacdes entre diferentes atores sociais no reconhecimento politico e
social, sendo centrais a concepg¢ao da gestdo estatal, a autoridade biomédica e a
mobilizacao social de familiares e autistas na constituicao de projetos de identidade
e cidadania. E neste resgate histérico que destaco o papel fundamental da atuacéo
familiar no entendimento do autismo enquanto uma categoria situada. Cabe
entender os limites e possibilidades desta atuagcdo e quais novas disposi¢coes de

entendimento e reconhecimento esse constante influxo pode estabelecer.

1.3 AUTISMO COMO MOVIMENTO E IDENTIDADE

Abordei anteriormente como o autismo se inseriu na cena publica e politica
brasileira. Um cenario complexo e dinamico que envolve atores diversos na
legitimidade, reconhecimento e atengdo a pessoa autista. O autismo ganha
contornos especificos a partir desses arranjos locais que integram historias politicas,
econdmicas, sociais e a relagao entre os sujeitos e o Estado. As controvérsias que

surgem de um conjunto de circunstancias historicas permitem articulagdes, redes e
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aliangas, e corroboram para a construgédo e apreensdo do diagndstico especifico ao
contexto local. Assim como afirma Grinker (2010), a forma como vemos o autismo
faz parte de um conjunto amplo de transformagées das sociedades. E interessante
notar, entretanto, que essas multiplas légicas nao estdo isoladas em suas
localidades, estdo em interagdo e movimento, corroborando para incorporagao de
novos elementos nas disputas em torno da condicdo. Neste sentido, narrativas
construidas pelos individuos podem revelar essas aproximacdes, exaltando o

carater relacional, flexivel e pragmatico das diferentes classificagdes.

Nos Estados Unidos, localidade de onde advém o diagndstico clinico, os
temas em debate sobre o autismo abarcam outros sentidos em comparagao ao
contexto brasileiro. Algumas questdes principais nas disputas ontolégicas do
autismo trazem interpretagdes relacionadas as causas, tratamentos e intervencgdes
e, em oposi¢cdo, a nogao de diversidade e identidade. Esses dissensos giram em
torno de intervengdes sobre o corpo, autonomia pessoal e apoios necessarios a vida
independente, mas de maneira distinta ao Brasil, nos Estados Unidos o ativismo
politico e a assisténcia médica estdo, geralmente, em lados opostos na atencao a
pessoa autista (LIMA et al., 2019). Por um lado, pais e profissionais buscam as
melhores estratégias educacionais e de tratamento para os filhos, adotando
ferramentas e técnicas®? com o objetivo de investirem nas adaptagbes necessarias
para a inclusao social. Muito similar ao Brasil, pais e associa¢des de defesa dirigidas
por familiares tém construido servigos e programas destinados a autistas. Em alguns
casos, a busca desses pais por tratamentos vdo além de uma inclusdo social,

objetivam curar, prevenir, reverter ou eliminar a sintomatologia autista.

Em contrapartida, autistas ativistas tém desempenhado um papel
fundamental nessas questdes, com criticas a cultura médica dominante e suas

formas de intervengdes, apresentando outras perspectivas para o autismo. O

%2 Nas arenas de debates do autismo, sdo populares as intervengdes comportamentais como a
Analise Comportamental Aplicada (Applied Behavioral Analysis, ou ABA), Floor Time, Terapia de
Integragdo Sensorial, Tratamento e Educagdo de Criangas com Autismo e Dificuldades de
Comunicagédo (Treatment and Education of Autistic and Related Communication-Handicapped
Children, ou TEACCH), dentre outras. Essas técnicas sdo utilizadas por muitos profissionais no
Brasil, principalmente na rede privada, que tem seus contatos constantemente trocados entre os
grupos de familiares da pesquisa etnografica. Os debates sobre as melhores intervengbes e
tratamentos séo recorrentes, mas uma analise aprofundada nao cabe ao escopo desta dissertagao.
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ativismo autista, que tem inicio na década de 1980, tem crescido exponencialmente
nos Estados Unidos trazendo as proprias experiéncias para o cerne das discussdes
(LIMA et al., 2019). Os movimentos em defesa das pessoas com deficiéncia, na
década de 1970, também foram fundamentais para a construgao do viés identitario,
através do deslocamento da visdo biomédica para um modelo social, no qual a
deficiéncia deixa de ser uma tragédia pessoal e passa a ser vista como uma questao
social e politica (ORTEGA, 2009). Esse fundamento politico permite, portanto, em
relacdo ao autismo, a emergéncia de uma perspectiva baseada na afirmacao da
identidade, constituindo afirmag¢des do “orgulho autista” e da “comunidade autista”,
por exemplo. Atualmente, diversos grupos de autistas trabalham em conjunto aos
movimentos em defesa das pessoas com deficiéncia, na efetivacao de politicas e na
valorizagdo dos individuos. Lima, Feldman, Evans e Block apresentam o ativismo

autista que vem ganhando forga nos Estados Unidos:

Ha uma consideravel afinidade entre os ativistas autistas e académicos que
estudam deficiéncia e loucura, que se perguntam por que as experiéncias
da deficiéncia, do autismo e dos transtornos mentais ndo podem ser
reconhecidas como parte auténtica do espectro da experiéncia humana
(LIMA et al., 2019, p.63).

Também por uma perspectiva que enfoca a experiéncia humana, o autismo
como uma neurodiversidade aparece nos Estados Unidos a partir de discussdes de
académicos e ativistas, no final da década de 1990%. O movimento em torno da
neurodiversidade surge como um posicionamento critico em relagdo ao discurso
biomédico e a falta de representatividade de autistas nas tomadas de decisdes e
debates politicos, passando a reivindicar uma identidade. O ativismo se desdobra a
partir da atuacao de grupos de apoio e associagdes, do movimento da deficiéncia e
de autoadvocacia e, ndo menos relevante, do advento da era digital (ORTEGA,
2008). Para os neurodiversos ou neuroatipicos, como se autodenominam, o autismo

€ parte constitutiva de si mesmos, relacionando-se com uma composi¢cao

% 0O termo é usado pela primeira vez pela sociéloga Judy Singer com a publicagéo do texto “Por que
vocé ndo pode ser normal uma vez na sua vida? De um “problema sem nome” para a emergéncia de
uma nova categoria de diferenga” (1999).
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neuroldgica que constroi suas formas de ver e experienciar o mundo. A variagao
neuroldgica esta sujeita a dindmicas sociais semelhantes as outras diferencas
humanas, tais como raga, género e sexualidade (ORTEGA, 2009)*. Este outro
sentido do autismo retoma, portanto, o complexo cenario de controvérsias e
disputas, mas traz uma crucial perspectiva do movimento mobilizado pelos proprios

autistas.

Os ativismos autistas, que tém ganhado forca e destaque ndo apenas nos
Estados Unidos, mas ao redor de todo o mundo, tém reivindicado a
representatividade e o engajamento, e influenciado os posicionamentos criticos e
politicos, inclusive de grupos de familiares e profissionais. No Brasil, ainda que as
controvérsias sobre o autismo estejam centradas na pragmatica da execugdo de
servicos, construgdo de politicas publicas e efetivagdo de direitos, a
neurodiversidade, por exemplo, tem adentrado as narrativas de atores sociais
envolvidos na tematica do autismo. Acompanhei durante o periodo de isolamento
social, decorrente da crise sanitaria de covid-19, a expansao rapida de perfis de
autistas ativistas nas redes sociais trazendo debates mais proximos ao movimento
da neurodiversidade e da identidade autista®®. O movimento tem ganhado
legitimidade nas perspectivas de maes, pais, grupos organizados e associagdes; e
da mesma forma, a atuacdo por meio da internet tem adquirido mais intensidade
como atuacdo politica, em consequéncia as novas formas de relacionamento,

disseminacéo e acesso de informagdes durante a pandemia®.

% Ortega (2008, 2009), Hart (2014) e Campoy (2016) trazem com mais propriedade o movimento da
neurodiversidade e a relagdo com associagdes e grupos de pais. Ortega aponta como os movimentos
estdo fundamentados na concepgao de um “sujeito cerebral” que leva a diferentes modos de gestéo e
posi¢des politicas. Hart traz um debate mais amplo do movimento da neurodiversidade, para refletir
como a diversidade e a experiéncia autista exprimem-se nas relagdes de cuidados, nas adesdes de
programas terapéuticos e na vida cotidiana das familias. Campoy apresenta as disputas entre
familiares e ativistas da neurodiversidade na alocagéo de recursos e servigos de assisténcia e, assim
como Ortega, elucida sobre os limites do movimento quanto a diversidade do espectro autista.

% O aumento da exposicdo em redes sociais e interagdes virtuais, em decorréncia da situagdo de
isolamento, pode ter contribuido para a potencialidade do movimento no contexto brasileiro,
carecendo de uma investigagdo mais aprofundada dos impactos da pandemia nos processos de
reconhecimento do autismo.

% O grupo de associagdes acompanhado nesta pesquisa também passou a adotar perfis em distintas
redes sociais virtuais como forma de atuacao politica.
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Brendan Hart resgata lan Hacking (2009) para explicar como as atuagdes de
autistas fornecem uma “infraestrutura para entender o que as pessoas com autismo
estdo fazendo na vida diaria” (HART, 2014, p.287), funcionando como alicerces entre
as diferentes experiéncias. Através de uma pesquisa em variados contextos
etnograficos, Hart busca refletir como a neurodiversidade, e mais especificamente, a
valorizacao da diversidade e experiéncia autista levantada pelo movimento,
exprime-se nas relagdes de cuidados e nas adesdes de programas terapéuticos por
pais e familiares. Hart evidencia como o autismo adquire novos sentidos nos
contextos da vida cotidiana, ainda que perpassados por teorias € movimentos que, a
primeira vista, parecem contraditorios. No cotidiano, os embates e discrepancias
tornam-se abstratos, “praticamente irrelevantes” (HART, 2014). Para o autor, as
terapias, também ampliadas na vida das familias, fornecem uma “infraestrutura
técnica” para a profundidade e diversificacdo das vivéncias das pessoas autistas, tal
como advoga o movimento da neurodiversidade. Hart apresenta uma miriade de
exemplos de interagdes entre pais, maes, filhos e filhas autistas para a inclusdo nos
ambientes sociais que estdo longe de serem normativas, mas abarcam os modos

neurodiversos de interacdo.

[...] Os pais aprenderam a se comunicar com os filhos, a valorizar suas
personalidades singulares e advogar em seu nome no contexto da vida
cotidiana e as vezes além dela. Assim, sob o signo da normalizacdo das
criangas autistas, elas realmente iniciaram um processo dialético de
aceitacao radical de suas diferencas (HART, 2014, p.293).

O campo etnografico desta pesquisa também se assemelha as observagoes
apontadas por Hart (2014) ao apresentar as praticas cotidianas familiares
perpassadas por diferentes premissas dos movimentos sobre autismo. Similar as
consideragdes do autor, as relagdes entre a neurodiversidade e o movimento familiar
organizado nao sao meramente excludentes. As ideias preconizadas pelo
movimento da neurodiversidade aparecem dentro da rede atuante local,
principalmente no que concerne a valorizacdo da diversidade e da experiéncia

autista. Ainda que, algumas vezes, a mengdo ao movimento da neurodiversidade
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sugira um assombroso ataque, remetendo a uma ideia de “pseudociéncia” ou como
um movimento separatista dos niveis de suporte as pessoas autistas. Tal como
Ortega aponta (2008, 2009), as criticas ao movimento da neurodiversidade advindas
de familiares e cuidadores de pessoas no espectro autista, dizem respeito a pouca
atencao as necessidade de criancas autistas e autistas “severos” que requerem um
suporte maior, e que, por vezes, os ideais de tomadas de decisbes e autonomia,
advogados pelo movimento, excluem suas experiéncias. Assim, estas criticas se
fundamentam na pouca representatividade do movimento, que é visto como uma
mobilizacdo de autistas de “alto funcionamento”. Esta situagao também é expressa
no campo etnografico, ao dar énfase em questdes que atingem a especificidade da
experiéncia em niveis maiores de suporte. Ainda assim, a diversidade e a
valorizagdo dessas experiéncias sado expressdes recorrentes, evidenciando esta
diferenga humana que deve ser respeitada (ORTEGA, 2009). As premissas do
movimento da neurodiversidade, portanto, sdo também alento e resisténcia para

alguns familiares nos discursos esperangosos por uma sociedade mais inclusiva.

Ao longo desta dissertacao, apresentarei exemplos etnograficos que retomam
essas articulacdes entre as controvérsias sobre o autismo que, ao final, tem seus
sentidos apreendidos nas ordens de acado e experiéncias vividas. Explorarei mais
detidamente como a perspectiva biomédica sobre o autismo, a construcdo de seu
reconhecimento enquanto uma deficiéncia, bem como as complexas relagdes entre
os discursos de identidade autista e neurodiversidade s&do atualizados no cotidiano

do movimento de familiares e autistas.

1.4 AUTISMO COMO ESPECTRO

Nas intercorréncias historicas do autismo, sincrono a pesquisa de Kanner, em
1944, Hans Asperger publicou na Alemanha um estudo com criangas usando o

autismo para descrevé-las (GRINKER, 2010)%. Asperger chegou a conclusdes

87 A primeira referéncia de Asperger sobre o tema foi em 1938, entretanto, seu estudo mais
abrangente sobre o autismo foi publicado em 1944 (CZECH, 2018).
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semelhantes as de Kanner quanto aos critérios diagnosticos, mas ja afirmava que o
autismo era resultado de uma relagdo entre fatores genéticos e ambientais — o
entendimento etiolégico mais defendido atualmente em relagdo ao autismo
(GRINKER, 2010). Muito antes de ser incluido nos documentos médicos, Asperger
afirmava que a condicdo se tratava de um espectro, com uma variedade de
manifestacbes de comportamentos. Alguns autores afirmam que, possivelmente,
Kanner e Asperger abarcavam, em suas pesquisas, pacientes diferentes em relagao
ao espectro: Kanner estaria em contato com pacientes da forma “classica” e “grave”
do autismo, enquanto Asperger pesquisava pacientes com grau de suporte
“‘moderado” e “leve” (GRINKER, 2010). Andlises histéricas sobre a relagéo entre os
psiquiatras também sao controversas, variando entre um completo desconhecimento
mutuo entre os médicos (GRINKER, 2010) e uma proposital falta de mengéao dos
registros de Asperger por Kanner (CZECH, 2018). Independente desta relagao,
Asperger s6 se tornou conhecido na década de 1980, através do trabalho de Lorna
Wing. Especialista inglesa em autismo e mé&e de uma crianga autista, Wing
popularizou a “psicopatia autista” de Asperger em uma sindrome com seu nome
(GRANDIN e PANEK, 2015).

O autismo passou a compor os manuais diagndsticos® quase quarenta anos
apos a publicacédo de Kanner, na década de 1980. Ja a Sindrome de Asperger
passou a ser incluida, em um dos relevantes sistemas internacionais de
classificacdo médica — a saber, o DSM* — em 1994. Atualmente, a sindrome foi
suprimida de manuais diagndsticos, integrando a ampla rubrica de Transtorno do
Espectro Autista (TEA). A Sindrome de Asperger é diferenciada do autismo por
abarcar uma condicdo com questdes sutis de socializagdo, comunicagcdo e

sensoriais, sem comprometimentos de linguagem e cogni¢cdo. Por esses motivos, o

% Com base no Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) e na Classificagéo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID), documentos médicos
que foram abordados no campo etnografico e serdo mencionados ao longo desta dissertagdo. Em
1980, o autismo é incluido como diagnodstico clinico no DSM Ill, colocado em uma nova classe de
transtornos de desenvolvimento (KLIN, 2006). Essa classe diagndstica é, entdo, incorporada no
CID-10, publicada em 1989 e que sofreu diversas atualiza¢des ao longo dos anos.

% Um quadro sobre as transformagdes no DSM em relagdo ao diagndstico de autismo pode ser
encontrado no apéndice desta dissertagéo, baseado nas formulagées de Grandin e Panek (2015).
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diagnostico é muitas vezes associado, no senso comum, ao autismo “leve” e de “alto

funcionamento”.

Tal como no espectro das cores, no qual ndo ha uma divisédo clara entre, por
exemplo, o vermelho e o laranja, ou o azul e o purpura, o espectro do
autismo ndo apresenta fronteiras definidas entre as diferentes
manifestagdes de autismo (GRINKER, 2010, p.73).

Temple Grandin e Richard Panek (2015) ressaltam que o
“autismo-mas-nem-tanto”, referindo-se de forma irbnica a Sindrome de Asperger, foi
relevante para a transformacgao da visibilidade sobre a condigdo. A presenca destes
autistas, com a autoidentificacdo de aspergers*® ou aspies, resultou em uma
abertura midiatica sobre a condi¢cdo, inspirando, principalmente, producgdes
cinematograficas*'. Consequéncia disso, foi a expansdo do entendimento acerca do
autismo. Neste mesmo sentido, Enrico Valtellina (2019) também aponta como a
classificagdo psiquiatrica da Sindrome de Asperger foi atribuida a conotacdes
positivas, justificando a vasta atencao cultural, e permitindo novos direcionamentos
sobre o autismo de forma generalizada. A participacdo plena das pessoas
diagnosticadas como aspergers em movimentos sociais*? — inicialmente nos Estados
Unidos, baseados nos discursos de representatividade de minorias — também
caracterizou uma abertura para a conscientizacdo e informagao sobre o autismo,
sendo que “desde os anos 1990, esse diagndstico tem criado um espacgo para algo
que é como uma afirmacgao de identidade” (VALTELLINA, 2019, p.271).

40 Comumente os familiares que acompanhei também se referem aos filhos como aspergers quando a
diferenciagdo do diagndstico é relevante para o contexto do didlogo, mostrando a construgdo da
identidade, assim como o uso frequente do termo, a despeito da exclusdo da sindrome nos cédigos
de classificagdo biomédicos.

41 Um ponto a se destacar ¢ a exposi¢gdo midiatica de pessoas apresentadas como diagnosticadas
com Sindrome de Asperger associadas a caracteristicas de genialidade. Em consequéncia, o paralelo
com o restante do espectro é, muitas vezes, associado a nao inteligéncia. Essas imagens infundadas
sobre o autismo acentuam visbes estereotipadas, reducionistas e discriminatérias. Por se tratar de um
espectro, ha uma diversidade de manifestagbes comportamentais e cognitivas.

42 O movimento mobilizado por aspergers desencadeou a criagéo do Dia do Orgulho Autista (Autistic
Pride Day), em 2005, pelo grupo de defesa de direitos civis dos autistas Aspies for Freedom.
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A diferenga entre essas classificacdes, e as especificidades que abarcam, &
relevante nesta dissertacdo considerando que o campo etnografico foi realizado
junto a uma associagdo que, em seus anos iniciais, atendia pessoas que se
identificavam como “familiares de aspergers”. O coletivo também carrega a
classificagdo em seu proprio nome, e no decorrer da etnografia, das entrevistas e
trocas com os integrantes, varias foram as tentativas de compreensdo da
permanéncia da terminologia da Sindrome de Asperger, ainda que em processo de
supressao das visdes biomédicas. Enquanto a designacao escolhida na identificacao
da associacdo manifesta uma particao em relagcao a amplitude do autismo, as acdes
do coletivo buscam priorizar a abrangéncia de familiares e autistas, independente

das classificacbes biomédicas sobre o diagndstico.

Se, por um lado, a identidade asperger, explorada por Grandin e Panek
(2015) e \Valtellina (2019), estabelece um espaco de reconhecimento pela
associagao, por outro, uma das poucas justificativas que presenciei a este respeito
apresentava como essas divisdes classificatérias sido fluidas e reiteradas nos seus
usos cotidianos. “Na verdade, o nome nao importa, o que importa € que é um
espectro”, foi com essa afirmativa emblematica durante uma das reunides da
associacdo que as controvérsias sobre a construgcdo de categorias relativas a
condicdo se tornou ainda mais evidente, refletindo essa produgao de sentidos a
partir de um “continuum de possibilidades” (FELTRAN, 2017).

Apesar da maleabilidade relativa as categorias de diferenciagdo dentro do
autismo, é passivel de discussao os efeitos que asperger produz na nomeacgao de
um coletivo. Durante a etnografia, pude perceber como a escolha ou recusa de
muitas familias pela participacdo na associacdo decorrem do diagndstico particular
presente em seu nome. Sendo a Sindrome de Asperger associada ao autismo “leve”
ou de “alto funcionamento”, muitos familiares e autistas recebem o nome da
associacdo como um acolhimento a especificidade. Essa constatacdo ficou evidente
em relatos sobre a associagdo, externos ao circulo de integrantes da mesma.
Exemplar foi o caso de uma méae de um “autista severo” que acreditava na
especificidade do acolhimento, mas passou a integrar a associagao apos convite de

seus integrantes por sua proeminente atuagcdo na causa. Ou ainda, uma mae que
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relatou sua preferéncia por n&o integrar a associagdo, acreditando que nao seria
acolhida nas suas necessidades, sendo mae de “um menino autista severo e

negro™.

Para além das questbes pragmaticas da especificidade da Sindrome de
Asperger, o nome do psiquiatra carrega um significativo viés politico que, nos ultimos
anos, tem sido fundamento para a supressao de seu nhome associado a identidades
individuais. Estudos recentes (CZECH, 2018; SHEFFER, 2018) apresentam estreitas
aliancas entre as atuagdbes de Hans Asperger e o0 programa nazista.
Fundamentando-se em publicagbes contemporaneas e arquivos histéricos, Herwig
Czech (2018) apresenta uma detalhada analise critica da vida, politica e carreira de
Asperger com uma relagdo polémica com o programa da época. O psiquiatra foi
recompensado com oportunidades de carreira por sua lealdade, tendo cooperado
com politicas eugenistas — como a eutanasia infantil e o apoio a esterilizagdes
forcadas (CZECH, 2018). Desta forma, as contribuicbes de Asperger tém sido
revisadas tendo em vista seu papel enquanto uma “engrenagem na maquina nazista
de matar” (BARON-COHEN et al., 2018, p.1). Essas analises criticas repercutem
também no movimento autista e tém contribuido para discussdes quanto ao uso do

epOnimo™*.

Diante dessas consideracdes, na escrita e estruturagdo desta dissertacao,
optei por utilizar apenas a categoria de autismo para descrever as experiéncias que
aqui abordo e analiso, suprimindo a classificagdo de Sindrome de Asperger,
excetuada a nomeagdo da associagdao na qual esta pesquisa se fundamentou e
contextos discursivos em que a diferenciacido € evocada. A escolha se da a partir de
trés perspectivas distintas, porém concorrentes: primeiramente, a Sindrome de

Asperger entra em desuso através das atualizagbes dos principais manuais

43 Sendo a maioria dos integrantes da associagdo, pessoas brancas, a questdo racial aparece como
um fator determinante na participacdo através da fala desta mae. A questao de classe também
aparece como uma discussao controversa, inclusive, dentro do proprio coletivo, ao ser evidenciada
por alguns integrantes a situagao privilegiada das familias atuantes. O espago geografico da cidade
ocupado pela associagéo, tendo a maioria dos eventos e reunifes realizados em areas centrais e
nobres da cidade, é apontado como uma marca da questdo de classe e raga em relagao ao coletivo,
ainda que se priorize a participagao independente de qualquer marcador social.

4 Essas discussdes aparecem com mais frequéncia no ativismo autista nas redes sociais,
acompanhado no periodo desta pesquisa.
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diagnosticos utilizados na medicina ocidental contemporanea, a saber, o DSM e o
CID. Portanto, compreendo que basear a pesquisa em uma classificagdo em
processo de supressao é limitar contribuigdes dos dados e analises de investigagéao.
Em segundo lugar, ainda que o principal grupo de familiares que contribuiu para este
trabalho seja integrante de uma associagdo com Sindrome de Asperger no nome, a
condicdo, as experiéncias e as lutas ndo sdo estritamente pautadas nesta
especificidade. As vivéncias cotidianas e experiéncias dos sujeitos sé&o,
majoritariamente, marcadas pela categoria do autismo. Por fim, em decorréncia dos
aspectos histéricos e sociopoliticos apontados anteriormente a respeito das
posicdes de Hans Asperger, opto pelo uso de outras terminologias que possam

substituir a sindrome de seu nome.

Esclarecida essas composi¢cdes acerca do diagndstico, e a posicdo em que
se encontra a associagao e alguns dos familiares acompanhados no decorrer desta
pesquisa, cabe entender como a categoria do autismo passa a habitar e ser

habitada (AYDOS, 2017) nas experiéncias destes sujeitos localizados.

1.5 CONSTRUINDO DIAGNOSTICOS

Tem que ser um psiquiatra ou um neuropsiquiatra, neurologista, que tem o
poder da caneta. Sdo eles que tém a capacidade, a possibilidade, a
autoridade para escrever embaixo. [...] Dependendo, a questdo do autismo
€ experiéncia. A pessoa tem que desenvolver experiéncia e tem que
estudar, tem que ler, estudar, exercitar, entendeu? [...] E, tanto é que em
Belo Horizonte vocé conta nos dedos os psiquiatras que tém. Tem um
monte de psiquiatra na cidade, um monte! Mas bota ai quantos tém
experiéncia com autismo? 10% nao tém (Entrevista com Joaquim, grifos
meus).

A fala de Joaquim, um dos principais interlocutores desta pesquisa e pai de
um homem autista, evidencia a centralidade da classificagcdo biomédica sobre a
condigdo. S&o os psiquiatras e neurologistas que possuem “o poder da caneta”. O

laudo médico é objeto significativo nas experiéncias daqueles que vivem com o
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autismo. Além do efeito pragmatico do laudo médico na validagdo de direitos
direcionados a populagdes especificas, ou seja, o diagndstico apresentando-se
como uma ferramenta estratégica na gestdo e planejamento de servigos e politicas
publicas; a ciéncia médica, ao produzir conceitos e categorias relativos aos corpos e
comportamentos, também contribui para a construcdo de identidades e

representacoes.

Um exemplo interessante desta analise € exposto por Luiza Ferreira Lima
(2018) ao analisar os processos de reconhecimento de pessoas transexuais pelas
mobilizacbes de categorias meédicas na retificacdo de registros civis. Abordando
outras reivindicagdes e lutas, as observagdes da autora convergem com o autismo
aqui acionado como um “saber médico”, com uma centralidade ineludivel, assim
como um processo de produgao de pessoas e trajetorias. A autora demonstra como
a autoridade médica qualifica e molda experiéncias, emogdes e processos de
subjetivacdo; em sintese, constituem modelos de pessoas. E possivel entender o
laudo médico como um “ponto de articulagdo entre uma norma geral e seu caso
concreto, entre o saber médico e sua aplicagdao” (LIMA, 2018, p.197). As
negociagbes de sentidos nos ambitos da medicina, portanto, acabam por
regulamentar acesso a direitos e legitimacdo de sujeitos, servindo como uma
ferramenta nas politicas publicas. Mas ha também um processo mais subjetivo e de
reestruturacdo de trajetorias pessoais e familiares concernente a esse “poder” e
“autoridade” que a ciéncia médica detém sobre a vida dos individuos. Dessa forma,
o diagnostico € uma “necessidade burocratica”, assim como um processo que

“configura e reconfigura vidas” (AYDOS, 2017, p.72).

Alguns autores (HACKING, 2006; VALTELLINA, 2019) trazem discussdes
mais amplas sobre o diagndstico para demonstrar como o autismo €,
concomitantemente, uma classificacdo biomédica e um ato de nomear e dar sentido
ao mundo. Inspirada nesses trabalhos, parto do diagnéstico enquanto uma categoria
necessaria para a compreensdo dos inumeros movimentos que tangem o autismo.
Parto de algo que é classificado, nomeado, definido, para aquilo que transborda a
categoria através dos corpos, subjetividades, histérias e experiéncias. O diagnostico

se apresenta como uma substancia biomeédica, que é também elaborada nas
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micropoliticas do cotidiano. Nesta etnografia, tomar como ponto de partida o
diagndstico de autismo é consequéncia dos dados obtidos em campo e das formas
como a semibtica clinica aparece nos discursos dos interlocutores. Minhas
investigagcbes se pautam em experiéncias com o autismo, nas quais as pessoas
possuiam o “laudo fechado™®. Isto &, a condigcdo estava formalizada em um laudo
médico, apds exames clinicos feitos por um especialista, como um psiquiatra,
neuropediatra ou neurologista. Tal como me descreviam através de seus relatos
pessoais, essas pessoas ja tinham estado ou estavam em um “processo

diagndstico”.

Nas narrativas de méaes, pais e autistas no campo etnografico, nao raro, a
dificuldade de obtencdo do laudo médico € explicitada como um processo
desgastante e exaustivo. Esses percalgos acerca da obtengao do diagndstico sao
comuns nos relatos de autistas e seus familiares e recorrente em bibliografias sobre
o tema (NUNES, 2014; FONTOURA, 2015; AYDOS, 2017; RIOS e CAMARGO
JUNIOR, 2019), apresentando o processo diagndstico a partir de diversas
metaforas: ritual, jornada, peregrinacao, via crucis. A falta de pratica e conhecimento
da condicdo por parte dos profissionais, como apontado na fala de Joaquim, é
evidentemente um fator no impasse do “laudo fechado”. O cenario ndo é excecao na
localidade da pesquisa, mas se estende por todo o territério nacional, sendo o
acesso aos profissionais qualificados ainda muito restrito. Essa constatacdo também
evidencia questdes macroestruturais no que concerne ao acesso a servigos de
qualidade no dmbito da gestédo publica. Valéria Aydos (2017) aponta como o status
nosoldgico disputado do autismo e a percepgcdo de um diagndstico demasiado
subjetivo, por parte dos especialistas, geram mais um agravante na obtengao do
diagnoéstico. Temple Grandin e Richard Panek também ressaltam essa abstragao do

diagnéstico ao apontar que na definicdo clinica do autismo, feita, principalmente,

4 Ha uma vertente do movimento de autistas no Brasil, presente também em outras partes do mundo,
que defende o autodiagnostico de autismo. Considerando questdes sociais e estruturais, como a
desigualdade de acesso a servigos de assisténcia e de saude, os defensores desta proposta
enfatizam a importancia de um diagndstico, ainda que identificado pela prépria pessoa ou familia,
visando o direcionamento para acdes especificas que possibilitem bem-estar e qualidade de vida.
Observei esse posicionamento mais expressivo em perfis de autistas ativistas em redes sociais. Outra
vertente do movimento, predominante nos Estados Unidos, enfatiza o autodiagnéstico e além, nega a
determinagcdo médica. No contexto local desta pesquisa, essa vertente é inexpressiva.
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através de questdes comportamentais, “as observagdes e avaliagdes sao subjetivas,
e 0s comportamentos variam de uma pessoa para outra, portanto, o diagndstico
pode ser confuso e vago” (GRANDIN e PANEK, 2015, n.p).

Sabe quando a gente vai arrumar o armario e a bagunga chega a um ponto
em que fica pior do que quando comegamos? Agora, estamos neste ponto
na histéria do autismo. De algum modo, nosso conhecimento sobre ele
aumentou muito desde a década de 1940. Mas, por outro lado, estamos tao
confusos como antes (GRANDIN e PANEK, 2015, n.p).

Atualmente, na perspectiva biomédica, o Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) é caracterizado como um transtorno de neurodesenvolvimento com alteragdes
persistentes em diferentes graus nas areas de comunicagao e sociabilidade, além de
apresentar padroes de comportamento e interesses vistos como atipicos ou
excessivos para a idade do individuo ou o contexto sociocultural®®. Essa definigdo
nosologica é descrita na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (CID)*, documento da Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), que objetiva fornecer uma linguagem médica comum e informagdes
de saude em nivel mundial. Com sua mais recente versao, langada em 2019 e com
vigéncia em 2022, a CID-11 conta com atualizagdes nas definicbes do autismo.
Diversos diagnosticos da décima versdo do documento*® — sdo incluidos em uma
categoria mais ampla no CID-11: o Transtorno do Espectro do Autismo. Passam a
ser considerados os prejuizos persistentes nas areas pessoais, familiares, sociais,
educacionais e ocupacionais dos individuos diagnosticados, além de apresentar de
forma clarificada o espectro de fungdes intelectuais e habilidades de linguagem dos

individuos.

4 lan Hacking (2006) descreve o autismo como uma condi¢do "tridimensional”, com um eixo
comunicacional, um social e um sensorial.

47 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-11), em inglés.
O documento, assim como algumas versdes anteriores, pode ser acessado no site da OMS,
disponivel em: <https://www.who.int/standards/classifications/classification-of-diseases>.

“8 No codigo F84 (CID-10) encontra-se: Autismo infantil, Autismo atipico, Sindrome de Rett, Outro
transtorno desintegrativo da infancia, Transtorno com hipercinesia associada a retardo mental e a
movimentos estereotipados, Sindrome de Asperger, Outros transtornos globais de desenvolvimento,
Transtornos globais ndo especificados do desenvolvimento.


https://www.who.int/standards/classifications/classification-of-diseases
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Outro documento amplamente utilizado pela psiquiatria moderna na
classificagdo do autismo é o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM)*. O DSM, elaborado pela Associagdo Americana de Psiquiatria
(AAP), em sua quinta versdo, publicada em 2013, ja associa os chamados
Transtornos Globais de Desenvolvimento na definicdo unica do TEA. Na perspectiva
biomédica, a associacao possibilita vantagens diagndsticas e terapéuticas. O DSM-5
inclui nos critérios do TEA: déficits de reciprocidade socioemocional, comunicagéo,
desenvolvimento e manutengao relacional; além da presenga de padrdes repetitivos
de comportamento ou interesses; e questdes sensoriais relevantes. Também
diferencia as condi¢des sobre o autismo a partir de niveis de suporte necessarios a

pessoa diagnosticada®.

Esses sistemas de codificagdo foram se tornando mais equivalentes ao longo
do tempo, ja que sdo utilizados de formas desiguais ao redor do mundo (KLIN,
2006). As disputas em torno do status nosoldgico e ontolégico do autismo
(ORTEGA, 2008, 2009; ORTEGA et al., 2013) impactam no modo como as pessoas
autistas se identificam ou s&do reconhecidas em diferentes contextos. As categorias
diagnésticas sao, portanto, fundamentais na constituicdo de identidades e

subjetividades (AYDOS, 2017), assim como nas formas de “gestdo” da condigcdo. A
atualizacao acerca do espectro do transtorno, por exemplo, tem resultado em um
proeminente empenho por autistas ativistas e familiares para a validagao social. O
carater espectral definido formalmente a partir de documentos biomédicos permite
que a condigdo seja considerada em suas particularidades, evidenciando a
diversidade de experiéncias dentro do autismo. Como exemplifica Valéria Aydos
(2019), citando uma organizagcdo nao governamental, Autistic UK, quando
conhecemos uma pessoa com autismo, conhecemos uma pessoa com autismo.

Neste mesmo sentido, as transformag¢des dos manuais diagnosticos sugerem a

atencdo as questdes de ordem sociocultural na abordagem da condigdo. Portanto, a

4 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, em inglés.

% E a partir desses niveis de suporte que as pessoas sdo comumente reconhecidas como “autistas
de grau leve, moderado e grave”. Mas essas divisdes, em algumas vertentes do movimento autista,
sdo objetos de controvérsias pautadas no argumento de que criam subgrupos dentro da causa. Em
um mesmo nivel de suporte, as particularidades quanto ao diagndstico sao variaveis, reafirmando o
espectro da condigéo.
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abertura de discussodes relevantes sobre outros marcadores biopsicossociais acerca
do transtorno emergem deste foco e das consequentes interpretagdes e criticas em

relagdo aos manuais de classificagao.

Abordar os critérios diagnosticos nesta dissertacdo ndo € apenas um
percurso analitico relevante para a contextualizacdo da pesquisa, mas é tema
central nas articulagdes e controvérsias envolvendo os movimentos do autismo. Os
manuais médicos de diagndsticos corroboram na apresentagcéo e efetivagéo de
demandas e direitos referentes a especificidade do autismo, aparecendo, por vezes,
de forma literal nas falas de familiares e autistas ativistas. Em contrapartida, os
manuais sao preteridos por aqueles que vivem com o autismo por distanciar a
condicdo das vivéncias cotidianas e experiéncias subjetivas. O autismo, enquanto
uma categoria em movimento, é constituido por uma identidade social e um
reconhecimento da deficiéncia, mas também ¢é perpassado por uma substancia
médica. E neste sentido que a maxima “autismo nédo é doenca” e a centralidade da
condicdo médica ndo sao meramente excludentes, mas sao partes de processos
identitarios e de reconhecimento diante de classificagdes que interpelam a vida dos

sujeitos e possibilita o acesso a direitos especificos.

No campo etnografico, a atuacdo de um renomado psiquiatra, com
especialidade em autismo, em uma das apresentagcées no Férum Intersetorial de
Atencao Integral a Pessoa com TEA, — evento que integra tanto a sociedade civil
quanto a governamental® - evidencia algumas consideragbes acerca das
classificagdes diagnosticas. O psiquiatra descreveu o autismo aos participantes a
partir dos critérios do DSM-5 enfatizando a caracteristica primordial do transtorno: o
carater espectral com sua diversidade de manifestagdes e especificidades. Em sua
fala, o psiquiatra considerou a condicdo em sua pluralidade, questionando se seria
possivel falar de um unico autismo. A apresentagao do especialista nos revela
também o paradoxo médico sobre a condicdo. Fundamentagdes etioldgicas sao
carregadas de incertezas e o mesmo acontece acerca dos exames neuroldgicos e

de imagens que, apesar dos avangos, nao apresentam validagbes sobre

! Retomarei as discussdes sobre o Forum TEA no Capitulo 3 desta dissertagéo.
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biomarcadores do autismo (GRANDIN e PANEK, 2015)*. Essa possivel pluralidade
do autismo também esta acrescida de questdes estruturais e sociais sobre o
diagndstico, como as intersecgdes de classe, raga e género, e da mesma forma, o
acesso a informacgdo, saude e assisténcia. Tais questdes sao substanciais em um
pais constituido por enormes desigualdades sociais e um histérico relevante sobre a
abordagem da saude mental e das praticas de cuidados. Nesta perspectiva, o
autismo s6 pode ser entendido a partir dos contextos em que as pessoas autistas
habitam (FEIN, 2018). Referindo-se as questdes genéticas, Temple Grandin,
popularmente conhecida por sua notavel experiéncia cientifica e por sua atuacao e
exposicado publica como pessoa autista, diz que a condicdo é “um imbroglio
excessivamente complicado” (GRANDIN e PANEK, 2015, n.p). Para além da
geneética, o autismo € um imbroglio que autistas, familiares, especialistas e agentes

publicos vivenciam em contextos localizados histérico, social e culturalmente.

Os dados trazidos pelo psiquiatra sobre a disparidade entre o Brasil e os
Estados Unidos®, exemplifica a divergéncia das questdes diagndsticas,
desestabilizando a construgcdo generalista de documentos de classificacao
nosoldgica, tais como o CID ou o DSM. No Brasil, ndo ha estudos estatisticos
efetivos sobre o autismo, tendo, por exemplo, sido aprovado apenas em 2019 a Lei
13.861 que passa a incluir as especificidades inerentes a condicdo no Censo
Demografico. Em 2021 seria realizada a pesquisa censitaria que incluiria o autismo
nas amostragens, mas em decorréncia de uma crise econémica — culminada e

justificada principalmente pela crise sanitaria de covid-19 — o Censo foi cancelado®.

%2 Varias pesquisas tém sido desenvolvidas buscando detectar alteracdes cerebrais que contribuam
para o diagnostico do autismo. Recentemente foi publicada a noticia de um estudo que aprofunda
essas analises, e pode ser acessada em: <https://www.bbc.com/portuguese/geral-59529950>. Acesso
em janeiro de 2022.

% O psiquiatra citou estudos de uma entidade nos Estados Unidos, Autism Speaks, que considera
que 1 a cada 54 pessoas € diagnosticada com TEA. Dados estdo disponiveis em:
<https://www.autismspeaks.org/what-autism>.

% O Censo Demografico, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), é
realizado a cada dez anos e visa identificar as condigbes demograficas, sociais e econdmicas da
populacao brasileira. O Censo mais recente, marcado para acontecer em 2020, foi adiado frente a
crise sanitaria de covid-19 que culminou no inicio do mesmo ano. Previsto para acontecer em 2021, o
Censo foi novamente cancelado apés corte de 96% dos recursos previstos pelo Estado. A proxima
pesquisa censitaria sera realizada em 2022. E possivel saber mais sobre essa discuss&o no site do
IBGE, disponivel em: <https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticia
s/noticias/30602-estamos-preparados-para-realizar-o-censo-neste-ano-diz-presidente-do-ibge-sem-de
scartar-2022>. Acesso em junho de 2021.



https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/30602-estamos-preparados-para-realizar-o-censo-neste-ano-diz-presidente-do-ibge-sem-descartar-2022
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/30602-estamos-preparados-para-realizar-o-censo-neste-ano-diz-presidente-do-ibge-sem-descartar-2022
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/30602-estamos-preparados-para-realizar-o-censo-neste-ano-diz-presidente-do-ibge-sem-descartar-2022
https://www.autismspeaks.org/what-autism
https://www.bbc.com/portuguese/geral-59529950
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A falta de dados estatisticos ndo apenas impacta na forma como as politicas
publicas de saude, assisténcia e educag¢ao sao construidas, mas também produzem
efeitos nas consideragdes sobre diagnosticos e o desenvolvimento de pesquisas
cientificas sobre o tema. E como apontado pelo psiquiatra, os estudos sao
fundamentais para estabelecer uma abordagem especializada e eficaz para os
profissionais, assim como o proprio reconhecimento do autismo nos contextos

locais.

Apos a fala de carater técnico, o psiquiatra acrescentou que o diagndstico das
pessoas deve vir como uma forma de orientar e auxiliar, nunca excluir ou
estigmatizar, “o diagndstico nem sempre é prejuizo”, afirmou. Evocando certa
sensibilidade sobre as causas autistas, citou Temple Grandin: o0 mundo precisa de
todos os tipos de mentes. Diferente do psiquiatra que parte do DSM para explicar o
autismo, Temple Grandin, em seu livro com Richard Panek, explicita como o sistema
classificativo impacta na vida das pessoas diagnosticadas. Grandin observa que o
autismo continua sendo diagnosticado segundo um perfil comportamental do
“‘desastroso” DSM (GRANDIN e PANEK, 2015). Sua critica se baseia em uma
argumentacdo ndo apenas individual, mas que é observavel nos discursos dos
movimentos autistas que confrontam o carater universalista e generalizante desses
documentos. Uma abordagem por meio dos manuais médicos parte do pressuposto
de um comportamento unico que define a normalidade. Grandin se expressa com
veeméncia: “Evitem se prender a rétulos. Eles ndo sdo precisos. Rogo-lhes: nao
permitam que uma crianga ou adulto sejam definidos por um rétulo do DSM”
(GRANDIN e PANEK, 2015, n.p).

Longe de desprezar as contribuigdes cientificas sobre um diagndstico que
ainda se apresenta cercado de duvidas biomédicas, esses documentos propdem
classificagdes baseadas em critérios fixos e estabelecidos. Mas a prépria elaboracao
dos documentos apresenta o carater sociocultural e histérico nos quais as
construgbes diagnosticas sao constituidas, reproduzidas e reconhecidas, e
enfatizam o seu processo interacional e de constante estruturacdo (HACKING,
2006). Em uma analise da publicacdo do DSM-5, abordando as criticas referentes

ao manual que explicitam elaboragdes politicas, Sandra Caponi (2014) apresenta
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como as transformacdes de documentos meédicos para validagdo cientifica e
ordenamento de sintomas € também parte da construgdo histérica e social da
psiquiatria, assim como um modo de exercer governo sobre populagdes.
Resgatando a ideia foucaultiana de biopolitica, a autora demonstra como por tras de
manuais e documentos médicos permanece uma polarizacdo entre aquilo que é
considerado normal e o que é visto como anormal. Partindo, portanto, da critica da
construcdo do diagndstico como um discurso de verdade, Caponi (2014) também
apresenta a argumentagdao de lan Hacking (2013) que aborda o DSM e outros
manuais desse teor, como um dicionario construido a partir de consensos entre
aqueles que participam do processo de elaboracdo e que comumente exclui outras
narrativas. Desta forma, sujeitos localizados em um contexto especifico, demarcados
socialmente, elaboram essa convenc¢do de uma linguagem comum que € tida como
verdade. Nas palavras de Caponi (2014), a problematica do DSM ¢é a pretensao de
ser um espelho da realidade que, entretanto, em nada condiz com experiéncias

vividas.

Tal como Hacking (2006) explicita, as classificacdes instituidas pelo saber
meédico produzem identidades e modos de ser sujeito. Portanto, classificagbes
nosoldgicas sdo também categorias historicamente construidas nas interacbes com
pessoas especificas e que corroboram para determinados comportamentos
(HACKING, 2006). E assim, a constru¢do de um discurso e reconhecimento sobre o
autismo, fundamentado em uma visao biomédica, e incorporado nas estratégias de
governo, nos sistemas institucionais ou mesmo pela midia, produz efeitos concretos
na vida das pessoas — seja a validagao e constituicao de identidades ou mesmo a
rejeicdo dessas narrativas (CAPONI, 2014). Caponi finaliza sua argumentagao
apontando para a necessidade esperangcosa de um abandono do DSM ou de outros
manuais diagnosticos generalistas, para a adogado de estratégias que permitam
reconhecer as questdes mentais como partes de historias de vida. Assim, as
narrativas dos sujeitos ganham espago, entendendo as caracteristicas
transformadoras dos transtornos mentais ao longo da vida como partes da

construcao e reconstrugao das subjetividades (CAPONI, 2014).
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As observagdes de Caponi (2014) sao relevantes para refletir sobre o impacto
dos manuais diagnosticos na vida das pessoas diagnosticadas, assim como as
relagcbes de poder estabelecidas por esses processos classificatorios de autoridade
biomédica. Entretanto, € importante destacar o poder como algo repressivo, mas
também produtivo, dado por sujeitos em relagdo. O que pretendo aqui elaborar &
como esses movimentos em torno do autismo tém se conformado e, possivelmente,
tém configurado um obstaculo para uma hegemonia de manuais e classificagdes
produtores de verdades irredutiveis. Seja através de um movimento pautado na
neurodiversidade, ou em um movimento que tome as demandas de pessoas com
deficiéncia como pauta, aqueles que atuam nas lutas sobre o autismo convergem
em um questionamento sobre esse modelo biomédico generalista. Esses
movimentos provocam uma reflexdo sobre a polarizacdo entre o que é normal e
anormal, e ameagam alguns pressupostos sobre a patologizacdo de
comportamentos e formas de experienciar o mundo que sao definidos a partir de um
sistema cultural especifico. E tal como a esperangosa posi¢gao de Caponi (2014),
esse movimento social e politico relacionado ao autismo busca desestabilizar o
discurso biomédico como um unico discurso factual, trazendo a tona outras
verdades, outras histérias e outras vivéncias que ndo apenas descrevem
experiéncias, mas permitem uma reflexdo mais ampla sobre categorias centrais de
nosso contexto sociocultural. Longe de serem excludentes, essas narrativas sao
atualizadas de forma pragmatica em um “continuum de possibilidades” (FELTRAN,
2017).
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2 FAMILIAS EM MOVIMENTO

Ai trocamos o psiquiatra, nesse momento aos 23 anos, o psiquiatra que o
recebeu, que o consultou, identificou o autismo nele, entendeu? Identificou o
autismo. Quando isso acontece, vocé ja vivenciou isso varias vezes, vocé ai
na sua pesquisa, o tapete sai de baixo do pé da gente né? O tapete sai
andando e a gente fica sem ele. Pessoal costuma dizer, fica sem chao
mesmo (Entrevista com Joaquim).

Joaquim é um homem branco, de mais ou menos 60 anos, ja com trés filhos
adultos, e um deles com o diagnéstico de autismo. Casado com Marisa, também
uma mulher branca, com idade semelhante, de riso facil e carismatica. Como grande
parte da populagdo de classe média, com orgamentos apertados, mas alguma
estabilidade financeira, tiveram a possibilidade de acessar profissionais qualificados
e um acompanhamento terapéutico para o filho que recebeu o diagndstico apenas
aos 23 anos e que, no momento da pesquisa, tinha mais de 30 anos. Joaquim &
perspicaz, cheio de brincadeiras, e com uma habilidade de fala impressionante,
principalmente quando é para falar sobre autismo. E facil prestar atengdo e ouvir
sobre as minucias do cotidiano com o diagndstico através de suas falas. Sua
experiéncia profissional como um engenheiro o torna ainda mais didatico e com seus
slides explicativos de praxe, as discussdes ficam mais faceis em palestras e
reunides em que € convidado a expor. Joaquim ja ganhou lugar de destaque, € pai
de trés filhos, um deles autista, é ativista e militante, integra uma associacao, se
engaja na luta, tem planos de ag¢des para politicas publicas, conhece em detalhes as
leis para pessoas com deficiéncia e seus direitos, tem diplomacia e carisma. E “uma
referéncia importante para nés sobre o TEA™®, como descreveu o gestor municipal

de politicas para pessoas com deficiéncia.

Acompanhei mais de perto a histéria de Joaquim, sua esposa Marisa e seu
filho Rafael. A trajetéria familiar se diferencia, em partes, da grande maioria: como

relatou Joaquim, a busca pelo diagnéstico do filho foi motivada pela experiéncia

% Se referindo ao Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD/BH), no qual
Joaquim também integra. Acompanhei o trabalho do Conselho, sendo incluida como colaboradora na
Comisséao de Politicas Sociais, desde junho de 2020, até o momento de escrita desta dissertagéo.



67

profissional de Marisa que, sendo psicologa, ja percebia diferengas comportamentais
e, por conta disso, o casal sempre buscou junto sanar suas duvidas. A parceria entre
eles na busca por profissionais, no “fechamento do laudo” e nas terapias, além dos
cuidados com a educacéao e profissdo do filho, demarca a posicao de Joaquim como
uma figura crucial na causa e na maneira como é visto por outros familiares e atores
sociais envolvidos. Mas também demarca questdes sociais importantes — incluindo
raca, classe e género — em relagdo a outras histérias pessoais e familiares. E a partir
da histéria de Joaquim, Marisa e Rafael que conhego outras. E € envolta nesse
mapa biografico e familiar que emergem reflexdes importantes sobre as relagdes em
torno do autismo e como familiares se posicionam socialmente frente a uma

parentalidade atipica.

Neste capitulo, exploro meu envolvimento com os familiares que conheci e
mantive contato dentro da ASATEA e que se estendeu para outras associagdes,
sejam esses contatos mais proximos ou apenas em breves conversas em tom de
desabafo nas variadas reunides da CADDA, nos corredores esperando pelo inicio de
encontros, ou nas despedidas cansadas apos longas discussdes nos eventos
municipais. Esse envolvimento ndo se limitou apenas a reunides e datas
programaticas, ele também se deu em outras esferas de aparecimento, como nas
mobilizagbes em grupos de whatsapp, o compartiihamento de relatos em livros,
artigos midiaticos ou redes sociais; além da minha participagdo em congressos
destinados as discussdes sobre autismo, palestras promovidas por familiares e
associacoes, e lives de maes e pais — que se tornaram muito comuns diante do
contexto de isolamento social em decorréncia da pandemia de covid-19, com inicio
em 2020. Dessa forma, delimito uma etnografia caracterizada por um duplo campo
de compreensdo, evidentemente relacionais e influentes um sobre o outro: um
campo que perpassa pelas minucias do cotidiano, abragos de boas vindas, lagrimas
envergonhadas, sorrisos contagiantes, expressdes corporais que dizem muito mais
do que palavras, e que também traziam a tona expressdes de sentidos acerca do
autismo. O outro campo feito através de telas e redes de comunicacédo, em que as
palavras escritas tinham um peso maior porque ficavam gravadas, ou em que as

vozes eram misturadas aos sons de fundo de cada uma das casas, deixando
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aparecer no canto das telas cores, objetos e disposi¢ées do que eram os cuidados

dentro das residéncias em tempos de isolamento social.

Através das reunibes da associagao, das trocas e acolhimentos virtuais nos
grupos de redes sociais, por meio das histérias compartilhadas e das tantas
conversas informais, os fragmentos de trajetérias familiares eram apreendidos. O
processo diagnostico de autismo era constituido como uma transformagéo na vida
dessas familias, ainda que diverso em suas proprias experiéncias. Conheci sobre
mudancgas de rotinas da vida familiar, estratégias de cuidados, treinamentos para
facilitar a vida dos filhos, dificuldades nas universidades e empregos, melhores
profissionais e terapias, interesses e gostos dos filhos, até como preparar o
sanduiche perfeito com os ingredientes que devem estar na geladeira de forma
sacramental ou como evitar ruidos domésticos de modos criativos para evitar crises

sensoriais.

Claudia Fonseca afirma que quando realizamos uma escuta etnografica de
diferentes discursos, ou quando confrontamos falas de diferentes sujeitos sobre um
mesmo processo ou realidade, “constroi-se a tessitura da vida social em que todo
valor, emocéo ou atitude esta inscrita” (FONSECA, 1999, p.64). Entretanto, pensar
sobre a vida cotidiana, as minucias das historias familiares, é também tatear entre
modos de vida que ndo sdo homogéneos e estaticos e tal como coloca Fonseca,
mesmo que adentrando a logica informal do cotidiano, a antropologia também
repercute modelos grosseiros dessa realidade. Assim, os modelos explicativos que
criamos servem como alternativas, interpretagdes possiveis, e ndo para “criar
férmulas dogmaticas” (FONSECA, 1999). Portanto, as analises que apresento a
partir dos relatos encontrados sao possibilidades de interpretagcbes sobre um
contexto recortado por familias, cuidados, movimentos, associagdes e o0

reconhecimento do autismo.

Entendendo o parentesco como parte de contextos historicos e politicos, e da
mesma forma, como o lugar onde os conteudos sociais sdo vividos e as praticas
sobre a deficiéncia sdo articuladas, tomo como objetos de analise as experiéncias e

resgates de memorias apresentados por maes e pais de pessoas diagnosticadas



69

com autismo. Inspirada nas teorizagdes de Janet Carsten (2000, 2004, 2007) sobre
0 parentesco e nas contribuicdes acerca das relagdes entre eventos criticos e vida
cotidiana de Veena Das (1995, 2007), neste capitulo analiso como apods o
diagndstico de autismo dos filhos e filhas, ocorrem transformacgdes dentro do
parentesco e das relagcdes familiares. Dessa forma, dou seguimento as discussdes
ja tratadas no inicio desta dissertacdo que abordam o diagndstico como um
processo que nao apenas classifica, mas reconfigura vidas. lgualmente, procuro
identificar como essas mudancgas de ordem individual e relacional levam a aliancas e
redes que se mobilizam por meio de movimentos sociais em prol dos direitos da
pessoa com autismo. Uma etnografia com familiares de pessoas com deficiéncia diz
respeito ndo apenas as formas elementares do parentesco, mas evidencia relagoes
politicas importantes em um contexto recortado por questées que atingem corpos,
subjetividades, relagdes, identidades e construgdes sobre as nogdes de pessoa em

nossa sociedade.

2.1 QUANDO A VIDA COTIDIANA E INTERROMPIDA

Rayna Rapp e Faye Ginsburg (2001), antropdlogas e pesquisadoras da
deficiéncia, em seus trabalhos sobre a reescrita do parentesco em paralelo com a
reconstrugdo da ideia de cidadania, afirmam como diante das experiéncias com a
deficiéncia, as familias precisam recriar suas narrativas. De acordo com as autoras,
nas relagbes entre maes, pais, filhos e filhas, alternativas dramaticas séao
articuladas, perpassando pela dependéncia e autonomia, a intimidade e autoridade,
a aceitagdo e recusa de cuidados, assim como roteiros normativos e singulares da
vida familiar na incorporagdo das diferengas. Dessa forma, Rapp e Ginsburg
defendem como as deficiéncias devem ser estudadas pelas arenas publicas do
Direito, da Medicina e da Educagao, mas também devem passar pela arena intima

do parentesco, considerada como o lugar onde dramas sociais contemporaneos sao
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vividos e onde os entendimentos e praticas sobre a deficiéncia sao frequentemente
manipulados pela primeira vez (RAPP e GINSBURG, 2001).

Parto de um evento de ruptura na vida cotidiana dessas familias: o
diagnostico de autismo de seus filhos e filhas. Um evento que rearranja as
memorias, o passado familiar, que transforma categorias, reordena as relagbes de
parentesco, e que evidencia o carater imaginativo sobre os futuros possiveis. Assim,
minha etnografia diz respeito aos familiares, muito mais do que aos proprios
autistas, mas é justamente através desse recorte analitico que pretendo analisar
como a pessoa com autismo pode ser reconhecida por consequéncia das
predisposi¢cdes familiares. Tomando as teorias de Rapp e Ginsburg (2001) em que
as experiéncias recriam narrativas dentro do contexto familiar, pensar o autismo
dentro das familias e como o diagndstico corrobora para as transformagdes dentro
das praticas e vivéncias do cotidiano, também €& pensar como é feita a mudanca de
consciéncia a respeito do reconhecimento da pessoa autista e do autismo enquanto
uma deficiéncia. Percorrer essas trajetorias habitadas pelas praticas cotidianas e
reescritas na vida diaria familiar € fundamental para compreender as minucias de um
acionamento social mais amplo em prol da diversidade e da inclusdo. Assim como
Rapp e Ginsburg, acredito que essa analise da familia, termo que é
convencionalmente associado ao intimo e doméstico, é crucial para o entendimento
das dinamicas culturais e para a criagdo de um terreno estrutural em que a
deficiéncia ndo é apenas acomodada na legislagdo “mas €& positivamente
incorporada ao corpo social” (RAPP e GINSBURG, 2001, p.535, tradugdo minha).

Pretendo elaborar aqui como as relagcbes familiares sdo motrizes no
diagnéstico de autismo, ao mesmo tempo em que sao reconfiguradas por ele.
Enquanto algumas falas que encontrei traziam os aspectos da “vida transformada”
apos a descoberta do autismo relacionada as mudangas da ordem dos afetos, dos
valores pessoais e das religiosidades, exploro como o diagndstico demarca também
uma reconfiguragcédo das relagdes e trajetorias da familia. Como bem explora Janet
Carsten (2000) com seu precursor conceito de relatedness: sem pressupor o que
significa o parentesco, relagdes e dindmicas familiares s&o evidenciadas a partir de

diferentes experiéncias vividas, diferentes idiomas de conexdo. E assim, o
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parentesco como relacionalidade € feito mais por praticas cotidianas do que por
regras formais (CARSTEN, 2000; 2004).

Na coletdnea “Ghosts of Memory”, Carsten (2007) articula como
temporalidade, memoria e parentesco estdo imbricados na construgdao de
subjetividades, mas também coadunam com processos historicos e politicos. Os
cursos diarios de relacionamentos, cumulativamente, possuem uma importante
escala e, portanto, o parentesco, além de evidenciar estruturas politicas e sociais,
também as constroi. A partir das teorizagcdes de eventos criticos de Veena Das
(1995), Carsten apresenta como a intimidade do parentesco € também perpassada
por eventos sociais e politicos. O conceito de Das propde analisar como momentos
de ruptura da vida cotidiana podem produzir novas disposicdes para agdes que,
consequentemente, mudam categorias nas quais as pessoas operam (CARSTEN,
2007). Essas rupturas, portanto, envolvem processos criativos de rearranjo do
passado e imaginagao de futuros possiveis. Desta forma, Carsten (2007) argumenta
que o parentesco € um tipo particular de socialidade que evidencia eventos politicos
de grande escala ou estruturas institucionais do Estado, e no qual certas disposi¢coes
de temporalidade sdo possiveis. Assim, algumas formas do parentesco sao
ativamente produzidas nas intersecbes de Estado, familia e individuo (CARSTEN,
2007). No contexto desta pesquisa, essas elaboragbes sobre o parentesco sao
construidas na articulagdo do autismo com as familias ao ser apreendido e habitado
(AYDOS, 2017). Essas trajetorias se entrelagam a debates mais amplos referentes
ao proprio diagnostico, a deficiéncia, a gestdo estatal, aos direitos humanos, mas

também, as praticas de cuidado cotidianas e as relagdes interpessoais.

Veena Das e Lori Leonard (2007) em uma pesquisa com mulheres jovens
com HIV positivo em atendimentos em clinicas médicas norte-americanas, retomam
a ideia de evento critico de Das para pensar o diagnostico como um ponto de
partida, um evento caracteristico que permite elaborar questées da ordem individual
assim como a emergéncia de conteudos do parentesco. Tomar um diagnostico
biomédico como esse ponto de origem, de ruptura, recupera a ideia de um evento
que vem de modo inesperado e, portanto, transforma o tempo comum, o cotidiano

(DAS e LEONARD, 2007). Ainda que procedam de outros contextos de analises,
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retomo as concepgdes tedricas de Carsten (2000, 2007) a respeito do parentesco, e
as reflexdes a nogao de evento de Das (1995) e Das e Leonard (2007), para analisar
o diagnodstico de autismo enquanto um evento que adentra as relagdes familiares,

mas também evidencia disposi¢des politicas e sociais mais amplas.

E possivel pensar, entretanto, que se Das e Leonard (2007) partem do HIV,
como um diagnéstico que, na maioria dos casos, é inesperado, com o0 autismo a
imprevisibilidade nao é posta da mesma forma. Joaquim, ao me descrever como se
deu o diagndstico do filho, aos 23 anos, retoma a trajetéria da familia desde seu
casamento com Marisa e o nascimento de seus primeiros filhos. E segue essa

cronologia familiar trazendo o autismo nas suas minucias e observagdes diarias.

Rafael sendo o terceiro, a gente notou realmente as caracteristicas
diferentes, os aspectos diferentes. Porém, pelo fato dele ter sido o terceiro
filho, ele se envolvia muito nas brincadeiras com Isabela e Vinicius
diariamente, ano apds ano, ele foi sempre envolvido nas brincadeiras, nas
horas de lazer, nos passeios, no convivio familiar. E isso o ajudou muito,
ajudou ele bastante. Bastante mesmo! Foi uma espécie de terapia
ocupacional diaria. [...] Mas a forma de aprender do Rafael em relagéo a
Isabela e ao Vinicius era diferente, e como ele era o terceiro filho, a gente
tem um senso de observagéo mais forte para isso, né? [...] Ao longo desses
anos as diferengas que a gente percebia a gente ia resolvendo, foi
resolvendo com terapias, resolvendo com psiquiatras, mas nunca se tinha
uma definicdo clara do que isso representava. O que essa diferenca
caracterizava? (Entrevista com Joaquim).

Através da fala de Joaquim é possivel notar como o autismo ja é parte de
observacdes dos familiares no decorrer da vida dos filhos. O relato de Joaquim nao
€ excegao, varias foram as histérias de maes e pais que percebiam “caracteristicas
diferentes” em relagdo ao filho ou filha desde a primeira infancia®. Diego, um dos
interlocutores desta pesquisa que também se apresenta como autista com

diagnostico tardio, ao relatar sobre o autismo nas interagdes cotidianas de sua

% E com énfase nessas histérias que muitos familiares enfatizam a importancia do diagnéstico
precoce, com a formacgao adequada de profissionais de salde para a avaliagado correta de possiveis
diagnésticos na infancia. E unanime, em meu campo de pesquisa, a valorizagdo do diagnéstico
precoce como uma forma de obter acesso a direitos e, consequentemente, bem estar e qualidade de
vida para a pessoa autista. Joaquim, durante uma reunido entre as associag¢des, afirmou como o
diagnéstico pode ser o primeiro passo para a autonomia.
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familia, enfatizou como parecia que o pai, hoje ja falecido, sempre soube das suas
“diferengas” e, como sua mae lhe contou, “ele sempre o tratava de um jeito
especial”’. Poderia, entdo, supostamente afirmar que, em relacdo ao autismo, a
imprevisibilidade do evento diagndstico ndo existe, mas o processo de busca por
respostas as inquietagdes sobre as diferengas dos filhos e filhas, e a chegada a um
diagnostico biomédico, muito se aproxima de um acontecimento, tal como a analise
trazida por Das e Leonard (2007). Ainda que a percepcado da diferenga ja exista
dentro dessas familias, o diagndstico, descrito e formalizado em um laudo médico,
concretiza uma ruptura na vida familiar. A partir dessa semiética clinica que passa a
atravessar a vida das pessoas, acontece uma ruptura do cotidiano, apresentando
novos rearranjos, através de terapias, medicamentos, consultas médicas, ou mesmo
nas praticas de cuidado domésticas e rotineiras. Ou ainda, através de atuagdes
politicas e sociais antes impensaveis por esses familiares, que passam a incluir em
seu repertorio, o autismo, adentrando as trajetérias dessas familias e transformando

o tempo comum.

Enrico Valtellina (2019), em wum trabalho acerca da definicado e
reconhecimento do autismo, argumenta sobre a interpelagdo do diagndstico clinico
na vida daqueles que o recebem, considerando-o resultado de processos e produtos
das interagdes e discursos sociais. Em um primeiro momento, o autor apresenta o
diagndstico como uma classificagdo, ou seja, uma catalogacdo de condi¢des
problematicas. Resgatando lan Hacking (2006), o autor discorre como as
classificagbes sao elaboradas historica, social e culturalmente e tém seus sentidos
apreendidos nas relagdes sociais. Em sintese, as classificagdes sao construcdes
dadas em seus usos. O cotidiano mostra-se significativo para o entendimento de
diagndsticos, na medida em que a semidtica clinica s6 é efetivada nas experiéncias
dos sujeitos. Daniela Feriani (2017) em uma pesquisa sobre o Alzheimer, destaca de
modo exemplar como os diagndsticos sdo dados na perspectiva da organizagao
social da vida diaria. Sendo o Alzheimer também perpassado por incertezas médicas
e questbes sociais abrangentes, tais como as variadas dimensdes do
envelhecimento ou ainda questdes referentes a género, Feriani habilmente narra

como o “cotidiano assombrado” apresenta as pistas que elaboram o diagndstico.
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Essas experiéncias estao interligadas ao segundo processo destacado por Valtellina:
o diagnostico como um evento. Neste sentido, ele se da como o momento de
identificacdo de uma pessoa dentro de um conjunto de condigbes com um nome
dado pela ciéncia médica (VALTELLINA, 2019). Entretanto, esse sentido ndo se
limita a “taxonomia”, mas é também algo que acontece na vida das pessoas, um
evento no fluxo que reorganiza a vida de maneira critica, como descreve o autor.
Ainda que a semidtica clinica elabore lugares de poder através das classificagdes,
0s sujeitos envolvidos sdo agentes de sua construgdo. Neste sentido, o diagndstico
enquanto uma classificagdo que cria sujeitos é também criado por eles nos efeitos e
sentidos que produz (HACKING, 2006).

Assim, o diagndstico n&o é apenas construido no processo biomédico, mas
nas formas como é recebido, reconhecido e legitimado nos contextos das histérias
individuais e familiares. O evento do diagndstico € circunscrito também as formas
como a deficiéncia é concebida no imaginario social, ja que o autismo, no contexto
brasileiro, também esta amparado nas categorias da deficiéncia. Exemplar disso foi
um relato de uma mae sobre o estabelecimento de outra estrutura familiar apés o
diagnostico: “agora sou uma mae de deficiente”. Dessa forma, evidenciam-se
controvérsias sobre o autismo neste jogo de relagdes e categorias, que por vezes
sdao contraditérias, mas também sao constituidas na interagdo: identidade e
diagndstico médico, evento individual e familiar, da ordem do cotidiano e do politico.
No capitulo anterior, apresentei como o autismo é identificado e legitimado em
discursos biomédicos, nas questdes da deficiéncia ou ligado a movimentos
identitarios e de diversidade, mas aqui, parto das narrativas e depoimentos de maes
e pais de pessoas autistas, para fazer um movimento contrario, tal como Das (1995),
indo em diregao ao ordinario de modo a compreender como o evento se atualiza no

cotidiano das familias.

Através da fala de um homem autista em uma rede social da associagao,
essas relagdes entre o processo de diagndstico para a propria pessoa e para a
familia, além das implicagbes e experiéncias que serao vivenciadas, se tornam muito
claras. Em uma discussao sobre a disseminacado de informacdes sobre o autismo e

a criagao do coletivo, sua mensagem apontava: “o diagndstico é familiar, ndo apenas
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nosso e pessoal’. Esse viés familiar do diagndstico também €& constatado por
Leonardo Campoy (2015) ao analisar as demandas que o autismo impde as familias:
esforco de tempo, gastos materiais e afetos de grande magnitude. O autor
demonstra como os dramas desses familiares se dao pelas delicadas situagbes que
se encontram em relagdo ao diagnostico, sendo que a crescente énfase em um
fisicalismo cerebral do autismo dispde cotidianos transformados para o
desenvolvimento e depreende em relacbes de afeto, dedicacdo, disposicdo e
cuidado constante. Nas palavras do autor, “0 autismo se espalha pela casa e pelo
parentesco” (CAMPQY, 2015, p.170). Através do acompanhamento de consultas
neuropediatricas, Campoy descreve como o diagnostico também interpela a vida e
identidade desses familiares perante o “imperativo do amor aos filhos autistas”
(CAMPOQY, 2015, p.171).

Portanto, o uso das variagbes terminologicas relacionadas a maternidade e
paternidade atipicas nao sado narrativas esvaziadas e meros jogos de palavras.
Constituem, de fato, as experiéncias desses sujeitos diante uma condi¢do que
implica novas disposi¢cdes sobre a trajetoria pessoal e familiar. Considerando as
controvérsias que o termo ganha associado as maes e pais, entendo que as
experiéncias desses sujeitos ndo se equiparam as experiéncias dos proprios
autistas. Trata-se de um outro espacgo e identidade social também cerceados por
estigmas relativos a uma condigédo, assim como a falta de efetivacdo de direitos.
Predomina o termo “atipico” associado a maternidade, portanto, demarcando
também questdes relativas a género. Ao enfatizar o uso da “maternidade atipica”,
muitas maes enfatizam como o papel de cuidado, assisténcia e suporte as pessoas
com deficiéncia sao ainda vinculados a responsabilidade materna, com altas
demandas materiais, temporais e emocionais. Alia-se a isso, a falta de efetivacao e
o descumprimento de direitos e politicas publicas as pessoas com deficiéncia, que
demandam dessas maes uma constante reivindicagao e luta, como por exemplo, os
inumeros casos de escolas negando ilegalmente a matricula de criangas e
adolescentes autistas, assim como precarizando a permanéncia dos mesmos. Essas
violacdes de direitos as pessoas com deficiéncia, e mais especificamente neste

contexto, das pessoas autistas, reverberam também no acesso aos direitos pelos
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cuidadores, como maes que abandonam o mercado de trabalho para se dedicarem
as demandas de suporte e assisténcia, diante da falta de programas efetivos pelo
Estado, e que se veem em outra situagcédo de vulnerabilidade ao limitarem o acesso a
recursos materiais sem um emprego formal — muitas vezes, sem emprego algum. A
parentalidade atipica traz a tona essa dialética entre o pessoal, doméstico, publico e
coletivo, ao demarcar um processo de subjetivagdo, um papel social e uma atuagao
politica. Dessa forma, a busca pelo diagndstico, ndo diz respeito apenas aos filhos e
filhas, também trata-se de uma ruptura para as préprias maes e pais, um decurso de

subjetivacéo e formas de estar no mundo.

As experiéncias emocionais, para além das suas impressdes baseadas em
processos psicologicos e individuais, demarcam fendmenos de ordem historica,
social e cultural (REZENDE e COELHO, 2010). Desde classicos da antropologia
como Marcel Mauss (1980), as expressdes dos sentimentos e das emogdes passam
a ser reconhecidas como um entrelagamento entre o obrigatorio e o espontaneo a
partir das experiéncias dos sujeitos. Portanto, descendo ao cotidiano (DAS, 2007)
através das narrativas familiares, me inspiro em digressdes da ordem das emocgdes
e das expressdes de sentimentos para levantar possibilidades de interpretacdo das
experiéncias dessas maes e pais com o diagndstico de autismo de seus filhos e
filhas. Trazendo as narrativas, historias familiares contadas, revividas e
reorganizadas, as subjetividades dessas pessoas tomam lugar, mas demarcam
impressdes sociais e culturais muito especificas a respeito do reconhecimento do
autismo, das demandas e invisibilidades, além das configuragdes familiares.
Portanto, a subjetividade dessas pessoas € apontada como uma realidade empirica

e também uma perspectiva analitica (AYDOS, 2017).

Das e Leonard (2007), no trabalho ja mencionado sobre mulheres jovens com
HIV positivo, articulam através de conversas com profissionais de saude, como os
diagndsticos sao interpretados de formas variadas, mas assumem uma sucessao
ordenada de fases, que inclui o choque, a negagao e a aceitagdo, aproximando-se
de um processo de luto. Acerca do processo de apreensado, as autoras mostram
como o passado também é reconfigurado a partir do diagndstico, “fazendo com que

algo que estava oculto se revele” (DAS e LEONARD, 2007, p.200, tradugao minha).
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De forma semelhante a abordada por Das e Leonard, examino a ruptura da vida
cotidiana a partir do diagndstico, sem trata-la no sentido de rompimento e quebra,
mas, ao contrario, a entendendo como uma circunstancia temporal significativa, ou
seja, um novo preludio. Refletir a partir desta légica, permite estabelecer as
fronteiras cronoldgicas de uma histéria familiar que se insere em uma disposi¢céo

social distinta da expectativa normativa.

O transcurso que caracteriza essa ruptura e circunscreve no cotidiano as
novas categorias operantes de ordenamento da vida familiar, é visto em
encadeamentos de emocgdes e experiéncias vivenciadas. Tao diversos no principio,
mas com significativas semelhancgas, os relatos familiares traziam o acontecimento
do diagndstico. Um processo que € heterogéneo em suas adjetivagdes, sendo alivio
e clareza, medo e sofrimento, € também atravessado por questdes de classe, raca,
género, geracgao, religidao, além das diversas expressdes individuais e parentais. Nao
obstante, ha processos emocionais e sociais que caracterizam as experiéncias apos
o laudo. De modo semelhante ao analisado por Das e Leonard (2007), ha também
em relacdo ao autismo, uma demarcagcdo de momentos da histéria familiar sobre o
diagndstico, em que a duvida, surpresa, luto, isolamento, aceitagéo, expertise e por

vezes, luta, passam a compor os repertorios dessas familias® .

2.2 REARRANJANDO O PASSADO E REESCREVENDO O FAMILIAR

Varios dos relatos de autistas e familiares sobre o processo de obtengao do
diagnodstico de autismo apresentam uma série de entraves que perpassam questdes
subjetivas, mas também praticas e materiais, assim como questdes mais amplas de
carater cultural, social e econémico. O diagnéstico de autismo no Brasil ainda é uma
referéncia clinica carregada de estigmas mesmo entre os profissionais de saude,

sejam pediatras, psicélogos, psiquiatras, neurologistas, ou mesmo a clinica geral.

7 Qutros estudos também articulam essas experiéncias emocionais de familiares com o autismo, a
partir de diferentes abordagens e que sao inspiragdes para a analise aqui construida (GRINKER,
2010; NUNES, 2014; CAMPOQY, 2015; FONTOURA, 2015; RIOS, 2017; AYDOS, 2017).
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Devido a falta de profissionais especializados no Brasil, e com essa lacuna ainda
maior no Sistema Unico de Saude (SUS), o processo de obtencéo do laudo médico
€ relatado como permeado por muitos obstaculos, diagndsticos equivocados,
avaliagdes custosas e demoradas. Fernanda Nunes (2014), em sua etnografia com
grupos de pais de autistas no Rio de Janeiro, descreve como a busca pelo laudo

"8 Essa construgdo

diagnostico € narrada como uma “jornada” e “peregrinagao
metaforica acerca da longa trajetéria percorrida na busca pelo correto diagnéstico
demarca nao somente a falta de conhecimento e traquejo dos profissionais de saude
— decorréncia da etiologia incerta, a auséncia de exames clinicos e biomarcadores
definidos (NUNES, 2014) —, mas também a falta de informacdo correta e os

estigmas que cercam a especificidade desta deficiéncia.

Através do laudo médico, a pessoa com autismo passa a ter assegurados os
mesmos direitos as pessoas com deficiéncia e a ter suas especificidades atendidas
por leis e decretos em nivel federal, estadual e municipal. E por esse acesso a
direitos que ha uma enorme busca das familias pela obtencdo do diagndstico
meédico, além das questdes de ordem emocional e psicologica. Entretanto, baseada
nas discussbées de Valtellina (2019) e Hacking (2006), que partem da ideia do
diagnostico constituido no cotidiano das relagdes e sendo interpelado pelas pessoas
que o tem tangente em suas vidas, encontro nas narrativas desses familiares, um
processo que é perpassado por questdes sociais que vao além de uma definicao

biomédica.

O pediatra, quando falei que achava que meu filho era autista, me olhou
como se eu estivesse maluca e me pediu para nem repetir aquilo! Meu
esposo falava que “esse tal de autismo” era uma coisa da minha cabeca e
que o filho dele n&o tinha nada (GOMES, 2020, n.p.)*.

% Assim como Fernanda Nunes (2014) apresenta sobre seu campo, em meu contexto de pesquisa a
religiosidade é constantemente evocada para dar justificativa aos acontecimentos. Roy Grinker (2010)
discute essa questdo religiosa ao contrastar como em contextos diversos, e com religiosidades
também diversas, esse mesmo caminho & posto como ordenamento para a vida diante do
diagndstico. A presenca religiosa aparece, principalmente, em adjetivagdes de autistas como “anjos”
ou “presentes de deus”, o que € um tema de recorrente embate entre autistas ativistas e familiares.

% Livro organizado por méaes de pessoas com autismo, com relatos de suas experiéncias sobre o
diagnéstico. Material obtido com os interlocutores desta pesquisa e que apresenta o contexto local
abordado.
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Em quase todos os relatos de familiares sobre o processo diagnostico do
autismo no campo etnografico®®, a duvida aparece como um dos demarcados
momentos do acontecimento do diagndstico. A duvida sobre as caracteristicas
diversas observadas sao comumente relatadas por méaes frente ao desenvolvimento
do filho ou filha. Mas, em outro sentido, a incerteza também estd associada a
constante descrenga dessas mulheres sobre suas percepg¢des. Maluca, oportunista,
parandica, neurdtica, fraca, preocupada demais, “sem ter o que fazer dentro de
casa’, “mae de primeira viagem”, dentre outras adjetivagdes e sentengas morais,
foram direcionadas a essas maes na busca pelo entendimento sobre seus
questionamentos em relagado aos filhos e filhas. A ideia de culpa associada a essa
busca pelas méaes estda amparada em pontos nodais do processo historico do
diagndstico, como ja apresentado anteriormente nesta dissertacdo. O imaginario
construido sobre pais, e principalmente, maes, responsaveis pelo diagnostico é

fundamentado em uma perspectiva moral da duvida e da culpa.

Bruna Lopes (2019a), ao apresentar de maneira habilidosa o papel da
maternidade em relacdo ao autismo, demonstra como a culpabilizagdo das méaes
nao esta desassociada da construcdo do ideal de maternidade do ocidente, que
enfatiza descrigdes de maternidade adequada e inadequada, ou seja, a “mae boa” e
a “mae ma”’. Portanto, permanece um estigma da mae constituido no que Lopes
(2019a) chama de “regime da culpa”. Se esta incerteza sobre o papel das maes em
relagdo ao diagndstico estava antes associada as suas causas, nas falas de muitos
familiares, atualmente, esta associacdo se baseia mais em uma espécie de
prognoéstico: as maes ficam “buscando coisa onde nao tem”, e sdao, muitas vezes,
julgadas por uma superprotecdo que as vincula novamente a um ideal de
maternidade inadequada. Neste imaginario social, a protegao e o afeto demasiado
acabam por prejudicar o desenvolvimento de seus filhos autistas, acabam por criar

preocupacdes exageradas.

8 Acompanhei, com maior profundidade, apenas historias familiares de autistas que ja haviam, em
maior ou menor tempo, recebido o diagndstico de autismo. Nao pude acompanhar nenhum processo
de busca pelo diagnostico. Amparo-me nas narrativas dos familiares que ndo apenas retomam
acontecimentos, mas ao narrar, elaboram suas experiéncias.
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Aponto aqui como essa duvida em relagdo a busca pelo diagndéstico esta
associada, na maior parte das vezes, ao exercicio da maternidade, evidenciando
marcas de relagdes e diferengas morais nas constru¢cdes de género dentro das
familias (ALMEIDA, 2004). Mas nao raros sao os relatos de pais que, ao
participarem da busca por entendimento sobre os filhos e filhas, também evidenciam
o desgaste com a familia extensa® na invalidagdo do diagndstico de autismo. Tal
como traz Heloisa Buarque de Almeida (2004), a familia ndo € apenas o lugar de
afeto, mas também o lugar onde se expressam conflitos. Fernanda Nunes ao relatar
sobre experiéncias de familiares com o diagnéstico, demonstra como ha ainda uma
disruptiva dos lagos afetivos e sociais vivenciados que se estende para além das
familias, explicitado na fala de um interlocutor: “é como se uma bomba de néutron,
aquela que mata tudo em volta, mas nao destrdi nada, tivesse explodido em nossos
relacionamentos” (NUNES, 2014, p.38). Portanto, cabe as familias o suporte e
assisténcia adequados, assim como a lida com essa reconfiguragao familiar, essa
incorporagdao das diferengas inesperadas em uma narrativa compreensivel de
parentesco (RAPP e GINSBURG, 2001). Como bem descreve Campoy, 0s pais
passam pelo dilema de “como ler seu filho, esse estranho que a vida lhe colocou
como parente, esse outro que lhe veio como familia, esse migrante que arrastou as

fronteiras da alteridade para dentro do seu lar” (CAMPOY, 2017, p.148).

A duvida que perpassa os caminhos da familia diante do diagndstico aparece,
portanto, como uma impulsao inicial em relagdo ao reconhecimento das diferencas

dentro da trajetoria familiar, na obtengdo do laudo médico ou mesmo na recepgéo

" Heloisa Buarque de Almeida (2004) traz a discuss&do sobre o que pressupde a familia nuclear na
sociedade moderna, em oposi¢ao a familia extensa. A autora mostra que ha um imaginario de um tipo
ideal de grupo de parentesco: um casal com seus filhos, formado por uma alianga e decorrente de
lacos diretos de consanguinidade. Além da habitacdo na mesma moradia em boa parte do ciclo
familiar. Sem desconsiderar essas discussdes acerca das relagbes de parentesco e das categorias
que emergem na sociedade moderna, utilizo das adjetivagdes de nuclear e extensa sem pressupor o
que significam essas familias. Pretendo demonstrar apenas que ha um nucleo (constituido das mais
variadas formas) que predispdem apoio e cuidado reciprocos, inclusive diante de diagnosticos
médicos e deficiéncia; e outro grupo familiar que geralmente esta mais distante, podendo ou nao
direcionar agdes de apoio. Fago essa escolha metodolégica buscando nao generalizar as histérias
familiares com as quais tive contato, considerando também que conheci fragmentos dessas histérias,
portanto, os dados sao insuficientes para afirmar com clareza quais sdo essas estruturas familiares
ou arranjos de moradia. Havia familias monogamicas, familias monoparentais, familias constituidas
com outros membros como figuras centrais, etc. Meu foco nesta dissertagao foi a trajetéria de maes e
pais de autistas, independente da consanguinidade ou do arranjo familiar.
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desta classificagdo que interpela a vida dos individuos e cria novas categorias nas
quais as relagcbes operam. Mas é também a duvida, e consequentemente, a busca
por informacgdes, que aproxima as familias de um movimento de ativismo familiar.
Exemplar é o envolvimento de novos integrantes na associagdo que encontram a
ASATEA em redes sociais, indicacdo pessoal ou profissional, € a veem como uma
alternativa ao acesso de informacbes acerca do autismo, assim como a
reconstrucdo de lagos afetivos e sociais. Joaquim, ao descrever a rotatividade de
participacdo na associacao, enfatizou como muitas das maes e pais que fazem o
contato, estdo em uma ansia por respostas prontas, idealizando a associacdo como
o lugar de resolucédo de dilemas e um “guia do caminho a seguir”. Entretanto, mais
do que prescrigdes, Joaquim afirmou como o conhecimento e acolhimento das
subjetividades da parentalidade atipica € parte de um longo processo, assim como a
luta por direitos e reconhecimento do autismo também requer engajamento e uma
constante busca por respostas que perpassa tanto questdes sociais e politicas,

como o préprio ordenamento pessoal e subjetivo.

Mesmo diante das duvidas e incertezas sobre a condi¢ao dos filhos e filhas,
alguns pais preferem acreditar que n&o ha nada a ser esclarecido, constituindo um
mecanismo de defesa, como afirma a terapeuta Soénia Calil®?. Mas esta defesa nao
estd apenas relacionada ao sentido psicolégico, ela coaduna com uma logica
generalizada de produgbes de corpos e subjetividades circunscritas em uma
representacdo de normalidade. A condigdo do autismo, enquanto um diagndstico e
uma deficiéncia, materializada em um laudo médico, além de uma “resposta” ou o
aparente fim de uma “jornada”, também gera a ruptura de certezas construidas no
ideal da parentalidade e da familia. Neste sentido, a surpresa e o choque também
aparecem, frequentemente, nas narrativas e relatos das trajetérias familiares. Uma
das maes que contribuiu com o livro “Unidas pelo Autismo” (2020), material com

relatos de maes apods o diagndstico de autismo de seus filhos, conta como a dor e o

%2 Video circulado no grupo de whatsapp da associagdo que discute a satde mental de pais e a
“estabilidade” da familia, promovido por Mayra Gaiato, notavel psicéloga especializada em autismo,
com a participagao de Sénia Calil, psicéloga de adultos e terapeuta de pais. Trago este material como
algo que circulou entre o coletivo de familiares e foi muito apreciado. As demandas sobre “terapia de
pais” sao recorrentes nas associagdes. Disponivel em: < https://www.youtube.com/watch?v=2quH3Lf
Uhl&feature=youtu.be>. Acesso em margo de 2021.



https://www.youtube.com/watch?v=2quH3Lf_UhI&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=2quH3Lf_
https://www.youtube.com/watch?v=2quH3Lf_UhI&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=2quH3Lf_UhI&feature=youtu.be
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sofrimento a consumiram e, em todas as consultas médicas, ela apenas ouvia o que
queria ouvir. “Quando vocé esta ali, com o laudo nas méos, ai € outra coisa”, me

relatou uma mae.

O luto é outra categoria amplamente acionada por familiares nas relagdes
com diagnésticos de deficiéncia. Diante do diagndstico, maes e pais afirmam
experimentar o luto quando recebem a “noticia”, ou mais precisamente, a
classificagdo médica. Esse Iluto, comumente associado ao sentimento em
decorréncia da morte, pode ser problematizado quanto a esse acionamento em um
contexto tao distinto. Em uma situagdo em que a noticia dada ndo € a morte, mas a
vida com certas diferengas corporais e barreiras sociais, ainda se trata de vida, e o

luto parece desapropriado.

E ai tem o luto. Muitas partes dessa fase eu n&o lembro, e acho que
justamente por conta de todo sofrimento. Digerir tudo isso foi muito
complexo. Fiquei por um tempo em um lugar bebendo da fonte de onde
jorrava toda a ftristeza do mundo. [...] No caso da minha familia, minha
esposa nao passou por esse processo. [...] O que pode levar uma pessoa a
ter esse sentimento? Sentir culpa ou procurar um culpado (Trechos
transcritos da fala de uma pai no Congresso NeuroConecta, realizado em
2020).

Em uma analise mais cuidadosa de discursos familiares, tais como o
apresentado na fala de um pai em um congresso destinado a discussdes sobre
autismo, o luto aparece enquanto a perda da idealizacdo, enquanto a morte
simbdlica de expectativas. Como aponta Deise Fontoura (2015) em sua pesquisa
com maes de autistas, o filho idealizado € substituido pelo filho real e sua
experiéncia com uma condigdo diversa — a deficiéncia. Culpa, rejeicdo, medo,
preocupagao e vergonha, também caracterizam esse discurso do luto, evidenciando
como sao constituidas essas complexas e heterogéneas politicas emocionais. Ao
destacar, em suas falas, o processo de elaboragdo da dor frente ao diagndstico, as
maes e pais tendem a dar énfase na perspectiva psicolégica, mas ha uma
incorporagdo da deficiéncia no corpo social através dessas micropoliticas das
emogdes (REZENDE e COELHO, 2010). Sustentado em uma narrativa da
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“preocupacao”, o luto € também envolto a um reconhecimento social estigmatizante
da deficiéncia que prevé a incapacidade das pessoas com deficiéncia de gerir suas
préprias vidas e, portanto, o diagndstico marca essa aparente ruptura no curso da

vida dos filhos autistas®.

A deficiéncia, incorporada nas trajetérias familiares, aponta para
transformagdes no projeto e exercicio da parentalidade. Ao apropriar de um sentido
lexical do luto, trata-se de um processo de elaboragao perpassado pela dor, o qual é
possivel analisar, desta forma, como um processo de subjetivacdo e de
reordenamento dessas parentalidades que passam a se adjetivar como atipicas.
Neste sentido, o luto diz respeito a uma perda da idealizagdo em relagao aos filhos,
mas também circunda a morte simbdlica de uma expectativa de parentalidade por
essas maes e pais, ou seja, reflete sobre a imagem do outro e de si. O
reordenamento das trajetorias e rotinas familiares no contexto do cotidiano, como a
organizacao do espaco fisico da casa, o provimento de cuidados, a distribuicdo de
recursos materiais e econdmicos, e a temporalidade rearranjada, também fazem
parte deste processo. O parentesco e a deficiéncia passam a ser mutuamente
escritos. A categoria do luto evidencia uma construgdo social e cultural relativa as
nogdes de familia no contexto da sociedade ocidental moderna, assim como as
expectativas sobre um decurso de vida convencionalmente ideal. Os modelos da
parentalidade e das relagbes familiares, ao relacionar esses paradigmas, também
configura exclusdes as diversidades: certos modos de ser, estar e experienciar o
mundo, através dos corpos e subjetividades, sdo colocados no campo da subversao
da ordem social. O luto, portanto, faz parte de um processo marcado por questdes

emocionais, mas também, sociais e politicas.

Essa ruptura de planos e projetos de vida também corrobora para uma
reconfiguragao das relagdes e papéis familiares. Em um trabalho realizado junto com
Sabrina Finamori (FINAMORI e CARVALHO, 2020), trazendo discussdes parciais

desta etnografia, abordamos como o cuidado e a deficiéncia sdo alocados, na maior

8 Ao longo desta dissertagéo abordarei mais detidamente sobre este estigma associado a deficiéncia
em uma légica de produgao de corpos. Cabe apontar que esta viséo € classificada como capacitismo:
a suposicao da relagéo entre deficiéncia e incapacidade.
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parte das vezes, como responsabilidade materna. Em grande parte dos relatos, a
rede de apoio constituida por essas familias € prioritariamente de mulheres,
incluindo maes, avds, tias e irmas. E mais uma vez, a questdo de género é colocada
em pauta quando pais afirmam que as maes nado passam pelo processo de luto,
mas, ao contrario, nos relatos de maes, elas exprimem como precisam lidar com a
ruptura inicial para dar inicio aos tratamentos, estabelecer cuidados rotineiros e
buscar politicas de assisténcia. E por vezes, essas maes justificam o “breve luto”
pela necessidade de intervir no processo emocional de pais que recusam O
diagnéstico e “demoram a vivenciar o luto”, e consequentemente, ndo participam do
compartilhamento de cuidados em relagdo aos filhos. O abandono paterno €
também recorrente diante da deficiéncia e, portanto, dentre essas familias ha uma
quantidade significativa de casos de monoparentalidade feminina (FINAMORI e
CARVALHO, 2020). Irmaos e irmas também emergem nas narrativas familiares, na
medida em que s&o reconduzidos a outros planos e projetos de vida. Por vezes é
dado aos irmaos o “direito” de seguir suas vidas, sem que as demandas acerca do
diagnéstico impactem em suas escolhas, justificando, assim, suas auséncias. O
contrario também é recorrente, isto é, que esses membros da familia — e, neste
caso, notadamente, as irmas — passem a assumir a responsabilidade pelos irmaos
com deficiéncia (FIETZ, 2018). Nao pretendo me deter aqui nas transformagdes dos
arranjos familiares, mas busco evidenciar como percorrer essas trajetorias permite
uma compreensao da experiéncia da deficiéncia para além da ordem individual, mas
parte da elaboragdo do parentesco e, de forma mais ampliada, da organizagao

social e coletiva.

Fernanda Nunes (2014), ao abordar como a parentalidade atipica é
perpassada pelo enfrentamento de situagbes de preconceitos e dificuldades
relacionadas ao cuidado dos filhos, como comorbidades associadas® ou a falta de
acesso a direitos e recursos, enfatiza como o diagndstico também repercute em um

isolamento social familiar. Ao explorar a narrativa de um de seus interlocutores, a

® E recorrente a associacdo de comorbidades a condicdo autista, sendo algumas delas: transtorno de
ansiedade, depresséo, transtorno de déficit de atengéo, disturbios do sono, disturbios alimentares,
epilepsia, etc. Em meu campo de pesquisa € muito comum a troca de informagdes e recomendagbes
médicas direcionadas aos cuidados dessas comorbidades.
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autora apresenta a ideia de “pais-problema” em referéncia a esse afastamento

social.

[..] Mas, dentro desse universo, os pais se sentem, de certa forma,
tachados como ‘pais-problema’. Isso seria objeto de uma pesquisa muito
grande, porque os pais se sentem excluidos do préprio convivio familiar, no
sentido de que quando aquele pai chega [nos lugares], [também] chega
aquela crianca que derruba tudo, que fala alto e que nao fica quieto. Entao,
para as festas de crianga nés ndo somos mais chamados. Isso & notdrio. [...]
Entdo as pessoas ja ndo nos convidam, nao € porque elas ndo querem, mas
elas ndo sabem lidar com aquela situagédo. Algumas nao sabem lidar, outras
nao querem e outras ainda fazem até avaliagdes preconceituosas: nao
educam direito, ndo tratam, ndo educam (NUNES, 2014, p.38, grifos da
autora).

Se as rupturas de lagos afetivos e sociais ja sdo parte das narrativas de
familiares de pessoas autistas, e de um modo mais amplo, de familiares de pessoas
com deficiéncia, essa situagdo ganha outros contornos diante do contexto de crise
sanitaria vivenciado mundialmente. Desde a declaracdo feita pela OMS
(Organizagao Mundial de Saude), em margo de 2020, atestando uma crise sanitaria
de alcance global, passamos a enfrentar consequéncias econémicas e sociais mais
amplas, mas também, o medo da contaminagédo e da morte. Com nossos cotidianos
inexoravelmente afetados, adotamos em diferentes graus, medidas de isolamento
social e protegdo pessoal definidas pelos governos locais. Nesses dois anos de
pandemia, o isolamento social tem sido alvo de diferentes discussdes que cercam
desde questbes mais praticas, como 0 acesso a espagos, a questdes de saude
mental e relagdes interpessoais. Médicos, psicélogos e psiquiatras sdo chamados a
discorrer sobre os impactos na saude mental diante de um isolamento desta
magnitude. Mas esses debates ndo ficam restritos aos especialistas: a populagao
geral passou a colocar a pauta diante de agdes que reforcam ou rompem com esse
isolamento, com o compartilhamento de experiéncias e estratégias alternativas
diante deste contexto singular. Se a pandemia e este isolamento social afetou a
todos, de diferentes formas, resgato essa categoria do isolamento ancorando as

narrativas encontradas em meu campo de pesquisa para entender a complexidade



86

desse processo de afastamento de vinculos sociais atrelado a questdes de ordem

social e politica.

Ao longo do campo etnografico que, em decorréncia da pandemia de
covid-19, se concentrou em modos virtuais de socializagdo — por meio de reunides
remotas, grupos de whatsapp e redes sociais —, 0s relatos que traziam o isolamento
permitiram uma outra leitura sobre essa perspectiva, que afetaram, ndo apenas
analiticamente, mas a minha propria experiéncia neste cenario. Encontrei, em mais
de uma situacéo, e vindo de pessoas distintas e sem relagcdo mutua, falas como:
“nds, pessoas com deficiéncia e nossas familias, sempre estivemos em isolamento
social”. Neste mesmo sentido, em uma reunido de organizagdo de eventos
destinados a conscientizagao sobre o autismo, Gisele, uma das maes interlocutoras
desta pesquisa, sugeriu que fossem debatidos conteudos do cenario vivenciado
diante da pandemia. Em tom de desabafo, ela explicou o pedido ao ouvir do préprio

filho, um adolescente autista, que sua vida “é uma eterna pandemia”.

A metafora do isolamento explicitada nas falas dos interlocutores, coaduna
com discussdes ja trazidas, ha algumas décadas, pelos Estudos da Deficiéncia: a
deficiéncia € um conceito complexo que nao diz respeito apenas aos corpos
diversos, mas trata-se de uma categoria analitica que permite também denunciar e
reconhecer a estrutural social que cria barreiras e oprime esses mesmos corpos
(DINIZ, 2012). Everton Pereira, Cecilia Alecrim, Diego Silva, Adalberto Salles-Lima,
Gabriela dos Santos e Marineia Resende (2021), ao abordarem as perspectivas
sobre deficiéncia em relagdo ao contexto pandémico da covid-19, afirmam como o
histérico de discriminacdo, a escassez de informacbes e dados oficiais desta
populacao especifica, assim como a falta de espagos de participagdo, geram uma
“‘invisibilidade sistematica”. Esta invisibilidade e isolamento foram ainda mais
acentuados durante a crise sanitaria. Patrice Schuch e Mario Saretta (2020)
demonstram, por exemplo, como as politicas e programas de enfrentamento do virus
e das consequéncias sociais e econdmicas, enfatizaram politicas generalistas, sem
que as praticas e dindmicas cotidianas das pessoas com deficiéncia e suas familias

fossem abarcadas nessas estratégias de controle.
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Diante disso, as mobilizagdes politicas em torno da deficiéncia, por meio dos
estudos tedricos e movimentos sociais, se dao nas reivindicagdes pela participagao
plena das pessoas com deficiéncia e suas familias e tocam precisamente nessas
experiéncias de isolamento e exclusdo. Assim, os relatos ndo estado localizados
apenas em trajetorias pessoais dos interlocutores desta pesquisa, sdo parte da
construcdo social sobre a deficiéncia e motivam, no agenciamento dos sujeitos
sobre essas violagdes, movimentos politicos, tais como “nada sobre nds sem nds”®®
Oou a exposicdo publica de narrativas de familiares buscando mitigar essa
invisibilidade sistematica. Alessandra Soares e Maria Eulina Carvalho (2017), ao
constatarem o recorrente isolamento social de familiares de pessoas com
deficiéncia, mais especificamente de maes, constroem uma pesquisa e intervengao
que articula coletivos e redes de apoio, buscando garantir a reinsergdo social, o
empoderamento individual e coletivo. A partir deste trabalho, as autoras explicitam
como redes e aliangas sao fundamentais para as relacdes pessoais e familiares

diante da condicao de deficiéncia, mas também contribuem significativamente para o

reconhecimento e inclusdo da deficiéncia no corpo social.

Na especificidade do autismo, Fernanda Nunes (2014) ao descrever essa
ruptura dos lagos afetivos e o isolamento social de familias de autistas, atenta para o
fato de que mesmo apods a participagcdo em redes de acolhimento ou movimentos
sociais de familiares, o ciclo de relagdes se fecha no coletivo mobilizado. No campo
etnografico, metaforas foram elaboradas sobre a predominancia do tema do autismo
em varias das experiéncias dessas maes e pais ativistas, enfatizando como “tudo é
sobre autismo”. Em tom de brincadeira, ouvi que as maes e pais “respiram autismo o

tempo todo” e ja receberam criticas por “sé abrir a boca pra falar de autismo”.

E importante destacar o contraste das experiéncias familiares com as
motivagdes dos proéprios filhos autistas, sendo que, grande parte das vezes, a

condicdo — e tudo relacionada a ela — nao é central na vida dessas pessoas.

% Uma maxima do ativismo da deficiéncia, o “nada sobre nds sem nos” representa as reivindicagbes
de autonomia, independéncia e participagdo plena. Romeu Sassaki (2007a, 2007b) faz um detalhado
histérico dos movimentos das pessoas com deficiéncia, destacando os efeitos do “nada sobre nés
sem noés”. Pedro Lopes (2019c) aborda como o ativismo politico protagonizado por pessoas com
deficiéncia na Africa do Sul, em 1970, também foi relevante para a consolidacdo do emblema.
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Comuns sdo os relatos de autistas que enfatizam outras caracteristicas proprias
antes de enunciar que também tem o autismo presente em suas vidas. Joaquim me
relatou como Rafael, seu filho, no inicio do envolvimento com a associacio,
participava ocasionalmente das reunides e eventos promovidos pelo coletivo, mas

que, com o passar dos anos, isso deixou de ser algo relevante para ele.

[...] E no passado, antes talvez até de vocé conhecer a ASATEA, ele
[Rafael] até participou de alguns eventos. Participou, ajudou, deu
entrevista... Ele agora ndo quer saber mais disso ndo. Ele quer assim, quer
seguir no programa dele de autoconhecimento e fazer as coisas que ele
gosta de fazer, entendeu? Dentro da rotina dele. Entdo assim... Eu n&o
chamaria ele mais para fazer participagdo em evento, participagdo nisso e
naquilo, porque ele ndo tem mais interesse. O lado bom disso € que essa
falta de interesse nao é porque ele desdenha nao, é porque ele acha que
estd se conhecendo melhor, ele estd lidando melhor com ele mesmo

(Entrevista com Joaquim, acréscimo meu).

Dessa forma, o isolamento e o entendimento acerca do reordenamento das
relagdbes e das novas categorias operantes apds o diagnostico de autismo pelas
maes e pais, nao estao desatrelados da interpelagdo da condicdo nas experiéncias
dos proprios filhos. De modo semelhante ao relatado por Joaquim, Rute, outra mae
da associagao, justificando a pouca participagdo e auséncia em algumas reunioes,

evidenciou como o autismo pode ser habitado de diferentes formas (AYDOS, 2017).

Meu filho estava negando, odiando essa palavra, por isso eu precisei dar
uma recuada, para ele se entender, ter o momento dele. [...] Teve um
momento em que ele era super aberto, batia no peito e falava ‘eu sou
autistal’, depois ele negava. As coisas estdo se encaminhando, entdo agora
eu posso me dedicar mais. [...] Chegou um momento em que ou eu fazia
bem a ele ou aos outros (Fala de Rute).

Portanto, como apresentei ao longo deste topico, seja através dessas
politicas emocionais elaboradas no processo diagndstico, na constituicdo de um
reconhecimento da diferenga na trajetdria familiar ou mesmo na participacdo de

familiares em coletivos e movimentos mais amplos em torno da condicdo, o autismo
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e, de fato, algo que acontece no fluxo da vida cotidiana e é significado nas relagdes
dispostas em contextos socioculturais especificos. No sentido apontado por lan
Hacking (2006), o diagndstico, além de uma classificagdo, é também criado pelos
sujeitos localizados nas dindmicas dos efeitos e sentidos que produz. E a
deficiéncia, enquanto categoria analitica, deve ser também analisada na
potencialidade do cotidiano, dentro das casas, nas ruas, nas pragas, ou mesmo em

telas que passam a contar tantas histérias.

2.3 FUTUROS POSSIVEIS

Como ja apontado por inumeras pesquisas relativas ao tema, o autismo ainda
€ uma categoria carregada de controvérsias, seja da ordem meédica, social ou
politica. Os sentidos do autismo se d&o nos contextos socioculturais, no
conhecimento especializado, mas também, através de fluxos econémicos e politicos
que geram discursos conectados em todo mundo. Essa miriade de informag¢des que
circulam também sao experienciadas pelos familiares diante do diagndstico de
autismo de seus filhos e filhas. Significativos sdo os relatos que adentram uma
imagem da “busca por respostas”, enfatizando a produgcdo de conhecimento das
maes e pais em relagdo a condigdo. “A falta de informag¢des é uma grande lacuna na
sociedade”, afirma Diego, um dos interlocutores desta pesquisa, com uma fala
emblematica no campo etnografico por corroborar com a perspectiva de um continuo
hiato sobre o autismo no contexto local. E em decorréncia da situagdo de aparente
escassez de informagdes que, no acontecimento do diagndstico, muitas maes e pais
passam a circular por diversas areas de conhecimento e manipular multiplas

ferramentas de comunicacao e informacao.

A midia tem um papel fundamental na construgdo do conhecimento sobre o
autismo ao longo das décadas. Clarice Rios, Francisco Ortega, Rafaela Zorzanelli e
Leonardo Nascimento (2015), em um trabalho acerca da énfase sobre o autismo na

midia brasileira, demonstram como inicialmente a visibilidade € alcangada por
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relatos que abordam o autismo como uma condigdo extrema, com a exposi¢ao de
pais desesperados. Outra perspectiva que constituiu este inicial destaque, foi uma
apropriagdo sobre narrativas de autistas estrangeiros e matérias de cunho cientifico
com estudos e tratamentos advindos de fora do Brasil — o que, argumentam os
autores, poderia indicar a falta de recursos para lidar com o autismo no contexto
local. Ao longo dos anos, essa visibilidade foi ganhando outros contornos, e a
participacdo de familiares e autistas ativistas também foi fundamental para a
construgdo de narrativas mais amparadas nas experiéncias reais dessas pessoas®.
Ainda que esses reconhecimentos tenham sido atualizados, o autismo € uma
categoria que carrega muitos estigmas, sendo associado a visdes estereotipadas ou
informacdes contestaveis. Assim, para muitos familiares, o decurso apés receberem
o diagnostico de seus filhos e filhas, € o empenho e procura por informagdes
confiaveis. Destrinchar matérias, sites, relatos, artigos cientificos, revistas, livros de
especialistas, leis, cartilhas, bulas de medicamentos, dentre outros materiais e
narrativas, € parte da experiéncia de muitos familiares. Nas reunides das
associagbes em meu campo etnografico, ndo raro, maes e pais traziam consigo
algum livro ou artigo impresso em processo de leitura. Produgdes cinematograficas,
principalmente com protagonistas autistas, também ocupavam o repertorio de

alternativas de obtencgao de informagbes sobre o autismo®’.

Ao adquirir recursos e informacgdes que contribuem para esse reordenamento
de categorias que passam a operar e habitar a vida de familiares de autistas, uma
espécie de incorporagao da condicdo acontece no cotidiano dessas familias. Sao
recursos que ajudam a ordenar e a elucidar. Neste sentido, Catiane Gomes,
organizadora do livro “Unidas pelo autismo” (2020) e fundadora do grupo de mées
com o mesmo nome, na participacdo de uma live, afirmou como, grande parte das
vezes, cabe as maes a responsabilidade pela “educacdo do resto da familia”, se

referindo a busca e agregacao de conhecimentos que arranjam as experiéncias com

% Hacking (2009), Hart (2014), Grandin e Panek (2015) e Valtellina (2019), sdo alguns autores que
abordam a constituicdo da visibilidade do autismo por meio de narrativas e autobiografias de autistas.
7 Alguns dos filmes e séries que me foram indicados ao longo desta pesquisa incluem: Rain Man
(1999), Missao especial (2004), Um certo olhar (2006), O nome dela é Sabine (2007), Sei que vou te
amar (2007), Temple Grandin (2010), Fly Away (2011), Vida Animada (2016), The Good Doctor
(2017), Tudo que eu quero (2017), Farol das Orcas (2017), Atypical (2017), Love on the Spectrum
(2019).
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o diagnéstico. Clarice Rios (2017, 2019), antropologa e pesquisadora do autismo no
Brasil, explica o processo de produgao de conhecimento através de redes de
expertise. Para a autora, essa expertise embaralha os limites dos conhecimentos
técnico e cientifico e os conhecimentos advindos das experiéncias dentro da arena
familiar (RIOS, 2017). Entretanto, as competéncias n&do se limitam a buscas
detalhadas pelo navegador de pesquisa ou horas gastas em bibliotecas, as
habilidades analisadas por Rios dizem respeito também ao conhecimento adquirido
em processos que envolvem aprendizagem de concepgcdes medicas, técnicas,
processos juridicos e legislativos, tramites burocraticos, linguagens emotivas, uso de
suportes tecnoldgicos, monetizacdo de experiéncias, envolvimento publico, dentre
outros meios de produgao de conhecimento advindos das experiéncias cotidianas de
autistas e seus familiares. A rede de expertise® esta relacionada ainda a elaboragéo
de narrativas sociais, assim como a construcao de aliancas entre diversos atores
sociais, que contribuem efetivamente para a atuacdo de familiares no envolvimento
com politicas publicas e direitos e o0 arranjo de experiéncias publicas em relagao ao

diagnéstico, como, por exemplo, o engajamento em redes sociais.

Fernanda Nunes (2014) analisa como a identidade politica é construida frente
ao reconhecimento de posi¢cdes estigmatizantes e discriminatérias, que
transforma-se em mobilizagdes politicas por direitos e justica social. Considero que,
apos o acontecimento do diagnostico e as consequentes ruptura e reordenagédo no
contexto familiar, assim como a constante produgdo de conhecimento relativo ao
autismo, as disposi¢cdes familiares aqui abordadas apontam para a imaginacao de
futuros possiveis, conferidas na gramatica da /uta. Tal como coloca Nunes (2014), é
o concomitante carater pessoal e coletivo que confere um capital simbdlico

(BOURDIEU, 2004) as motivagdes e novas identidades desses familiares.

O preconceito, a desinformacado e o isolamento, no entanto, sdo apenas
uma parte da situagcdo vivida pela qual é preciso “lutar” contra. O
entendimento do autismo é positivado por substantivos e predicados que

8 Abordarei sobre esta perspectiva das redes de expertise ao longo da dissertagédo. No capitulo 3, é
acionada para analisar as redes e aliangas que sdo construidas por familiares na mobilizagdo por
politicas publicas e direitos no contexto local. No capitulo 4, buscando esclarecer como o cuidado
esta atrelado a essa produgéo de conhecimento cotidiano, a expertise é retomada novamente.
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remetem ao que Claudia Moraes chama de “tomada de posi¢ao dentro da
sociedade”. [...] Do momento que se € identificado/rotulado negativamente
(“pessoa chata que s6 fala de um assunto”, por exemplo) a construgao da
carreira de desviante, que se da pela politizacdo e coletivizagdo de uma
experiéncia subjetiva, ha uma mudanca drastica na identidade publica do
individuo. A construgdo da carreira desviante & aqui entendida como a
passagem “pai’, cujo saber é leigo, para o “ativista”, que marca efeitos
positivos da experiéncia de fransformagdo do self (NUNES, 2014, p.39,
grifo da autora).

Emblematica desta politizacdo e coletivizagao da parentalidade atipica, a fala
de uma mae integrante das associagdes acompanhadas reafirmou esse poderoso
simbolo politico do parentesco (CARSTEN, 2004): “a familia tem a obrigacéo de
deixar um legado, nés, mées e pais podemos encurtar o caminho de outros pais que
virdo com todo o conhecimento que ja temos”. Na ocasido, outra mae, ao concordar,
concluiu que € através de redes e aliangcas “que conhecemos a forca das familias,

que acolhemos, que construimos o motor das transformagdes sociais”.

E ai assim, voltando a questdo do Rafael, a gente optou entdo por buscar
um espaco onde a gente pudesse conversar com pessoas que ndo fossem
médicos, que ndo fossem psicélogos, que ndo fossem... sabe? A buscar
outro tipo de informacéo, outro viés de informacgdo. Busca daqui, busca dali,
busca de |4, achamos a ASATEA e fomos a uma primeira reunido. Fomos a
uma primeira reunido, estava la a Regina, a Rute, a Ivana, a Clarice, outras
pessoas. E a gente chegou e foi muito bem recebido, muito bem acolhido,
muito! N6s tivemos um carinho muito grande da parte deles, e gostamos,
eles gostaram da gente e a gente prosseguiu! [...] Durante um bom tempo a
gente se reuniu ali, a gente praticou muito acolhimento ali, muito
acolhimento de muitas familias, de muita gente assim que... que ia la para
ver como é que era. Uns gostavam, outros ndo gostavam, uns estranhavam.
Mas a associagdo tomou seu rumo, né? O grupo tomou seu rumo. [...] A
gente fez muitos eventos interessantes, alguns dentro de universidade. A
gente teve uma recepgado muito grande, em um momento em que o autismo
buscava esse tipo de informagdo, dos pais. [...] E a ASATEA, acaba que
também foi para nds uma coisa muito boa para a gente se posicionar melhor
socialmente, para gente encarar os problemas de frente, encarar a situagao
do autismo, assim, sem nenhum tipo de cortina, sem nenhum tipo de
afastamento familiar, evitar o falar sobre isso, aquelas coisas, esconder...
Entédo a gente aprendeu muito sobre isso no convivio com a ASATEA e no
convivio com os locais que a gente frequentou (Entrevista com Joaquim).
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De acordo com o Cadigo Civil Brasileiro®®, as associagdes sido caracterizadas
pela unido de pessoas que se organizam para fins ndo econédmicos. De acordo com
maes e pais de autistas, associacdes sdo caracterizadas pelo alivio, clareza,
acolhimento, apoio, informacdo e resposta. Apés um processo de diagndstico
perpassado por transformagdes na trajetoria individual e familiar, com privilégios e
adversidades a depender de posi¢cdes sociais, as associagbes configuram um
espaco possivel para as familias. Como demonstrei no inicio desta dissertacéo e em
uma apresentacgao parcial desta etnografia (CARVALHO, 2020a), o engajamento de
familiares em defesa aos direitos e reconhecimento da pessoa autista no contexto
brasileiro ndo é recente, data-se que os primeiros movimentos organizados tiveram
inicio na década de 1980. As apari¢des publicas de familiares de autistas emergem
com a redemocratizagdo social e politica do pais ao longo desta década e,
principalmente, com os crescentes debates politicos direcionados a saude. Através
de meios de comunicagao de ampla circulagdo, maes, pais e outros interessados na
causa, deram inicio a um movimento de disseminagao de informagdes sobre o
autismo, além de reivindicagdes acerca de direitos e assisténcias as pessoas com o
diagndstico no Brasil (LEANDRO e LOPES, 2018). Atualmente, as associagdes
fundadas em torno do autismo funcionam, fundamentalmente, como espacos de
acolhimento e informacdo. Através dos relatos e experiéncias que me foram
apresentados, essas associagdes tém uma importante contribuicdo na elaboracao
das préprias familias diante do processo de diagnostico. E tal como explicitado na
fala de Joaquim, oferece um posicionamento social das familias em relacdo a

deficiéncia.

Ao longo do trabalho etnografico, acompanhei de forma mais préxima a
atuagdo da Associacao da Sindrome de Asperger no Transtorno do Espectro do
Autismo, a ASATEA. O campo teve inicio em agosto de 2019 e até o momento de
escrita desta dissertagcdo, participei das reunides quinzenais e eventos da
associacao, que passaram a ser realizados de forma virtual, com a declaragao da
pandemia de covid-19, em margo de 2020. A maior parte dos meus interlocutores

sdo integrantes da ASATEA e configuram um grupo mais préoximo de relagdes

8 Lei n° 10.406 de janeiro de 2002, no Capitulo 1l dispde sobre as associagdes.
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interpessoais. Dentro deste circulo de integrantes — sendo a maioria, maes; tendo
também a participagao de Joaquim, como pai, e alguns autistas — muitos foram os
primeiros a participar da associagdo, permanecendo, ainda hoje, na diregdo do

coletivo.

Em uma das primeiras reuniées que participei, conheci lvana que, na ocasiao,
me ofereceu uma carona de volta para casa. lvana € mae de dois filhos autistas,
advogada, e € muito envolvida com a causa. Eloquente e extrovertida, € habilidosa
na comunicagao de informacdes e € descrita, pelos outros integrantes, como a mais
apta a pleitear demandas com gestores e figuras publicas. Sua determinacéo e
carisma aliados, ganha espacos significativos nessas relagbes de aliangcas, mas
ganha também, conversas leves e muitos sorrisos durante as reunides. Na ocasiéo,
nos acompanhava Rute, mée de um filho autista ja adulto, também advogada.
Resoluta e atenta, Rute € uma das integrantes mais respeitadas por sua longa
atuagao na causa, como ela mesma afirmou em dado momento, “27 anos de luta”.
No momento de saida da reunido descrita, enquanto percorriamos o estacionamento
escuro e vazio do prédio, lvana e Rute, davam continuidade a conversa iniciada
durante o encontro acerca dos cuidados com os filhos. Discorriam sobre suas
rotinas, elaboravam sobre as relagdes familiares, trocavam conselhos e
recomendacgdes. Minha presenca, aparentemente, ndo era incObmoda aos relatos
pessoais trocados. Em tom de brincadeira, Ivana se direcionou a mim: “n&o liga para
as coisas que a gente fala aqui ndo! Vocé sabe da loucura de cuidar de filho, né?
Que a gente ama, mas também quer fugir para longe! Mas a gente faz a mala e pée
o filho dentro!”. A partir deste momento etnografico, as relacbes foram se
estabelecendo dentro da associagdo: eu, enquanto pesquisadora, mas também
mae, passei a criar vinculos e conexdées em que a dimensao familiar era o ponto de
encontro entre as diferentes trajetérias. E foi a partir das conversas estabelecidas
nesta “etnografia de carona” que tive acesso ao “mito criador’ da associagao pela

primeira vez.

Cerca de trinta minutos dentro do carro, Ilvana, Rute e eu compartilhamos
nossas experiéncias no cuidado com os filhos e filhas. As maes contaram sobre

suas maternidades e falaram precisamente sobre suas carreiras apds o diagndstico
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de autismo de seus filhos. Na elaboragdo das narrativas, eram reordenadas as
rotinas, os cuidados, as expectativas. E em meio as suas trajetérias pessoais e
familiares, lvana e Rute enfatizavam o momento da demanda por uma atuacao
colaborativa e coletiva. Junto a outras maes “cheias de duvidas” que se conheceram
através de um mesmo psiquiatra, lvana e Rute contaram como essas mulheres
comegaram encontros para trocas de experiéncias. Na fala de Ivana, o contato com
outras pessoas que compartiihavam os mesmos medos e conquistas, gerava um
‘enorme alivio”. O inicio da associacdo muito se assemelha a histéria de outros
coletivos constituidos a partir de demandas sobre o autismo: maes sao as principais
fundadoras desses grupos e sdo presenca substancial no movimento social. Em
consonancia aos processos histéricos ja mencionados nesta dissertagao em relagao
ao diagnostico de autismo e a questdo de género, excetuados os coletivos de
profissionais que atuam no suporte especializado a autistas, os grupos de defesa e
acolhimento encontrados no contexto local tém, em maioria, a participacéo da figura

materna em sua criacao.

Rute continuou o relato sobre o inicio da associagcao afirmando como a
proximidade e o vinculo criado entre as maes foi se expandido e outros familiares
passaram a integrar o grupo com discussdes sobre cuidados, direitos, saude,
educacdo, trabalho e inclusdo. Percebendo a demanda do acolhimento e da
informagéo as familias de autistas, em 2017, apds trés anos de encontros e reunides
— “lotadas”, como enfatizou Ivana — a ASATEA foi formalizada em uma associacéo,
adquirindo assim, uma representagao formal na atuacdo publica. O restante da
viagem foi composto de memorias e recordagdes: eventos promovidos pelo coletivo,
materiais produzidos, envolvimento com administracdo publica, acontecimentos
comicos e situacdes dificeis. Rute, sorrindo, me disse: “a gente ja passou por tanta

coisa!”.

A ASATEA atua voltada ao acolhimento, sendo a participacdo aberta a
qualquer familiar, autista, profissional ou interessado na causa. Grande parte de sua
atuagado é voltada a efetivagdo de direitos e politicas publicas no municipio, com
uma significativa interlocu¢do da associagdo com a Prefeitura de Belo Horizonte. Ha

também um efetivo empenho na conscientizacdo sobre o autismo através de
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eventos em formatos diversos, em escolas, empresas, universidades e espacos de
gestdo publica. Os integrantes também mobilizam uma rede de profissionais
parceiros, mantendo contato e troca de informacdes, principalmente através do
grupo virtual. Além da ASATEA, foi possivel acompanhar a atuagdo de outras
associagbes na regido metropolitana, através da Comissdo das Associagbes de
Defesa dos Autistas (CADDA/MG). Em totalidade, as mé&es e pais que mantive
contato no contexto local desta pesquisa estavam ligados a associa¢des que tinham

o autismo como questao central.

Cada associagdo possui uma linha prépria de atuagdo, mas com o obijetivo
comum de fornecer informagdes e acolhimento a autistas, familiares e profissionais.
Ainda que as linhas de atuagédo sejam permeaveis, podendo uma associagao atuar
em multiplos eixos a depender das situagdes locais, é possivel descrever quatro
eixos de atuagdo pelas associagdes analisadas nesta pesquisa’: 1) agdes politicas
publicas, como a atuagdo em instituicbes ou espacos de gestdo municipal; 2)
visibilidade e comunicagao, através de publicacbes de materiais, como livros,
videos, producdo em redes sociais, etc.; 3) acolhimento de familias, incluindo
servigcos destinados a familiares e cuidadores com profissionais parceiros; 4)
acolhimento de autistas, também incluindo a acdo de profissionais ou instituicdes
parceiras. Portanto, através de distintos exercicios politicos através das
associagbes, 0s agenciamentos em torno do autismo ora divergem-se, ora
aproximam-se. E a demanda por acolhimento de autistas e suas familias, promoc&o
e efetivacdo de direitos e disseminacdo de informacdes sobre o autismo que essas
diferentes atuagdes se convergem em um movimento social fundamentado em

experiéncias subjetivas em torno do diagndstico e da deficiéncia’.

A politizagdo da experiéncia da maternidade € um tema ja abordado por

diversos pesquisadores em diferentes mobilizagdes sociais (LEITE, 2004; VIANNA e

0 As linhas de atuagdo elaboradas nesta dissertagdo partem de observagdo etnografica, pesquisa
documental, entrevistas e conversas informais, ndo correspondendo, necessariamente, a dados
elaborados pelas associagoes.

" Enfatizo as terminologias diagnostico e deficiéncia na mesma sentenga, sinalizando as
heterogéneas perspectivas ontoldgicas sobre o autismo neste movimento familiar mais amplo, e que,
longe de serem excludentes, compdem as nuances que marcam o debate e o reconhecimento do
espectro autista.
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FARIAS, 2011; BRITES e FONSECA, 2013; NOVAIS, 2018) e que se apresenta
como um dos cernes desta etnografia. A participagdo de maes nos movimentos
sociais através da criacdo de redes de associacbes fazem parte de uma
discursividade que produz e sustenta a politizacdo familiar e articula problemas
sociais contemporaneos em relacdo aos modos de experienciar a parentalidade
(MEYER, 2005). Nao se limitando apenas as questbes maternas, nao raro, no
contexto desta pesquisa, o ideal de uma parentalidade atipica € entendido como
aquele em que a mae ou pai luta por seu filho, ou seja, € marcado por uma
transformacgao de subjetivacdo que se direciona ao ativismo e engajamento social.
Esta perspectiva coaduna com uma reelaboragdo da nog¢do de familia, na qual a
politizacdo das experiéncias subjetivas sdo parte da constru¢ado da cidadania e da
justica social. Através da circulagédo de relatos, do conhecimento tacito adquirido no
cotidiano, nas experiéncias individuais, na elaboracao coletiva sobre a familia dentro
das associagdes e do aparecimento em esferas publicas, fronteiras sao
constantemente ultrapassadas, elaborando, desta forma, um fazer politico que é

constituido no vinculo entre o publico e o privado (BUTLER, 2019).

A politizagdo da experiéncia subjetiva de maes e pais, materializada nos
movimentos sociais e nas associagbes, também ¢é estruturada por relagbes
dindmicas que envolvem posi¢des de poder, representatividade e autoridade moral.
Kaito Novais (2018), em sua etnografia com o movimento M&es pela Diversidade,
enfatiza como os movimentos familiares também sao constituidos por aliangas de
pessoas que possuem género, sexualidade, raca, idade, classe social, escolaridade,
profissdo, estado civil, posi¢ao politica e naturalidade diversas. A convergéncia se
da nesta posigcdo e atuagcdo em relagdo a parentalidade (NOVAIS, 2018). Como
apresentei, o exercicio e gestdo de cada associagao segue um eixo de atuagao que
pode objetivar um aspecto especifico ou combinar multiplas formas de mobilizacéo.
Entretanto, o propédsito da informagao, acolhimento e efetivagcdo de direitos é o
comum. Ainda que essas coalizdes sejam significativas no campo de pesquisa,
inclusive possibilitando a atuacdo conjunta de associagdes plurais — no caso da
CADDA -, ha marcadores sociais muito especificos aqueles que tém maior

representatividade neste tipo de atuagdo. No tocante a posicdo da parentalidade
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relacionada a marcadores sociais na mobilizacdo familiar, exemplares eram os
lugares de realizagdo das reunides da ASATEA que, quando ainda presenciais,
cedidos por integrantes e parceiros, demarcavam um posicionamento social na
geografia da cidade. As reunides, ainda que justificadas na centralidade do acesso,
eram realizadas em bairros nobres de Belo Horizonte. Com a demanda por
comunicagao remota, diante da pandemia de covid-19, a participacdo nos grupos
virtuais das associagdes permitiram emergir uma diversidade maior de trajetorias,
trazendo a tona, essa miriade de experiéncias pessoais e familiares em relagdo ao

autismo e contribuindo para certos direcionamentos no exercicio das associagbes’.

Apresentei ao longo deste capitulo como o diagndstico de autismo passa a
interpelar e ser interpelado nas trajetorias familiares, destacando o parentesco como
um recorte analitico significativo nesta apreensdao da deficiéncia. Busquei
demonstrar como as familias recriam suas narrativas e reelaboram categorias
operantes (CARSTEN, 2007) no cotidiano com a deficiéncia. Tal como Carsten
(2007) defende o parentesco como um tipo de socialidade que evidencia estruturas
sociais, parto dos relatos de maes e pais para compreender como a deficiéncia e o
parentesco sdo mutuamente escritos nos processos cotidianos e sao perpassados
por uma imaginagcao cultural. Entretanto, para além do rearranjo das familias,
apresento como ideias de parentalidade, curso de vida e deficiéncia sao atualizados
diante de uma coletivizagdo e politizacdo das experiéncias subjetivas. E a
imaginacao de futuros possiveis torna também possivel uma gramatica da luta. Essa
mobilizagdo social de familiares, portanto, ndo estd desatrelada de processos
cotidianos, politicas emocionais e da interlocu¢gdo com o Estado através de politicas
e direitos acessados — ou ndo — por autistas e suas familias. E neste sentido que
exploro, no proximo capitulo, como essas relagdes com a deficiéncia, construidas
dentro da aparente dimensao do particular, sdo elaboradas na luta de familiares no

ambito publico, através da atuagcdo do movimento familiar em espacos de gestao

2 Comumente a maxima “diversidade dentro da diversidade” é utilizada para explicitar as multiplas
experiéncias em relagdo ao espectro autista. No contexto da pesquisa etnografica, a frase era
também relembrada para mobilizar reflexdes a respeito das proprias experiéncias familiares em
relacdo ao diagnéstico, enfatizando, principalmente, questdes de classe, raga, género e geragao.
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publica e articulagdo com o Estado na luta por direitos e reconhecimento de seus

filhos e filhas, mas também, de suas préprias posi¢des de parentalidade e cuidado.
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3 DIREITO A DIFERENGA

Nos primeiros capitulos desta dissertacdo apresentei como o autismo é
expresso em multiplos sentidos e como as categorias constituem e sédo constituidas
pelas experiéncias dos sujeitos que vivem com a condi¢do tangente em suas vidas.
Apresentei as controvérsias que envolvem o autismo imbricado em contextos mais
amplos que articulam questdes sociais, culturais e politicas. Busquei apontar quem
sdo as pessoas que estdo reivindicando condicbes mais viviveis, efetivacao de
direitos e reconhecimento da diversidade. Demonstrei como as discussbes da
deficiéncia também dizem respeito a esfera do parentesco e da familia,
reconfigurando esse pressuposto moral fundante da sociedade ocidental moderna.
Diante dessas consideracbes, que nao se resumem e nao sao limitadas as
experiéncias aqui retratadas, busquei demonstrar como esse campo parece estar

em um constante movimento.

Neste capitulo, portanto, trago mais detidamente a relagdo desses familiares
com movimentos sociais e politicos de reconhecimento do autismo e efetivagdo de
direitos e politicas publicas. Aponto para as aproximagdes com o movimento mais
amplo da deficiéncia, mas também para os distanciamentos constituidos por meio da
especificidade do autismo, com suas demandas particulares. Exploro cenas
etnograficas para explicitar como se dédo as atuagdes das maes e pais em espagos
participativos da gestdo municipal, com énfase nas redes e aliangas constituidas no

contexto local desta pesquisa.

3.1 AUTISMO E DEFICIENCIA: “UMA DEFICIENCIA INVISIVEL”

Dezembro de 2012 habita as memodrias de muitas maes, pais e familiares de
pessoas autistas. Relembrada como uma das datas mais importantes para o

reconhecimento do autismo no Brasil, esses familiares engrandecem uma mae que,
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‘munida de coragem”, estabeleceu um novo panorama para a atengdo ao autismo
no contexto brasileiro. A Lei n°® 12.764, amplamente conhecida como Lei Berenice
Piana’®, nome dado em homenagem a mae co-autora do projeto de lei, & vista como
uma das principais conquistas do ativismo autista no pais. Promulgada em
dezembro de 2012, a lei institui a Politica Nacional de Prote¢cdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, tornando o TEA reconhecido
legalmente como uma deficiéncia no Brasil. As pessoas autistas passam a ter
assegurados direitos como acesso a educacao e ensino profissionalizante, mercado
de trabalho, previdéncia social e acesso a servicos de saude - incluindo
atendimento multiprofissional, terapia nutricional e acesso a medicamentos. A lei,
reconhecida como uma vitéria do ativismo politico por todo o Brasil, estabelece a
relagdo direta com o movimento mais amplo das pessoas com deficiéncia (RIOS,
2017). Essa insergao legal do autismo corrobora para propostas reivindicatorias que
priorizam a especificidade do transtorno, mas também, passam a ser consolidadas

frente a um movimento mais amplo da deficiéncia.

“Sao pessoas com deficiéncia ndo aparente”, pondera Diego, um homem
autista e ativista, interlocutor desta pesquisa, a respeito da condicdo. A discussao
sobre a complexidade desta deficiéncia invisivel, o reconhecimento das pessoas
autistas e, consequente a isso, a efetivagao de direitos, sdo assuntos recorrentes
entre os grupos de atuagcdo no campo etnografico. A constante anunciagdo da
invisibilidade da condicdo demarca a posi¢do do autismo frente a um movimento
politico mais amplo da deficiéncia. O autismo €, a partir de uma perspectiva
biomédica, uma condigdo sem biomarcador definido, o que corrobora para esse
reconhecimento — ou a falta dele. Em um contexto sociocultural ainda discriminatério
e adverso, a deficiéncia tende a ser legitimada quando visivel: se os 6rgaos do
sentido ndo captam a corporalidade que causa estranheza, a experiéncia da

deficiéncia é subestimada. Nao raros foram os relatos, elaborados junto a

3 Embora existam disputas e controvérsias a respeito da criagéo e autoria da lei — ja que houve a
articulagédo de outros familiares, assim como aliangas politicas —, Berenice Piana se tornou uma figura
central de representagao para muitas familias. Fernanda Nunes destaca essa atuagéo simbdlica de
Berenice, afirmando: “Pude observar que Berenice atuou, simbolicamente, como uma espécie de
entidade mistica frente a outras mulheres, maes de autistas em sua maioria” (NUNES, 2014, p.58).
Em meu contexto de pesquisa, Berenice também ¢é vista como uma “mae guerreira”, que lutou pelo
préprio filho e de tantas outras.
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desalentos e repulsas, sobre a invalidagao do diagndstico e da deficiéncia frente a
auséncia de um biomarcador. Frases ditas as pessoas autistas ou aos seus
familiares em referéncia a condigdo revelam parte desta recogni¢cao e legitimidade

vinculadas ao olhar do outro.

LTI

“‘uma menina bonita dessa, autista?”, “mas vocé parece normal”’, “é¢ bom que

nem da pra ver, ai finge ser normal e ndo sofre muito”, “vocé ndo tem nada
demais, o que esta fazendo no preferencial?”, “nem da pra ver que é
diferente”, “s6 parece estranho mesmo”, “esse negocio de autismo é

exagero”, “ndo tem cara de autista” (Relatos de diversos interlocutores).

Nao se trata aqui de refletir apenas sobre o0s processos subjetivos intrinsecos
ao que chamo de ‘invisibilidade do autismo”. Esse comprometimento do
reconhecimento da condigdo néo tange apenas o plano individual de identificacéo,
mas ganha contornos politicos e sociais relevantes. Essas enunciagbes evocam
pressupostos sobre a deficiéncia perpassados ainda por outros marcadores da
diferenga, como género, sexualidade, raga, classe, idade, ou mesmo valores morais
e religiosos presentes em varios relatos de experiéncias com o autismo. Discorrendo
acerca de uma situagdo pessoal de constrangimento em um estabelecimento
comercial, por decorréncia de sua “deficiéncia invisivel” e o uso de fila preferencial,
Diego, destacou em sua fala a interseccionalidade das exclusdes diante de uma
condicdo que n&o esta a vista. Em relagdo ao desconforto e a exaustéo de justificar

e validar a deficiéncia, Diego afirmou:

Mas e as pessoas que ndo conseguem fazer isso? Por exemplo, vocés
acham que uma mae, pobre, negra, com o filho autista, num
estabelecimento que sente que nem era pra estar ali, vai querer passar por
esse tipo de desconforto? (Relato de Diego).

Um capacitismo velado também pode ser interpretado a partir dos
pressupostos de “nem parecer autista”, valorados, a primeira vista, como positivos. A

normalidade apreendida pressupde um modelo do corpo ideal, uma
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corponormatividade, e além, pressupde o desejo do outro de nao ter a deficiéncia
como parte de si. Adriana Dias (2013) apresenta o capacitismo como uma
concepgao social das pessoas com deficiéncia como nado iguais, menos aptas ou
incapazes de gerir a propria vida, projetando um padrdo que vé nas pessoas com
deficiéncia um estado diminuido do ser humano. O capacitismo é referido nas
convencdes e leis™ que definem a discriminagéo por motivo de deficiéncia, na qual
qualquer diferenciagao, exclusao e restricdo por conta da deficiéncia com o objetivo
de impedimento de acesso, oportunidade ou violagdo de direito é legalmente
caracterizado na ordem criminal”. O capacitismo se conforma como um neologismo,
aproximando-se de outras discriminagdes sociais, tais como racismo, sexismo e
homofobia. Adriana Dias (2013) e Anahi Guedes de Mello (2014) retomam o
conceito de biopolitica e biopoder para explicitar como o capacitismo se conforma na
l6gica generalizada de producgbes de corpos, sustentada pelas polarizagdes de
normalidade e anormalidade. Dias enfatiza que o capacitismo € “subliminar e

embutido dentro da producgéo simbdlica social” (DIAS, 2013, p.2).

Neste viés, o capacitismo implicito as falas direcionadas as pessoas que
vivem com o autismo, dispde de julgamentos morais que associam capacidade a
funcionalidade corporal e analisa as formas de ser e fazer baseados em uma
categoria ou diagnéstico. Diante de pessoas autistas com uma variavel de relagdes
profissionais, pessoais, romanticas, sexuais, além de outros objetivos e valores
particulares, frases que evocam a “normalidade” ou a “invisibilidade do autismo”
aparecem como “‘mensagens de superagao”, que a fundo, podem ser interpretadas
como narrativas capacitistas. Relatos tais como os apontados pelos interlocutores
desta pesquisa, localizados em situagcdes sociais especificas, corroboram para a

duvida e a invalidacao da deficiéncia. No Seminario Atipico, promovido pela IFMSA

™ Segundo a Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), da Organizagdo das
Nagdes Unidas (ONU), incorporada no sistema juridico brasileiro pelo Decreto Legislativo n°186/2008
e Decreto n° 6.949; e a Lei n°® 13.146/2015, a Lei Brasileira de Incluséo, no Art. 88.

> No periodo de minha pesquisa, Diego idealizou e produziu uma campanha acerca do crime de
discriminagdo em relagdo ao autismo, em parceria com repartigdes publicas e privadas de Minas
Gerais.
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Brasil e UFJF-GV®, autistas ativistas e palestrantes no evento apresentaram suas

experiéncias acerca desta falta de validagdo da pessoa autista:

Eu ja ouvi que eu ndo podia ser autista, porque... olha so, eu tive varios
relacionamentos amorosos, eu era casado, porque eu tinha emprego,
porque eu faco sexo, porque eu sou essa delicia marrom que vocés estao
vendo! [em tom de brincadeira]. [...] Se vocé & um pouco funcional, ndo
pode ser autista. E se vocé ndo é nenhum pouco funcional, vocé ndo é
considerado gente. (Homem autista no Seminario Atipico, 2021, transcri¢gao
minha).

Seguindo a logica desta invisibilidade da legitimacdo da deficiéncia, a
comunidade autista também percorre uma luta na desvinculagdo de um esteredtipo
do autismo relacionado a amplitude do espectro. “Autismo ndo tem cara” estampa
campanhas, projetos e é constantemente evocado como um slogan que carrega
outra forma de visibilizagdo do autismo, pautada no reconhecimento da diversidade

dos corpos e subjetividades e na mobilizagdo contra o capacitismo.

No supracitado seminario, os autistas e ativistas também trouxeram uma
consideravel questdao que permeia essa “invisibilidade do autismo” em relagao as
categorias de analise mais amplas. O género tem sido uma crescente pauta entre a
comunidade autista em decorréncia de estudos que apontavam a maior incidéncia
da condigdo em meninos. Algumas pesquisas em ambito internacional, ainda em
validacdo, tém apresentado como os primeiros estudos sobre autismo eram
realizados majoritariamente em meninos’”’. No mesmo Vviés, esses estudos

demonstram como os tragos em meninas podem ser representados de outras

8 O evento promovido pela Federagéo Internacional das Associagdes dos Estudantes de Medicina do
Brasil da Universidade Federal de Juiz de Fora, campus Governador Valadares, realizado nos dias 24
e 25 de junho de 2021, teve como publico alvo estudantes de medicina. O evento, entretanto, trouxe a
participacdo de autistas em diversas palestras que abordavam tanto o diagndstico como categoria
médica, quanto os entraves sociais e politicos relacionados. Cabe destacar como essas falas
aparecem em um espacgo destinado a formagado de futuros profissionais de saude, evidenciando o
agenciamento dos participantes por meio de suas experiéncias com o diagndéstico. Neste sentido,
explicita-se a constru¢do de sentidos e intengdes dos discursos a partir dos diferentes contextos em
que sao acionados.

" Um debate controverso e inflamado na comunidade autista diz respeito & cor azul como simbolo do
autismo. Essas discussdes evidenciam a pouca representagdo de meninas € mulheres autistas, e de
acordo com algumas ativistas, criam mais uma intersecgao de estigma acerca da condigéo.



105

formas, dadas as condi¢bes de sociabilidade e relagbes de género. O campo
etnografico também demonstrou a diminuta quantidade de diagndsticos em meninas,
e consequentemente, a pouca representatividade nos engajamentos e debates
locais. A emergéncia dessas discussdes se tornou muito mais evidente nas
observacbes de redes sociais e ativismo virtual no periodo desta pesquisa.
Experiéncias de mulheres autistas e inclusive, mulheres mées autistas, tém

apresentado uma proeminente presenga nos ativismos virtuais.

Essas mulheres tém reivindicado maior atencdo e pesquisa acerca das
condicbes de género e diagndstico. Inumeros s&o os relatos de diagnosticos
psiquiatricos equivocados que surgem em decorréncia de uma acepgao de certos
transtornos mentais e disturbios associados a estereétipos de género, como é o
caso do transtorno bipolar’®. Uma das autistas que se apresentou no Seminario
Atipico, destacou como frequentemente o autismo ndo é nem mesmo considerado
por especialistas médicos, quando se trata de uma mulher. Ela também enfatizou a
imensa invisibilidade do autismo em relacdo as pessoas LGBT, considerando uma
das questdes ainda mais urgentes, ja que muitas dessas pessoas estdo em
condi¢cbes precarias em decorréncia de preconceitos e discriminacdes, atrelados as
necessidades de suporte e assisténcia sobre a deficiéncia. Essa perspectiva
também se associa a um debate mais amplo de género e deficiéncia, com énfase na
negligéncia histérica pelos movimentos sociais e pela academia na compreensao
das categorias de género, sexualidade e deficiéncia — além de raga, etnia, classe e
religidgo —, como igualmente significativas para a formacdo da subjetividade e
identidade (MELLO e NUERNBERG, 2012). A respeito desta analise que também
permeia a invisibilidade acerca do autismo, finalizo com a fala de outra autista

ativista presente no evento que explicita a argumentacgao:

As pessoas acham que a mulher ndo vai ser autista, ela vai ser louca, ela
vai ser maluca, ela vai ser desequilibrada. [...] Entdo néo, ela ndo vai ser
autista, ela € maluca, ela é bipolar, ela € depressiva... ai, ela ndo consegue
fazer tal coisa? Ah, isso ndo é disfungdo executiva do autismo, isso é

8 Emily Martin (2007) explora de maneira primorosa o caso do transtorno bipolar associado a fatores
sociais e culturais.
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depressao, frescura, ela € mimada. Entdo a gente cai nisso (Mulher autista
no Seminario Atipico, 2021, transcrigdo minha).

Outra perspectiva que tange os processos de reconhecimento frente as
disposicdes politicas é o exemplo emblematico da movimentagcao pela efetivagao da
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea). A
Ciptea é criada com o intuito de garantir atengéo integral, prioridade de atendimento
e acesso a servicos’™, expedida gratuitamente pelo Estado. Vinda de uma longa luta
pelo movimento em prol dos direitos da pessoa autista, a Lei n°® 13.977/2020,
nomeada de Lei Romeo Mion®, institui a Ciptea e da as providéncias para a
efetivacdo de sua emissdo. Desde a Lei Berenice Piana, essa forma de identificacao
ja esta prevista, mas apenas em janeiro de 2020 a nova lei regulamenta a execugao
do servico pelos estados e municipios. Acompanhada de relatério médico com
indicagdo da CID, a carteira também inclui dados basicos de identificacdo, foto e

informagdes do responsavel legal ou cuidador.

No municipio de Belo Horizonte, a carteira passa a ser emitida e
disponibilizada apenas em dezembro de 2021. A carteira de identificagédo foi pauta
em todas as edigbes do Forum TEA?', importante instrumento de participagéo cidada
no municipio, acompanhado durante esta pesquisa. Com convites as autoridades de
diferentes competéncias — gestores publicos, especialistas, familiares e autistas —,
tanto a sociedade civil quanto a governamental, apontava suas demandas,
urgéncias e processos. Enquanto agentes governamentais apresentavam uma lenta
e gradual execucgao na implantagcédo da Ciptea, alegando a falta de clareza quanto ao

orgao emissor e partes de responsabilidade na emissdo e distribuicdo do

™ Os debates acerca da identificagdo autista em documentos oficiais ja vém de um longo periodo de
reivindicagdo. Inicialmente foi proposta a inclusdo do diagndstico nas Carteiras de ldentidade. A
proposta foi repudiada por parte dos autistas e familiares por desconsiderar a escolha de exposic¢ao,
podendo ferir questdes de privacidade. Atualmente, um simbolo para o autismo pode ser incluido na
emissdo das Carteiras de Identidade, além da emissdo da Ciptea. As identificacbes séao
complementares e nao obrigatérias.

8 O nome foi dado em homenagem ao filho de Marcos Mion, apresentador popular na midia brasileira
e ativista da causa autista. Ainda que sua atuagédo e a exposi¢ao do filho sejam vistas de modos
controversos dentro do movimento autista, a homenagem da nomeagéo da lei com o0 nome de uma
pessoa autista é vista como emblematica.

8 Abordarei mais detidamente ao longo deste capitulo.
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documento; a sociedade civil enfatizava o longo tempo de espera de efetivagdo e a
falta de cumprimento da lei. As discussbes acerca dessas demandas eram
permeadas por animos exaltados e constantes relatos de experiéncias acerca da
invisibilidade da deficiéncia. “Nem toda deficiéncia & visivel, estamos no limbo”,

concluiu uma mae presente em um dos encontros.

Diante da falta de providéncias por parte dos gestores e instancias publicas,
atuantes da causa se mobilizaram para a garantia do direito através de carteiras de
identificacado autista provisérias, ainda que nao se enquadrassem como documentos
oficiais. Uma associagdo da regido metropolitana acompanhada no campo
etnografico, ja apontava a iniciativa autbnoma de confec¢cdo de carteiras de
identificacdo do autismo. Uma mae integrante, mostrando o documento alternativo
do proprio filho, enfatizou que as associagdes tém tido a missdo de acolher, “dar
uma luz” e “tirar da escuridao” os pais com filhos e filhas recém diagnosticados, mas
também devem ter agdes concretas que permitam uma vida de qualidade. Neste
mesmo sentido, uma acado consideravel que pude acompanhar, foi a producédo e
divulgagao da carteira de identidade por Diego em seu blog de divulgagédo sobre o
autismo. Vista como uma “utilidade publica”, a carteira provisoéria disponibilizada para
download no blog apresentava elementos basicos e comuns a Ciptea. Diego relatou
inumeras copias da carteira logo apés ser disponibilizada em sua pagina pessoal.
Ele préprio utilizava da carteira provisoria e afirmava a facilidade de atendimento e
sensibilidade a condigdo quando apresentada em estabelecimentos publicos ou

privados.

Varios debates e polémicas precederam a promulgacdo da lei da Ciptea e
ainda perpassam as discussdes sobre a emissdo e utilizacdo. Entretanto, as
discussbes provém da explicita necessidade de um documento legal que “torne o
autismo visivel”. Situacbes cotidianas ou circunstancias fortuitas habitam
experiéncias que poderiam ser mais bem conduzidas em razdo de uma identificagdo
e visibilidade da condigdo. A titulo de exemplo, diversos sdo os relatos de
abordagens policiais de pessoas autistas, conduzidas pela falta de conhecimento da
condicdo e dos comportamentos decorrentes. Gisele, uma das maes da associagao

com grande atuacdo na causa, relatou que a abordagem dos filhos autistas pela
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policia € uma dos maiores medos dessas maes e pais. Diante de situacdes
adversas, nao raros sao 0s casos em que autistas tém dificuldades na identificagao,
em seguir comandos ou entram em crises que sao interpretadas como desacato e
violéncia. O “treinamento” dos filhos sobre uma abordagem policial é tido como um
assunto comum nas discussdes entre familiares de autistas. Um dos grandes
beneficios da Ciptea, apontado por esses familiares, € o reconhecimento da
deficiéncia de seus filhos ante situagdes criticas. O medo, materializado em uma
abordagem policial, ndo apenas explicita a invisibilidade acerca da condi¢ao, no que
tange as corporalidades, mas também apresenta criticas as abordagens e praticas

de seguranca e integridade por agentes publicos em relagao a deficiéncia.

Ao que interessa nesta reflexdo, a “preocupacao” também elabora a
interseccionalidade entre deficiéncia, classe e raga nas vivéncias e cotidianos
dessas pessoas. Um homem autista e negro, em sua fala no Seminario Atipico,
tornou explicita essa articulagcdo ao enfatizar que “quando vocé ouve relatos de
pessoas periféricas, negras, autistas, a dor deles é bem entrelagada com o racismo
institucional que a gente tem”. Citando caso analogo, o relato de uma mae no
Autismo e Realidade, site destinado a disseminacao de informacdes sobre o autismo
compartilhado no grupo virtual de associagdes, revela a relagdo entre racismo e

capacitismo exposta na invisibilidade da condigao:

Meu maior medo néo era falta de aceitagdo, mas abordagem policial a um
negro autista ndo verbal. Ao perceber que tinha um filho autista, meu medo
nao era “nao ter um filho aceito na sociedade”, porque afinal somos pretos e
periféricos e a sociedade ndo nos aceita. Nés aprendemos a resistir em
meio a estrutura racista que nos cerca. Meu maior medo em relagdo ao meu
filho deixou de ser preocupacgao e passou a ser a urgéncia, sendo o Luiz um
menino preto e autista ndo verbal. H4 uma vivéncia que ndo é contada
sobre as familias periféricas: abordagem policial, uma realidade comum,
mas autoritaria, dentro das favelas. Um questionamento urgente surgiu em
minha cabeca: ao “autistar” pelo meu bairro, meu filho ndo seria confundido
pela policia com um suspeito? Sera que os policiais iriam ouvi-lo? Sera que
daria tempo de ele sinalizar que nao fala? Sabemos como a policia nos
aborda e como somos tratados. A resposta € nao. Ele nao seria ouvido. Luiz
€ outros garotos negros, neurodiversos ou ndo, sequer tém direito de fala ou
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de explicagao. Ja ensino comandos policiais ao Luiz, pois 0 mais importante
¢ que ele volte vivo para casa (Relato no site Autismo e Realidade, 2020)%.

Valéria Aydos (2017) aponta como o debate sobre autismo tem ganhado
visibilidade na midia e na cena publica brasileira, enfatizando a abordagem do tema
em novelas, séries, filmes, jornais, revistas e outros produtos de informag&o®:.
Referindo-se ao “tema do momento”, Aydos também apresenta dados relativos a
grupos de trabalhos e comissdes nos eventos e instituicdes governamentais, assim
como uma crescente visibilidade nos debates académicos internacionais. A
justificativa para grande parte dos pesquisadores sobre a chamada “epidemia de
autismo” (HACKING, 2006; GRINKER, 2010; NUNES, 2014; RIOS et al, 2015;
AYDOS, 2017, 2019; RIOS e CAMARGO JR, 2019) se concentra nos estudos
epidemioldgicos, com a crescente incidéncia de diagnosticos ao redor do mundo®.
Mas esta “epidemia”, situada inicialmente no campo biomédico, também apresenta
um cenario de contextualizagdes historicas, politicas e culturais. Esses
pesquisadores tém levantado hipoteses acerca das mudangas nos manuais
diagnodsticos, da evolugdo do diagndstico clinico, nas transformagdes da ciéncia

médica, nos grupos de autoadvocacia e acolhimento, além da repercussao midiatica.

No contexto local desta pesquisa, a justificativa apresentada em relagao ao
aumento na incidéncia, é o fato de que varios adultos estdo finalmente acessando
informagdes que permitem o autoconhecimento — tendo como consequéncia, o

crescente debate sobre diagnédstico tardio —, e 0 acesso a informagdes permite

8 O relato completo esta disponivel em: <https://autismoerealidade.org.br/2020/11/20/luciana-viegas-

sobre-racismo-e-capacitismo/>. Acesso em junho de 2021.

8 Diversos foram os eventos sobre a tematica do autismo ao longo do periodo da pesquisa, além da
crescente atuagao e presenca de ativistas nas redes sociais virtuais. Em decorréncia da crise
sanitaria de covid-19, e o consequente isolamento social como medida preventiva, os meios virtuais
se tornaram uma ferramenta decisiva na atuagdo e envolvimento em relagdo ao autismo. Para
discussdes sobre autismo e redes sociais virtuais ver ORTEGA et al. (2013).

8 O TEA n3o é entendido mais como um transtorno raro, de acordo com relatérios da Organizagéo
das Nagdes Unidas (ONU) 1% de toda populagdo mundial possui algum grau de autismo. O Centers
for Disease Control and Prevention (CDC), entidade dos Estados Unidos, calcula que a prevaléncia
de diagnésticos de TEA aumentou exponencialmente e em 2016, a proporcdo é de 1 a cada 54
pessoas com autismo (MAENNER et al., 2020). No Brasil, ainda ndo ha pesquisas sobre a
prevaléncia do autismo. O Censo é considerado o estudo estatistico mais abrangente, porém se
encontra defasado em 12 anos. O ultimo foi realizado em 2010 e n&o incluia as especificidades do
autismo. Dessa forma, grande parte das pesquisas ou agendas politicas baseiam-se em estudos de
prevaléncia de outros paises, tal como o CDC.
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também uma atencdo cuidadosa em relagdo as criangas. Ou seja, quanto mais se
sabe sobre um diagndstico e deficiéncia, mais ferramentas se tém a disposi¢ao para
identificacdo. Nas redes sociais e grupos virtuais, a maxima “autismo esta na moda”,
tem circulado como uma referéncia hostil a crescente incidéncia e aparigdo do
autismo, assim como as reivindicacdes de direitos. O mote relaciona bem esta
aparente contraposicédo entre uma visibilidade exacerbada e a invisibilidade presente
nas falas das pessoas que vivem com o autismo. A percepcao relativa a
popularidade e tendéncia, mais uma vez esconde narrativas capacitistas, ja que
estdo, em maioria, relacionadas a invalidagdo da atuacido e demanda desses

movimentos pelos direitos dos autistas.

Ainda que haja a aparente visibilidade exacerbada, seja na “moda do
autismo” ou na sua “epidemia”, nos discursos de autistas e seus familiares, a
invisibilidade esta presente. Os relatos sdo fundamentados em invisibilidades, seja
no que tange ao proprio processo diagnoéstico, seja nas formas como a condigéo é
apreendida e reconhecida socialmente. Assim se justifica a necessidade de uma
compreensao dos fendmenos sociais e culturais que perpassam os diferentes
modos de habitar o autismo (AYDOS, 2017). A possivel invisibilidade ndo atravessa
apenas trajetdrias pessoais e perspectivas subjetivas, mas escancara questdes
significativas sobre as estruturas nas quais as pessoas estao inseridas, e explicitam

a relagdo com a deficiéncia em um continuo e fatigante processo de validagéo.

E importante ressaltar que ainda que uma abordagem sobre essa
“‘invisibilidade do autismo” seja expressiva nas investigacdes junto a comunidade
autista e atuacéo local de associacdes e familiares, essa constatacao nao indica
uma omissao. Longe disso, as disputas sdo apropriadas em um fazer politico € um
propésito através dos corpos pelo direito de existir. Clarice Rios (2017) aponta como
o ativismo politico pode ser assentado em uma nog¢ao de “representacdo” politica,
dependente de mecanismos burocraticos e institucionais, mas ha também uma
“‘apresentacdo” politica, na medida em que a experiéncia, performance e
reconhecimento dos corpos se traduzem em formas politicas entrelagadas as
subjetividades e formas de estar no mundo. Essas invisibilidades do autismo,

portanto, sdo articuladas com categorias de diferenca que emolduram identidades,
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corroboram para o movimento politico e deixam de ser apenas formas excludentes e

se tornam possibilidades de agao.

Proximo a uma década de reconhecimento legal do autismo enquanto uma
deficiéncia no contexto brasileiro, claras séo as falas de autistas e familiares acerca
do escasso comprometimento do movimento mais amplo da deficiéncia acerca da
condigdo. “O autismo € desconhecido, mesmo para o grupo das pessoas com
deficiéncia”, ponderou lvana, mae e atuante na causa. Ainda que grandes
conquistas tenham se dado no contexto local em relacdo as agdes participativas no
ambito das politicas da deficiéncia por parte do movimento do autismo®®, as
narrativas de autistas e familiares evidenciam as dificuldades enfrentadas nesta
articulacdo com o movimento da deficiéncia. Esses percalgcos em relagdo a causa
autista sdo explicitados na fala de Ivana: “E apresentada uma série de atributos
pejorativos sobre nossas demandas, as pessoas realmente acham que nossas
demandas séao ilegitimas”. Tal como Rios (2017) aponta, com o autismo sao
complementadas as formas de entendimento sobre suporte, assisténcia e barreiras
que impossibilitam a participacao social das pessoas com deficiéncia. Desloca-se o
entendimento sobre o que é necessario, em termos de acessibilidade e incluséo,
para a participagcdo plena de pessoas com deficiéncia e a incorporacdo da
diversidade. A fala de um gestor publico € emblematica ao caracterizar este cenario
de tensdes em relagcdo ao movimento da deficiéncia: “A luta do autismo e o
reconhecimento como deficiéncia permite remexer politicas sobre a deficiéncia que
ja estdo ha muito estagnadas”. E assim, essa producgao relacional tem apresentado

fronteiras que, gradativamente, se expandem e adquirem novos sentidos.

8 No contexto desta pesquisa, pude acompanhar a inser¢do de uma associagdo em politicas
participativas de um instrumento de gestdo municipal que objetiva o controle social de politicas
publicas as pessoas com deficiéncia. Esse processo representativo da associagdo foi comemorado
pela possibilidade de dar destaque as demandas associadas ao autismo.
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3.2 LUTA E MOVIMENTO: “O CAMINHO DA LUTA NAO E FACIL”

A uta® aparece como a expressdo da conjungio entre as politicas publicas,
os discursos estatais e médicos, as praticas normativas e morais e o cotidiano
vivido. Essa luta, que atravessa todas as experiéncias e aspiragcdes aqui retratadas,
permite uma reflexdo mais aprofundada da assinatura do Estado (DAS, 2007) no
cotidiano desses familiares e autistas. Enfatizo, mais uma vez, o recorte desta
pesquisa nas praticas de pessoas que tomam o lugar moral, legal e afetivo da
criacao de filhos e filhas com autismo. Além de gerar e gestar vidas, essas pessoas
assumem a responsabilidade por uma sociedade com existéncias plurais. Portanto,
neste capitulo, apresento como os familiares de autistas articulam a luta através de
um movimento social amplo com representacdo em espacos de politica municipal.
Argumento ainda que, no contexto local, a familia e o cotidiano sao partes
significativas na politizagao referente ao autismo, e ndo menos relevante, a ética do
cuidado aparece como uma relagao fundante desse movimento que é feito de afeto

e luta.

Marcio Goldman (2007) em uma discussao sobre os “novos movimentos
sociais e culturais” destaca como, em décadas passadas, os movimentos faziam
uma oposigao clara ao Estado e as instituigdes, motivados principalmente por
interesses econdmicos e de classes. Os ditos “novos movimentos” podem ser
compreendidos a partir do repertério de participagcbes de grupos voltados a
identificacdo de formas de opressado, portanto, passam a se comprometer com
agendas politicas acerca de direitos mais especificos (GOLDMAN, 2007). Nesse
novo rol, incluem-se os movimentos de mulheres, negros, indigenas, pessoas LGBT,
pessoas com deficiéncia, dentre outros grupos de reivindicagdo. Mas o que difere
esses “novos” dos “velhos” movimentos, de forma categérica, sdo as articulagdes

com o Estado que n&o pressupdem essa oposicao de antemao, mas se constroem

8 O termo aparece como uma expressdo dos meus interlocutores, assim como nos movimentos mais
amplos pelo autismo no Brasil. Essa constatacdo se deu acompanhando redes sociais de ativistas da
causa e diferentes congressos destinados as discussdes sobre o autismo por autistas, familiares e
profissionais. Fiz uma analise dessa tematica, entre a luta e o afeto, em trabalho apresentado na 322
Reuniao Brasileira de Antropologia (CARVALHO, 2020a).
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em processos de variagdes continuas. Passando por uma abordagem historica dos
movimentos, e reconhecendo que nao ha supressédo, mas uma ampliagao de formas
de reivindicagbes, Goldman (2007) defende analises das novas configuragbes e
categorias com base em observagdes etnograficas desses grupos. Na antropologia
brasileira, os estudos sobre movimentos sociais tém se voltado para a apreensio
das lutas por direitos com énfase nos efeitos particulares e nos resultados das
mobilizagdes, incluindo uma maior visibilidade da agéncia dos envolvidos (SCHUCH,
2008). Dessa forma, as experiéncias das pessoas diretamente relacionadas aos
movimentos sociais ndo se resumem a um simples processo de construgcao de
cidadania (GOLDMAN, 2007), mas incluem uma série de transi¢cdes subjetivas,

sociais, culturais e politicas.

Ademais, outros varios autores das ciéncias sociais e politicas tém
demarcado como desde a redemocratizagao social e politica da década de 1980, os
movimentos sociais passam por transformagdes tanto dos objetivos das
reivindicagbes, quanto do modus operandi desse engajamento. Maria da Gloria
Gohn (2000), sociologa referéncia nos estudos de movimentos sociais no Brasil,
demonstra como a Constituicdo Federal de 1988 foi crucial nessas novas
perspectivas de democracia representativa e contribuiu para a criagcdo de outras
formas de engajamento pautadas ndo apenas na reivindicagdo, mas na gestao de
direitos. A emergéncia de novas formas de associativismo é resultado das politicas
sociais nos anos de 1990, paralela as agbes de movimentos sociais e organizagdes
nas lutas por direitos (GOHN, 2000). Independente dos seus programas e projetos —
diversos, com o Unico ideal comum da cidadania —, essas formas de associativismo
geraram atuagdes nos poderes publicos locais (GOHN, 2000). Comegaram entdo a
surgir outras formas de participagdo com motivagdes mais propositivas e menos
combativas, em uma relagcdo com o Estado pautada na representacao da sociedade
civil e na participagao cidada (GOHN, 2013)%".

8 Referentes as agendas da salde e da deficiéncia, e que fazem uma relagdo mais clara com o
autismo, essas transformacgdes democraticas foram mais bem descritas no inicio desta etnografia a
partir do surgimento das associagdes e a relagdo com a Reforma Sanitaria.
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Partindo dessas consideragdes mais amplas acerca do contexto historico e
politico brasileiro, é possivel entender o panorama das associagdes que sao criadas
em prol dos direitos das pessoas com autismo. Central na minha analise de
pesquisa, e que Gohn ira chamar de ‘“institucionalizagdo da participacdo”, é a
possibilidade da sociedade civil participar da gestdo publica por meio de parcerias
com o Estado e estruturas de representacbes dos grupos demandantes (GOHN,
2013). As construgdes das associagdes que acompanhei sdo resultado desse
contexto sociopolitico que envolve projetos democraticos em correlacdo a
mobilizacdo de movimentos sociais pela efetivagao de direitos, seja em nivel local ou
de forma mais ampliada. As associagdes se constituem na necessidade de uma
representacdo formal dentro dos espagos governamentais para dar seguimento as
motivagdes estratégicas, fato este também apontado diversas vezes sobre a criagéo

da ASATEA e sua insergao no cenario de politicas publicas.

Dentro das associagbes em que abri interlocugdes, seus integrantes muitas
vezes retomam o discurso dos movimentos sociais para dar entendimento as suas
acdes e projetos politicos. Dessa forma, as associagbes sao vistas como parte de
um movimento social mais amplo na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
e nesse contexto em especifico, na luta pelos direitos das pessoas com autismo.
Dentre as categorias émicas encontradas, “movimento da deficiéncia”, “movimento
do autismo”, “causa autista”, “comunidade autista” ou ainda, menos frequente, mas
também presente, um “‘movimento da maternidade/paternidade atipica”.
Evidenciam-se assim, como essas categorias politicas e juridicas — movimentos
sociais e associagdes — nao estdo desarticuladas. Sao parte de um todo que objetiva
a cidadania, a inclusdo e a acessibilidade, que demanda direitos ao mesmo tempo

em que cria novas formas de sociabilidades e subjetividades.

Retomando as ideias de Goldman (2007) a respeito da importancia das
experiéncias daqueles envolvidos nesses coletivos politicos, o viés etnografico
permite explorar os processos materiais, sociais e simbdlicos em que os movimentos
sociais e culturais estdo envolvidos, mas permite também olhar para “linhas de fuga”
e “territérios existenciais que sdo construidos” (GOLDMAN, 2007, p.6). Goldman

defende que o enfoque passa a ser também sobre as relagdes entre esses grupos,
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pensando o movimento no duplo sentido do termo, enquanto coletivo e enquanto
algo em constante mudancga. Goldman nos diz que “‘ser uma’ minoria pode consistir
apenas em um modo de ‘ndo ser’ maioria, ou seja, uma forma para exprimir
situacbes de resisténcia ou de deriva frente a uma situagdo majoritaria qualquer”
(GOLDMAN, 2007, p.16). De forma analoga, acredito que no contexto de minha
pesquisa, as maes e pais retomam a parentalidade atipica para explicar essas
situacoes de resisténcia com as quais se deparam. Entretanto, para além de
identidades aparentemente estaveis que mobilizam, os movimentos que
desencadeiam sao muito mais significativos do que as identidades cristalizadas,
como também aponta Goldman (2007) acerca dos efeitos e resultados de

mobiliza¢des sociais.

Os coletivos sao constituidos, dessa forma, por uma identidade, por
experiéncias culturais relacionadas a deficiéncia que recortam suas historias
individuais e familiares, com requisicdes que objetivam acdes estratégicas na
efetivacdo de direitos, e um sentido de movimento que ora se expande e se articula
as demandas acerca da deficiéncia como um todo, ora se especificam nas
reivindicacbes acerca das particularidades do autismo. Na articulagcdo entre o
processo do diagndstico e como se da a mobilizagdo desses familiares, evidencio o
carater dialético e dinAmico entre o que classificamos como publico e privado. Diante
dessas consideragcbes teodricas sobre a constituichio de movimentos sociais por
direitos, trago a etnografia a discussédo para um entendimento dessas resisténcias e

lutas.

3.3 FORUM TEA: “NUNCA LUTEI POR PRIVILEGIOS, MAS POR DIREITOS JA
GARANTIDOS POR LEI”

[...] Eu sou m&e da Rosa e é por isso que eu estou aqui, por isso que eu
entrei nesse movimento ha 15 anos atras, pra poder dialogar com o poder
publico a respeito dos direitos da minha filha. E em nome de varias pessoas
que vao falar daqui a pouco sobre a sua realidade, a nossa preocupacao é
encontrar respostas para que o poder publico possa atender a toda a
populacdo, inclusive as pessoas com deficiéncia, e o autismo severo. E na
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qualidade de representante da sociedade civil que nds solicitamos a
prefeitura municipal de Belo Horizonte, por forca do Decreto 15.519/2014 o
agendamento desse Forum que, por estar no [nome do bairro], pertence a
[nome da regido do municipio]. Que expde a realidade de muitas familias e
pessoas com autismo severo em toda a extensdo do nosso municipio. Sdo
com eles, e por eles, que emprestamos a nossa voz para falar de uma
realidade na vida desses individuos que por circunstancias da vida foram
privados de se comunicar fluentemente, de interagir socialmente e se
comportam de maneira peculiar. [...] Nés costumamos falar que nés somos
os excluidos dos excluidos. Pessoas que precisam de atengdo na saude,
precisam de educagao especializada, pessoas que precisam de assisténcia
social continuada. Pessoas que precisam de respeito e dignidade. Pessoas
que precisam que suas familias sejam cuidadas para que possam cuidar
dos seus. [...] Pessoas que ndo sdo lembradas porque ndo sao vistas.
Pessoas que foram negligenciadas em detrimento a outras prioridades
sociais. Pessoas que morrem no anonimato e serdo esquecidas por uma
sociedade que so6 valoriza quem produz. Nos estamos aqui para pedir o
cumprimento do Decreto 15.519/2014 e da Lei Brasileira de Incluséo,
13.146/2015, com todas as garantias de direitos para as pessoas com
deficiéncia. Nés queremos lembrar que somos diferentes nas necessidades
e iguais nos direitos civis. Somos diferentes na personalidade e iguais no
desejo de ser feliz. Certamente que as futuras geragdes seréo privilegiadas
com o nosso legado, entretanto, ndo podemos afirmar o mesmo aos que
foram negligenciados no passado. Por eles, fica aqui registrada a nossa
divida social a qual devemos hoje reparar através do nosso compromisso
com a geracao atual, de que é possivel transformar barreiras em
possibilidades. N6s estamos aqui para dialogar, trocar experiéncias de boas
praticas e escrever a histéria. A nossa expectativa € que as propostas e
intengdes aqui compactuadas saiam do papel e tornem realidade nos
consultérios clinicos e terapéuticos, nos centros de convivéncia, nas
escolas, nas instituicdes de longa permanéncia, nos centros esportivos
especializados, enfim, em todos os lugares publicos e privados, mas
principalmente no coracdo de cada pessoa, de cada individuo [...]. (Trechos
transcritos da fala de Virginia, mae e integrante da CADDA no Férum TEA
Local, realizado em 2021).

Em setembro de 2019 eu participei pela primeira vez de um Forum
Intersetorial de Atencgéo Integral & Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo®.
O Férum, previsto pelo Decreto Municipal n°® 15.519 de 2014%, ainda que promovido

e efetivado pela gestdo municipal, com a representagao de 6rgaos e entidades, é

8 Os Foruns TEA Centrais acontecem em abril, Més da Conscientizagdo do Autismo, ou em
setembro, no Més da Pessoa com Deficiéncia, ou ainda, em dezembro, préximo ao Dia Internacional
das Pessoas com Deficiéncia. Meus interlocutores ressaltaram como nessas datas, o poder publico
esta “disposto a ouvir”, enquanto no restante do ano, as associagdes fazem um extenso trabalho para
trazer visibilidade ao autismo, porque “eles [a gestao publica] esquecem de nés”.

8 O Decreto Municipal regulamenta a Lei Municipal n° 10.418/2012, que dispde sobre o
reconhecimento da pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia, para a fruigdo de direitos
previstos pelo municipio de Belo Horizonte. A Lei Municipal foi promulgada meses antes da Lei
Berenice Piana, destacando a atencdo a pessoa autista pelo municipio, mesmo que de maneira
incipiente.
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uma das ag¢des mais emblematicas da atuacdo politica e social de familiares e
pessoas autistas no ativismo pelos direitos e reconhecimento da condigdo no
contexto local. O Foérum TEA, realizado em nivel local, regional e central do
municipio®, tem o objetivo de garantir a intersetorialidade da Politica Municipal de
Atencdo a Pessoa com TEA, com a agdo integrada e coordenacdo de acdes e
servicos de diversos orgaos e entidades governamentais, tais como as secretarias
municipais de Saude, Educacao, Esporte e Lazer, Assisténcia Social, Direitos de
Cidadania, Cultura, e o Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CMDPD/BH).

Além da proposta de integracdo entre diferentes pastas do governo e a
atuagao conjunta na efetivagao de politicas publicas e garantia de direitos, o Forum
TEA se caracteriza por uma ferramenta democratica participativa, contando com a
representacdo e participacdo da sociedade civil’’. Como descrito por um dos
interlocutores, o Férum € um movimento de luta, de fomento e controle sobre os
direitos das pessoas com autismo. O Decreto que o orienta € visto pela maioria
como um excelente documento ao contemplar grande parte das demandas e
necessidades de autistas e suas familias, “mais poderosa que a legislagao federal’.
Ainda que as resolugdes sejam destacadas por sua primazia, muitas vezes 0s
relatos de maes e pais carregam a decepcéo pela falta de cumprimento e efetivagéao
do Decreto. Ouvi, no campo etnografico, como “a lei € muito bonita no papel”, mas a
falta de efetivagao desses documentos pela gestao publica leva a uma insuficiéncia
no atendimento dos direitos dos autistas. E sdo nessas reclamacdes que se pautam
grande parte das atuacdes de familiares e de autistas em espacgos de poder publico:

exigem o cumprimento de direitos.

A organizagao dos Féruns é fundamentada em um modelo de gestdo publica

participativa que conta com a sociedade civil para a elaboragdo do que virdo a ser

% Na elaboragéo do sistema de Forum, em uma das reunides da CADDA que pude acompanhar, um
dos participantes apontou para o alcance nas areas periféricas: “nenhuma mae vai sair |a da favela
para vir para o centro sul de Belo Horizonte, ficar uma tarde inteira discutindo com um monte de gente
que diz que esta fazendo coisas e ainda ndo ser ouvida; ela ndo tem tempo nem dinheiro pra isso”. A
mudanga para a realizagao virtual, ainda que nos limites do acesso tecnoldgico, contribuiu para uma
maior abrangéncia da participagao da populagao.

" Em um dos Féruns, um dos gestores apresentou dados sobre a participagéo: 51% de agentes
publicos e 49% da sociedade civil.
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formas de atuacdo do Estado, assim como assegura a legitimidade de suas agdes e
corrobora para o controle social das decisbes governamentais. Como Ivana
destacou se referindo a associagcdo: “ndo somos chamados a dar nossa opiniao
somente, mas somos chamados a participar dos processos”. Viviane Petinelli,
Isabella Lins e Claudia Faria (2011) demonstram como, no Brasil atual, nos
processos de formagao das agendas de politicas publicas, ha um aprofundamento
das relagdes democraticas® e fomento a gestdo participativa. A participagdo da
sociedade civil na formulacdo e acompanhamento das politicas publicas é
assegurada por lei e se da através de conselhos municipais, estaduais e nacionais,
assim como através do controle social em audiéncias publicas, encontros locais e
conferéncias setoriais. Dessa forma, a participagdo popular € uma obrigagdo do
Estado e um direito da populacdo. Petinelli, Lins e Faria (2011) apontam como a
analise de politicas publicas deve levar em consideragao essa atuacéo de individuos
e grupos, politicamente organizados, nos processos de tomada de decisdes.

Afirmam:

Esses atores buscam influenciar as decisdes dos governos a partir de suas
ideias e de seus interesses e, até mesmo, participar ativamente da
formulacdo de certas politicas, tais como as politicas de Saude e de
Assisténcia Social no Brasil. Ndo obstante, esta capacidade de influéncia,
como vimos, depende de um conjunto de varidveis internas e externas, que
vao desde a capacidade de mobilizacdo de atores sociais, sua influéncia
sobre os espacos deliberativos, as condi¢des institucionais destes espacos
até a abertura da burocracia publica e de seus agentes em acatar os
resultados da mobilizagdo e da deliberacdo (PETINELLI, LINS e FARIA,
2011, p.11).

Neste sentido, o Forum se apresenta como um espaco politico significativo
para o entendimento da atuacdo de um movimento que se baseia nas experiéncias
de familiares de pessoas autistas. Tal como as autoras apontam, esses agentes
sociais buscam influenciar ou direcionar agées do governo a partir de ideias e

interesses que sao construidos como objetivos coletivos que permitem aliangas

2 Nao pretendo elaborar aqui uma analise mais aprofundada e critica sobre democracia. Ainda que a
estabilidade democratica possa ser analisada com mais profundidade, considerando-se, por exemplo,
a notdria desigualdade social presente no contexto brasileiro.
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entre diversos atores, uma espécie de “bem comum” ou, mais precisamente neste
contexto, a causa autista. Se por um lado, o Férum se destaca como um objeto de
gestdo publica e controle social que visa a articulagdo entre o Estado e as
mobilizagdes sociais civis, por outra perspectiva, o espa¢o de dialogo demarca
capitais sociais, relagcbes hierarquicas e de poder, permeados, principalmente, por
orientagdes morais. Portanto, nas narrativas desses agentes autoidentificados pela
parentalidade atipica € recordada uma luta que é constantemente reiterada nessas
arenas politicas. Mas também, cabe ressaltar que, os representantes da sociedade
civil e suas experiéncias fazem parte de um grupo de pessoas com marcadores
sociais muito especificos, ainda que reafirmem a luta pelo direito de todos. S&o, em
sua maioria, pessoas brancas, de classe média, com ensino superior e
especializacdes, com areas profissionais relativas as demandas sobre o autismo —
como saude (e, em especifico, saude mental), educacdo, direito e cultura. As
desigualdades interseccionais se apresentam de modo mais contundente nas
discussoes para além da estrutura organizacional do Férum, como por exemplo, nos
chats de discussdo nas salas virtuais de realizagcdo do Férum e abertas ao publico

interessado.

A representacao da sociedade civil nos Foruns é feita através da participacao
da Comissao das Associag¢des de Defesa dos Direitos dos Autistas (CADDA/MG). A
Comisséo teve inicio em 2016 com o objetivo de promover informagdes e atuar na
promogao e controle social dos direitos da pessoa autista. O inicio do coletivo foi
caracterizado pela realizacdo de eventos e agdes visando maior conscientizacdo do
autismo®, posteriormente, a CADDA passou a assumir e colaborar em espacos de
representacio participativa, como o Férum TEA e a mobilizacdo para representacao
no Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD/BH). Ao
descrever as acdes da CADDA, Joaquim, em um dos foruns realizados, reforcou
como a busca desse coletivo € por “projetos e agdes sociais para a inclusdo do

autista e o acolhimento das familias”.

% A CADDA ¢ responsavel pela articulagdo dos eventos, junto a Prefeitura, do Més da
Conscientizagdo do Autismo, em abril. Sdo realizadas, para a efetivagdo desses eventos, parcerias
com profissionais parceiros, Assembleia Legislativa, espacgos culturais, instituigdes educacionais,
dentre outras instituigcdes publicas, como por exemplo, o SENAC.
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A Comisséo passa entdo a se constituir por autistas e familiares integrantes
de associagdes, assim como instituicdes e entidades parceiras como, por exemplo,
uma empresa de educagao especializada. A participacédo nas reunides da Comissao
€ caracterizada, principalmente, por uma alta rotatividade, sendo alguns integrantes
mais atuantes que outros. Outra caracteristica € a constante circulacdo de
informagdes — principalmente através das redes sociais — e as diferentes visdes que
séo integradas no coletivo. Em consequéncia, as divergéncias que surgem dentro da
Comissao explicitam a pluralidade de experiéncias, perspectivas politicas, conflitos,
interesses e diferencas. Entretanto, ainda que existam essas discrepancias, a
atuacdo da CADDA ¢é vista, por grande parte dos interlocutores, como uma
ferramenta de controle social e interlocugdo com o poder publico representativa das
experiéncias com o autismo, principalmente dos posicionamentos de familiares. Ao
descrever a Comissao, Joaquim ponderou como a constituicdo do coletivo “foi uma
tacada legal que impediu briga entre associagdes”, referindo-se a diferentes
interesses relativos ao autismo, como os embates entre as experiéncias e demandas
do “autismo severo” e do “autismo leve”. No decorrer da reunidao em que a CADDA
foi objeto de discussbes, também foi constatado como, diferente de outras
localidades do pais, “em Belo Horizonte a gente tem muita unido”, fazendo com que

as divergéncias e conflitos sejam menos explicitos.

A Comissao tornou muito clara a rede que se entrelaca e borda as agdes
politicas para o autismo pela sociedade civil. Kaito Novais (2018), em seu trabalho
etnografico com o movimento Mé&es pela Diversidade, explora o conceito de
meshwork, proposto por Tim Ingold (2012), como um emaranhado de fios
entrelacados. A ideia de malha consiste no coletivo desenhado a imagem de um
tecido, cuja estrutura composta pela sobreposi¢cdo e atravessamento de multiplos
filamentos politicos-emotivos indica trajetorias de vida e suas lutas (NOVAIS, 2018).
Neste mesmo sentido de alinhamento de interesses, Judith Butler (2019) explora a
ideia de aliangas como corpos que, com suas subjetividades, experiéncias e
posi¢cdes sociais especificas e diversas, se aliam na reconfiguracdo do espaco
publico e das esferas de aparecimento. Ao fazer uma analise dos engajamentos

coletivos pela reivindicagao de direitos, a autora também demonstra como a politica
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€ definida no acontecimento das mobilizacbes e nas diferentes formas que o

agenciamento ocorre.

Em um primeiro momento, seria mais facil dizer que essas manifestacoes
ou, na verdade, que esses movimentos sao caracterizados por corpos que
se unem para fazer uma reivindicagdo em um espaco publico, mas essa
formulacdo presume que o espago publico esteja dado, que ja é publico e
reconhecido como tal. Deixamos de lado parte do objetivo dessas
manifestacdes publicas se deixamos de ver que o proprio carater publico do
espacgo esta sendo questionado, ou até mesmo disputado, quando essas
multidées se reinem (BUTLER, 2019, p.80).

A teorizacdo de Butler (2019), concernente aos movimentos sociais e
manifestacbes em massa, também pode servir para entender o posicionamento de
um coletivo como a Comissao. Além de estabelecer aliancas para a efetivacédo de
direitos, priorizando a “unido” como a forma mais eficiente para o atendimento de
demandas, o coletivo ganha forga e representagdo nos espagos publicos,
caracterizados neste contexto de analise pelos Foruns. Mas, tal como a autora
afirma, o “espaco publico” ndo esta dado, é, de fato, constituido nos embates
travados entre o movimento coletivo e o poder publico, representado por seus
agentes. Butler (2019) também destaca como a politica ndo esta definida como algo

exclusivo da esfera publica em oposicao a esfera privada, mas,

Nesse momento, a politica ndo se define por tomar lugar exclusivamente da
esfera publica, distinta da esfera privada, mas atravessa essas linhas
repetidas vezes, chamando atengdo para a maneira como a politica ja esta
nas casas, nas ruas, na vizinhanga ou, de fato, nos espagos virtuais que
estdo igualmente livres da arquitetura da casa e da praga (BUTLER, 2019,
p.80-81).

A representagcao pela CADDA é emblematica nesses movimentos entre as
casas, 0s corpos, as relagdes, as politicas e as lutas. Buscando evidenciar essa
convergéncia de analises no que concerne a atuagdo de familiares por um

movimento social mais amplo do autismo e a gestdo do Estado, trago uma descrigao
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pormenorizada de um dos Féruns que acompanhei durante a realizacdo desta
pesquisa, fazendo paralelos com discussbées complementares de outros eventos.
Vale destacar, antecipadamente, que acompanhei os féruns centrais, algumas
reunides de organizagao dos féruns e foruns locais, entretanto, a escolha pelo relato
deste Foérum especifico se deu pela evidéncia das demandas levantadas pelo
movimento familiar, assim como sua atuagcao. Portanto, a escolha também foi feita
baseada no amplo engajamento dos participantes da sociedade civil que se
reconheciam como maées, pais e pessoas autistas. Além da presenga desses
representantes na propria estrutura do Férum, como estabelecido pelo Decreto que
o regulamenta, o engajamento também se estendeu ao chat do evento virtual e apds
a data, o debate se ampliou nas reunides de associacdes demandando novas

mobilizagdes frente as discussdes do Forum.

Pelo viés da gestdo municipal e, em especial, com as discussdes promovidas
pelo CMDPD que possui representante na execugado do Férum, ficou evidente como
este evento avangou em termos de organizagdo da sociedade civil na apresentagéo
de demandas. Entretanto, também tornou clara a falta de planejamento da gestéo
em acatar as experiéncias das familias. A “angustia das familias” foi expressa em
diversas falas apos este Forum, tanto por elas mesmas, ao relatar a falta de
comprometimento do Estado, quanto por alguns representantes governamentais ao
descrever a urgéncia de atencéo as reivindicagdes. Portanto, o Forum descrito se
tornou emblematico por dar visibilidade as vulnerabilidades vivenciadas por pessoas
autistas e suas familias, fundamentando grande parte das mobiliza¢cées, mas

também por ressaltar a agéncia desses sujeitos.
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3.4 FAMILIAS E POLITICAS PUBLICAS: “E PRECISO COLOCAR A MASCARA
DE OXIGENIO”

O Férum TEA, realizado virtualmente em decorréncia da crise sanitaria de
covid-19, contou com a participagdo aproximada de 150 pessoas®. Com a
realizacdo no més de conscientizagdo do autismo, o Férum promoveu a campanha
da CADDA, “Autismo: empatia € preciso”, e da PBH, “Gentileza: quando a gente se
conscientiza as pecas se encaixam’®. E importante ressaltar essa evocagdo de
sentimentos que suscitam uma motivagao coletiva como base para as campanhas,
evidenciando uma positivagao do autismo e que também perpassa pela maioria dos
espacos de constituicdo e efetivagao de politicas publicas. Ao fazer a abertura do
evento, Eduardo, o gestor municipal, retomou os slogans para destacar a “uniao”
como a principal caracteristica deste “movimento coletivo em prol dos direitos da
pessoa com TEA"®. Eduardo destacou a importancia da CADDA para a construgdo
efetiva de uma sociedade mais inclusiva. Também descreveu a elaboragdo do
Decreto que da providéncias sobre o sistema de Foéruns, enfatizando a participacéo
de liderangas dos movimentos, além de técnicos, agentes publicos e o CMDPD. O
Férum, ainda muito recente, foi sendo estruturado ao longo dos anos, articulando as

apresentacdes de diferentes sujeitos da sociedade, e como descrito pelo gestor, um

% No Forum presencial que acompanhei havia, em média, 50 participantes, sendo a maioria
significativa, mulheres. Ja nos féruns virtuais, o niumero de participantes das salas de transmissao
atingiu 170 participantes. Nestes, a participacao de pessoas de outros municipios do estado de Minas
Gerais, assim como de outros estados, foi ressaltada pelos gestores publicos. Em certa ocasiéo, o
evento contava com pessoas de 11 estados da federagdo, situagcdo que o gestor disse revelar “o
mundo globalizado que precisa trocar experiéncias”.

% A campanha fazia uma alusdo a pecga de quebra-cabega, considerada um simbolo do autismo,
ainda que existam divergéncias na aceitacdo dessa simbologia. Na pesquisa realizada nas redes
sociais, autistas ativistas evidenciam a oposigdo ao quebra-cabega: “eu ndo sou um mistério como
um quebra-cabecga, e nem tenho pegas faltando”. Outras simbologias sdo o lago colorido e a fita de
Mobius colorida (ou simbolo do infinito, como é popularmente conhecida). O lago, que possui diversas
pecas de quebra-cabecga coloridas no seu interior, foi adotado como simbologia oficial, estando
presente, por exemplo, nas placas de sinalizagdo de atendimento prioritario. Ja o “infinito colorido”
tem sido priorizado por autistas ativistas do movimento da neurodiversidade com a justificativa de
apresentar mais precisamente o espectro do autismo através do espectro de cores. Essas
simbologias constam no apéndice desta dissertagao.

% E interessante ressaltar que no movimento familiar, muitas vezes a causa autista é diferenciada da
atuacao de agentes publicos e profissionais. Essa dicotomia localiza a “causa” e o “movimento” nas
experiéncias dos sujeitos que vivem com o autismo. Aos profissionais e agentes publicos que acabam
por se envolver na causa, ainda que haja uma exaltacdo da atuacdo desses sujeitos, € também
comum a ideia de que os agentes “s6 estdo fazendo seu trabalho”.
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processo continuo de “puxdo de orelha pela sociedade civil’. Os Féruns sao
realizados com a estrutura de apresentacao e exposi¢cdo de um especialista ou
agente publico, seguida de um relato de uma pessoa representante da sociedade
civil. Ao apresentar Joaquim, como representante da sociedade civil, Eduardo
destacou sua trajetéria, como ocorreu em outras ocasides: “grande
representatividade na nossa cidade, [...] sempre nos apontando caminhos”. Ao
retomar a importancia da atuagcdo da CADDA, Joaquim deu énfase na mobilizacio
de um “coletivo de pessoas” com o objetivo de oferecer um espaco de informacéo e

planejamento.

Neste Férum, estava programada a apresentacdo de um representante da
pasta da Saude, um setor que tem sido visto com urgéncia de dialogo pelo
movimento familiar. Edgar, representante da saude mental municipal, fez uma longa
explicacdo sobre a articulacdo da saude com outras redes de assisténcia do
municipio, trazendo o principio de intersetorialidade garantida no processo de
formulacdo do sistema de saude brasileiro. Edgar abordou como ndo ha um
tratamento ou medicacdo para o autismo, mas “um cuidado multidisciplinar e
multiprofissional”. Destacou que “ndo é um diagndstico simples, que pode ser dado
na brevidade de uma consulta, [...] € preciso colocar em primeiro lugar a pessoa, e
nao o transtorno”. Sua fala apresentou propostas claras advindas da Reforma
Psiquiatrica, como descrita no inicio desta dissertacao, ressaltando as experiéncias
das pessoas em sociedade e ndo um diagndstico limitado a classificagao nosoldgica.
Sua fala iniciou com visdes muito proximas daquelas enfatizadas pelo movimento de
familiares, como por exemplo, a complexidade das vivéncias do autismo e a
abordagem multidisciplinar para a qualidade de vida e bem estar da pessoa autista.
Entretanto, apds uma longa explanagao sobre a estrutura de atendimento a saude
mental, com uma detalhada apresentacdo de quantitativos de atendimentos e
profissionais da cidade de Belo Horizonte, suas falas traziam uma realidade que
permanece apenas nas formalidades da lei e das regulamentagbes municipais.
Durante toda a sua explanagdo, os comentarios que apareciam no chat do evento,
espaco reservado para a manifestacdo dos participantes, destacavam como a

sociedade civil ndo acessava todas essas estruturas descritas que, a primeira vista,
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eram de extrema eficiéncia e sistematizagcdo. Trago alguns dos comentarios como
uma emblematica oposi¢édo de familiares, que assim se identificavam®, as falas do

agente governamental:

“Um sonho se tudo isso fosse realidade”; “ISSO E UM PROJETO???";
“Conclusdo: o servigo esta 6timo de acordo com o ponto de vista do
senhor”; “Estamos brincando nessa reunido?”; “O senhor esta praticamente
ironizando, estou horrorizada”; “O senhor Edgar sabe realmente a realidade
de uma familia com pessoa AUTISTA EM CASA?”; “Teoria muito linda”;
“Estamos s6 perdendo um tempo precioso” (Mensagens no chat do Férum
TEA, realizado virtualmente).

E interessante destacar que ainda que o sistema de atendimento de saude
apresentado esteja longe de sustentar as diversas realidades das pessoas com
autismo e suas familias, e seja atravessado pelas controvérsias sobre o autismo no
Brasil, as falas do representante trazem importantes consideracbes sobre a
atribuicdo do Sistema Unico de Salde (SUS), assim como sua manutengao. As falas
destacam uma proposta e sistema estruturado e organizado para o atendimento da
maioria das demandas que compde as reivindicacdes desses familiares em ativismo
pela atengcado a pessoa com autismo, mas a insuficiéncia da infraestrutura publica,
em decorréncia de uma falta de investimento governamental, &€ concretizada na falta

de equipamentos, estruturas e profissionais em grande parte desse sistema.

As explanagbes do representante encaminhavam para uma valorizagao do
SUS, apontando para as realizagdes de um avanco nos cuidados com saude mental,
assim como um discurso pelo reconhecimento de perspectivas que advém de
movimentos sociais tais como o movimento das pessoas com deficiéncia e,
principalmente, o movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil. Essa apresentagao
positivada coaduna com um contexto de precarizagdo do Sistema Unico de Saude
que, vindo de longa data, é intensificado pelo atual governo federal. Uma das a¢des

vistas neste sentido de subfinanciamento publico, foi o Decreto 10.530, de outubro

 E muito comum nesse grupo de parentalidade a associacdo aos nomes dos filhos nas

apresentagdes ou identificagbes: “mae da Helen”, “pai do Antbénio”, etc. Cabe destacar, portanto,
como as experiéncias das pessoas estdo profundamente atreladas aos filhos e filhas.
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de 2020, prevendo parcerias de investimento com a iniciativa privada para fomento
do setor de atengdo primaria a saude, o decreto dispunha sobre projetos pilotos e
elaboracdes de estudos preliminares destinados a esta finalidade. Apds repercussao
negativa da publicacdo, o Decreto foi revogado, permanecendo o receio pela
privatizagdo do sistema de saude®. Como forma de oposicdo a esse debate
governamental de desmonte, a disseminacédo de informagdes sobre o SUS tem sido
uma ferramenta politica importante frente a esse contexto, garantindo uma crescente
popularidade e aprovacdo do SUS no indice de Confianga Social (ICS)*, mesmo em

meio a crise sanitaria no pais € no mundo.

A fala de uma mae, representando a sociedade civil através das associagdes,
também trouxe algumas obje¢cbes quanto ao tema da saude e a apresentacédo do
representante governamental. Susana destacou a necessidade de discussdo do
‘colapso do sistema de saude” e a consequente precarizacdo no atendimento as
pessoas autistas durante a pandemia. Direcionando-se ao representante, Susana
sintetizou grande parte das mensagens de indignagado que foram surgindo no chat
de discussdes: “0 que vocé expds € o sonho de quem busca atendimento”, a
realidade € que grande parte dos familiares sequer sabe sobre o fluxo ou tem

respeitado esse atendimento pela atengao primaria a saude das pessoas autistas.

Susana também apresentou a énfase das associagbes no cuidado com o
familiar, dando suporte a esses cuidadores e, em alguns casos, no cuidado com
‘muitos pais e mées autistas que comegaram a ser identificados dentro dos grupos e
redes de apoio”. Assim, para além do diagnéstico do préprio filho ou filha, Susana
apontou para diagndsticos que surgem em um resgate de trajetérias familiares,
como € o caso de muitas maes e pais que se veem diante do préprio diagndstico de
autismo apos apreender sobre a diversidade dos filhos'®. Sua observagdo destacou
como o cuidado com as familias também deveria partir do atendimento a saude.

Enfatizando a importéncia dos grupos de familiares e associagdes na identificagcao

% Qutras informagées sobre o Decreto disponiveis em: <https://www.bbc.com/portuguese/brasil-5472
7328> Acesso em 17 de setembro de 2021.

% Pesquisa realizada pelo Ibope Inteligéncia e apresentada na Revista Radis da Fundagao Oswaldo
Cruz (Fiocruz). Disponivel em: <https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/todas-as-edicoes/219> Acesso
em julho de 2021.

1% Fssa situagdo evidencia a etiologia do autismo associada a genética.



https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/todas-as-edicoes/219
https://www.bbc.com/portuguese/brasil-54727328
https://www.bbc.com/portuguese/brasil-54727328
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desses problemas locais, Susana contou sobre o enorme aumento, durante a
pandemia, de maes e pais que tentam exterminio da proépria vida ou do filho,
situacdo esta demarcada pela falta de redes de apoio e assisténcia. Essa dificil
realidade, exposta por Susana, ainda € uma discussao pouco levantada, ou
inexistente, nas entidades de saude publica, ou mesmo em trabalhos académicos
que apontam para a relagdo entre familia e deficiéncia, ainda que tratem de
intersecgdes de vulnerabilidade e desigualdade social'®. As redes e movimentos de
apoio tém sido fundamentais para a mitigacdo desse tipo de situacao, oferecendo
acolhimento, assim como suporte psicoldgico, juridico, ou mesmo material para

essas familias.

Ao relatar como a pandemia acentua as desigualdades e é vivenciada de
diferentes formas pelos sujeitos, Susana clarificou a falta de atencédo as pessoas
autistas e suas familias e trouxe um movimento que se tornou ainda mais comum no
contexto de crise sanitaria: a articulagdo de redes de cuidados e assisténcias

comunitarias'®?

. A diminuigao ou interrupgéo temporaria de alguns atendimentos pelo
SUS das pessoas com autismo durante a crise sanitaria de covid-19 tem impactado
profundamente essas familias. A mae exemplificou com o caso de uma regional de
atendimento basico de saude na capital que ndo conta com psiquiatria ha quatro
anos e como os atendimentos médicos gerais estdo ainda mais dificultosos no
contexto da pandemia. Susana, muito coerente em suas falas, determinada e séria,
pediu que os agentes governamentais tomassem atitudes concretas, e exemplificou
que ha profissionais muito qualificados, como uma psiquiatra e autista que, no relato
de Susana, reconhece mais precisamente a realidade das familias. Trago

novamente algumas mensagens colocadas no chat como uma participagao

significativa desses familiares que também clareiam e legitimam o que ¢é

" Helena Fietz (2020) traz um relato sobre essas dificeis realidades na relagéo entre cuidados e
deficiéncia em sua tese.

192 Constantemente, nos grupos de whatsapp dos coletivos, sdo relatadas historias de familias
passando por necessidades ou mesmo situagées que, embora aparentemente triviais, evidenciam as
desigualdades de recursos no bem-estar dos autistas. Exemplo disso foi o caso de uma mae que
pedia a doagdo de um liquidificador, ja que o filho, com seletividade alimentar, s6 ingeria alimentos
processados e a familia estava impossibilitada, por recursos financeiros, de adquirir o
eletrodoméstico. Campanhas de arrecadagéo de dinheiro, fraldas e alimentos também foram comuns
nessa rede de familiares e associagbes. Além das recorrentes indicagbes de profissionais
especialistas, instituicdes educacionais e advogados.
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apresentado nos Foéruns, tanto por parte dos agentes publicos, quanto dos proprios
representantes da sociedade civil. Durante a fala de Susana, frases como “quem
tem condigbes financeiras, paga, quem ndo tem, fica como nds, abandonadas pelo

sistema” e “estamos pedindo socorro urgente” eram comuns.

Edgar, o representante da saude, em uma tentativa de tréplica, respondeu
com as mudangas que ocorreram no sistema de saude frente a pandemia, como o
atendimento por consultas virtuais; mas voltava ao argumento de que “a rede
psicossocial ndo € utopica”. Eduardo, retomando a fala e buscando dar continuidade
ao evento, ressaltou a “angustia das familias” frente ao distanciamento entre o
planejamento e a pratica, justificando, dessa forma, a importadncia dos Foruns.
Foram sugeridas, entdo, auditorias para a analise das discrepancias entre
interpretacdes daqueles que oferecem o servigo e daqueles que o recebem. No chat,
mais uma vez, as familias traziam a falta de credibilidade vivenciada: “parece que as

familias estdao mentindo”.

Retomo esse relato etnografico para refletir sobre dois aspectos que abarcam
o papel da familia nessa trama entre deficiéncia e politicas publicas e que, ainda que
aparentemente sejam empreendimentos distintos, sdo convergentes no plano de
acao social. Por uma perspectiva, a fala de Susana destaca como os familiares tém
reivindicado atencao e cuidado as familias das pessoas com deficiéncia, neste caso,
apresentando as particularidades em relagdo ao diagnostico de autismo. Este
‘cuidado”, que passa a ocupar a dupla posicdo de categoria émica e analitica,
abarca a demanda por politicas publicas que priorizem a atengdo as familias em
relacdo a questdes de saude, assisténcia e educacao, para que, desta forma, os
direitos relativos as pessoas com deficiéncia sejam também priorizados por esses

cuidadores.

Em outra ocasido, no relato de uma mae sobre o nascimento do filho, o
meédico que a atendia |he questionou: “Vocé esta preparada? Porque seu filho tem
deficiéncia, vai ter que estar forte e preparada’. O que consiste em uma mae estar
preparada para um filho com deficiéncia? Além do tocante a dimensdo emocional —

e O pressuposto capacitista imbricado na sentenga —, cabe pensar que este



129

“‘preparo” também condiz com condi¢des culturais, sociais, econdmicas e estruturais.
E é neste sentido que essas familias tém apresentado suas demandas: a garantia
de direitos para condi¢cbes mais viviveis. Portanto, destaco como ha uma crescente
mobilizacdo dos familiares nao apenas pelo cuidado e atengdo aos autistas, mas um
esforgo para que o autismo seja visto também nas relagdes, com enfoque nas
familias e nas pessoas cuidadoras. Durante uma apresentagdo em um Férum, uma
especialista em autismo convidada retomou a reverberagdo do diagndstico na vida
familiar e enfatizou como muitas das discussdes sobre a condigdo perpassam pelo
ambito dos cuidadores. A metafora da “mascara de oxigénio”, que consiste em
cuidar primeiro de si para ter condicbes de cuidar do outro, foi evocada pela
especialista ressaltando a urgéncia de cuidar de quem cuida. A especialista
demarcou também a capacitacado e suporte de cuidadores e familiares para que a
pessoa autista tenha a atencdo, tratamento e recursos necessarios, e
consequentemente, tenha possibilitada a autonomia e independéncia do decurso de

sua vida.

Entretanto, por outro viés, as familias tém adquirido um papel fundamental no
reconhecimento de “problemas locais”, tal como apontado por Susana em sua fala.
E essas identificagbes ndao compdem apenas analises, mas efetivam acbes
concretas na manutencgao de direitos dos autistas e suas familias. Portanto, através
de associagoes, redes de acolhimento e redes comunitarias, as familias assumem
uma fungdo de “promogao de cuidados”, ao atender demandas de assisténcia
psicoldgica, juridica, médica e material. Entdo, se por um lado os familiares pedem
“cuidados e atencao”, por outro, sdo os familiares, através de redes e aliangas, que
também oferecem esse tipo de suporte. A politizacdo da familia, argumentada por
Patrice Schuch (2013), é o processo pelo qual a familia deixa de ser apenas uma
instituicdo preservada ou um valor crucial para certos grupos no contexto brasileiro e
se torna um “sujeito politico fundamental para a mobilizagao de praticas de governo,
mas também de luta por recursos, reputagdes e novas posi¢des sociais” (SCHUCH,
2013, p.323). Assim, essa dupla posicdo dos familiares ndo € contraditoria, mas

ressalta a demanda por efetivacao de servigos pelo Estado, e demarca também uma
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agéncia desses sujeitos na constituicdo de planos de reconhecimento sobre a

deficiéncia'® e a construcdo da cidadania.

A reelaboracao critica em torno da nocédo de familia tem sido fundamental
para a constituicdo de estudos que convergem com analises de politicas publicas.
Guita Grin Debert (1999) demonstra a ideia de uma reprivatizacdo das questdes
politicas com o direcionamento de problemas sociais as familias. Para a autora, as
familias se tornam aliadas fundamentais no processo de constru¢ao social, atuando
tanto como objeto quanto instrumento de intervengao (SCHUCH, 2013). A familia se
torna um meio, uma ferramenta de atuagado governamental, também sob um viés de
“atencdo a familia”. A atencdo as familias, como demonstrado, tem sido pauta
recorrente tanto nas reivindicagdes desses sujeitos, quanto nas apresentagdes de
gestores governamentais das politicas para pessoas autistas. Ainda que os
discursos sejam agregadores, 0s programas sociais e as experiéncias das familias
parecem nao se alinhar dessa mesma forma. A fala de Joaquim em um dos féruns,
referindo-se principalmente as demandas relativas a saude, evidencia essa
disjuncao: “parece que a gente ndo consegue estabelecer uma comunicagao clara”.
A familia é o lugar onde o diagndstico e a deficiéncia sao apreendidos pela primeira
vez, onde questdes sociais e culturais reverberam na apreensao e reconhecimento
do autismo e que geram visdes construtivas e adversas. A familia também é o
espaco de cuidado e atencdo as necessidades basicas e palco das relagdes,
subjetivacdo e construcdo identitaria. As familias também estdo destinadas
responsabilidades que fazem parte de um plano de gestdo governamental que as
destina a tarefa pela inclusdo e convivéncia. E ndo obstante, € também da familia

essa posicao particular, em referéncia ao autismo, de reivindicacéo por direitos.

O que também esta contido neste cenario de reivindicagdo de direitos,
praticas governamentais, discursos médicos, autonarrativas e mobilizagao familiar, é
a atribuicdo de quem tem o conhecimento legitimo sobre o autismo e quem né&o tem,

quais sao as narrativas a serem consideradas e quais serao excluidas. Nao

193 Cabe ponderar, entretanto, que essas mobilizagdes s&o realizadas no limite de seus recursos e
ainda que potencializem a garantia por direitos, podem também levar a agbes que corroboram para
visdes estereotipadas e capacitistas.
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pretendo aprofundar aqui na reivindicagcdo legitima de representatividade dos
proprios autistas, tema este que se desdobra em inumeros debates e controvérsias,
entretanto, no recorte desta pesquisa sobre familias, a analise da construgcao deste
espacgo politico e social é relevante para o entendimento do que esta sendo
elaborado nesses movimentos sociais. Portanto, a politizagdo da familia, na
especificidade da deficiéncia, além de uma reformulagcdo do papel social da
instituicdo familiar e a construgcdo de um ideal pautado na politica cotidiana que
coaduna com praticas governamentais e controle social, também diz respeito a uma
producdao de conhecimento diante dessas redes e articulagcbes, constituidas, no
contexto local, pelas associacdes. E emblematica na realizacdo dos Féruns TEA a
reivindicacdo de maes e pais de um lugar de autoridade nas discussdes sobre as
demandas e planejamentos em relagéo as politicas destinadas as pessoas autistas.
O fundamento dessas familias € elaborado na producdo de uma expertise,
constituida no decurso dos varios processos ja apontados em relagao ao autismo. O
processo diagnodstico, o autismo como deficiéncia, a reelaboragdo do parentesco,
processos de subjetivagcédo e identidade, e o engajamento social e politico sdo parte

dessa legitimagcao de um conhecimento adquirido.

Gil Eyal e Brendan Hart (2010), em uma abordagem socioldgica e histdrica,
demonstram como em oposicao critica a ideia de pais emocionalmente insuficientes
causadores do autismo em seus filhos, a participacdo efetiva dos familiares no
estabelecimento de terapias e métodos de intervencdo, fundamentada na
perspectiva de que sdo os pais especialistas em seus proprios filhos, também
constituiu os processos historicos sobre o autismo. Assim, os autores demonstram
como nessa articulagdo de informagdes, cuidados e politicas, surge um novo tipo de
“‘especialista”. a mae ou pai que é autodidata nas terapias e nas necessidades em
relacao ao autismo de seus filhos e filhas, é pesquisador/a, ativista, profissional, etc.
Para além da producdo de expertise baseada em aliangas de carater médico e
terapéutico, retomo essas consideragdes para demonstrar como ela se da também

na construcao politica e na mobilizagao social sobre o autismo.

Clarice Rios (2019) apresenta como nas reivindicagbes de familiares por

tratamentos e assisténcia, assim como na efetivacdo de direitos relativos as pessoas
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com autismo, € articulada uma rede de expertise. De acordo com a autora, a
expertise de familiares incorpora o conhecimento técnico formal e o conhecimento
local através de redes e aliangas entre diferentes atores, ou como Rios resgata de
Eyal e Hart (2010), através de uma “economia de trocas”. Dessa forma, a
transformacgao da experiéncia familiar em instrumentos e atuagdes politicas envolve
a producao da expertise (RIOS, 2017; FIETZ, 2018). As associagbes, foco desta
analise, se constituem no contexto brasileiro como os primeiros prestadores de
servigos especializados no autismo, mas também respaldam a circulagao global de
informacgdes e conhecimento da condigdo através dessa expertise dos familiares'®.
As associagdes nao contribuiram apenas para a criagdo de um modelo auxiliar na
assisténcia e suporte aos autistas (RIOS, 2019), mas também conformam e
questionam praticas e modelos meédicos, praticas e modelos governamentais. As

associagdes de familiares no Brasil estdo na interface entre o conhecimento global e

o conhecimento tacito e situado (RIOS, 2019).

Autores que tém se debrugado sobre essa producdo de conhecimento através
das experiéncias relativas ao autismo e, de um modo mais amplo, as deficiéncias,
dao énfase a expertise ndo como atributo relativo a individuos especificos, mas
como uma malha ou rede de conhecimento que € produzida individual e
coletivamente. E com base neste argumento, que explicito como o processo
diagnéstico do autismo, vivenciado pelas familias, ndo esta contido apenas na
esfera individual ou privada. E como essas trajetdrias estdo imbricadas em
processos histéricos, politicos e sociais mais amplos na relagao entre o autismo e o
movimento familiar. E neste mesmo sentido, a atuagdo organizada de diversas
associagdes na representacado formal no espago de gestao publica, como a CADDA,

adentra o cenario mais amplo das gramaticas de reconhecimento do autismo.

Assim, as discussoes levantadas por Eyal e Hart (2010), Fietz (2018) e Rios
(2017, 2019) ficam evidentes no contexto do Forum TEA ao explicitar como a

expertise € articulada em rede, promovida pelo agenciamento de familiares diante da

194 Rios (2019) exemplifica com a criagdo da AMA que trouxe, para o contexto local, profissionais e
técnicas advindas dos Estados Unidos e Europa. Mas ainda hoje, no contexto desta pesquisa, a
circulagcéo global de informagdes e conhecimentos também é evidente nos congressos destinados as
discussdes sobre autismo, com grande interlocugao entre profissionais, familiares e autistas.
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questao da deficiéncia, e que define como essa expertise em autismo € elaborada
de “modos socialmente valorizados e valorados” (RIOS, 2019, p.244). Sdo nesses
processos da /luta, constituida nas experiéncias e trajetérias familiares, que o
conhecimento tacito sobre o autismo é transformado em conhecimento explicito, ndo
apenas sobre a condicdo, mas também, sobre o mundo sociocultural em que os

autistas e suas familias integram (RIOS, 2019).

3.5 A EMOGAO COMO FERRAMENTA POLITICA: “PORQUE A GENTE ACABA
ENVOLVENDO A RAZAO E O CORAGAO”

A continuidade do Férum que aqui descrevo abarcou outros setores das
agendas municipais para a identificacdo de demandas e a assimilagdo das
realidades vivenciadas pelos autistas e suas familias, considerando uma

1% No que concerne a

possibilidade de avanco nas politicas publicas municipais
tematica da educagdo, com muita serenidade, Fatima apresentou politicas de
inclusdo para criangas e adolescentes com deficiéncia, na especificidade do
autismo. A representante governamental enfatizou politicas de inclusdo como as
ferramentas de Plano de Desenvolvimento Individual (PDI), ou Plano de Ensino
Individualizado (PEIl), e o Atendimento Educacional Especializado (AEE) que
objetivam remover barreiras, estimular o desenvolvimento e autonomia das criangas

com deficiéncia'®. A reivindicagdo no ambito da educagdo tem gerado amplos

% Além das agendas politicas de saude, discussdes do dmbito da educagdo e assisténcia social
também sao recorrentes no Forum e em outras instancias com articulagdo com o poder publico pelos
familiares. Exemplares desse rol de discussbes estdo a entrada e permanéncia escolar de autistas,
as emissbes da Carteira de Identificacdo da Pessoa com TEA (Ciptea), vagas de estacionamento
prioritario, acesso ao Beneficio de Prestagao Continuada (BPC), vacinagdo contra covid-19, dentre
outros.

1% |dealmente construido junto as familias e de forma intersetorial, o PDI e o AEE tém sido tema de
recorrente debate entre os grupos de familiares visando a inclusdo educacional. Passou a fazer parte
desse rol de debates, o Desenho Universal de Aprendizagem (DUA), que Borges e Schmidt (2021)
descrevem: “o fundamental na abordagem do DUA é o entendimento de que cada aluno tem
necessidades Unicas e aprende de forma diferente. Nao existe uma solugdo Unica para todos e a
estrutura do DUA facilita o acesso do aluno ao curriculo através do reconhecimento das diferengas
individuais” (BORGES e SCHMIDT, 2021, p.33). Um exemplo dessa adequagdo é brevemente
descrito na reportagem sobre uma escola de Sao Paulo, referéncia no atendimento as criangas e
jovens com deficiéncia. Disponivel em: <https://www1.folha.uol.com.br/educacao/2021/08/espelho-e-a



https://www1.folha.uol.com.br/educacao/2021/08/espelho-e-alarme-musical-como-uma-escola-comum-inclui-alunos-com-deficiencia.shtml?pwgt=khm2t3sgi4d7mfwmcwz6j1ds5b5vyz0fwni246wij7ts56v6&utm_source=whatsapp&utm_medium=social&utm_campaign=compwagift
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debates e aliangas entre familiares de autistas, gestdo publica e pesquisadores da
area. Em uma dupla posicdo de pesquisadora da area educacional e integrante de
associacao, Liliane foi chamada para falar de politicas educacionais, sendo
considerada uma grande especialista para o avango dessas politicas atraves de
pesquisas desenvolvidas na universidade, assim como sua atuacdo na causa.
Liliane destacou que individuacdo ndo € segregacao, e € preciso que, cada vez
mais, escolas estreitem as relagdes com os familiares e deem condicdes
pedagdgicas para a crianga ou adolescente aprender e nao apenas estar presente
nas escolas. Tendo suas falas bem recebidas pela maioria dos presentes que se
manifestavam no Férum, Fatima agradeceu a participagao e encerrou sua breve fala
com um poema que, em uma tentativa de definir avangos esperangosos, resgata as
emocgdes como uma forma de atuagdo e constituicdo de vinculos nessas relagdes
que se desdobram em espacos de poder. Retomo aqui alguns versos que se
relacionam com o movimento de familiares e permite abordar reflexdes mais amplas

acerca dessas atuagdes que sdo compostas de afeto e luta.

Das acontecéncias do banzo/ a pesar sobre nés,/ ha de nos aprumar a
coragem./ Murros em ponta de faca (valem)/ afiam os nossos desejos/
neutralizando o corte da 1dmina (Poema de Conceicéo Evaristo, Apesar das
acontecéncias do banzo).

A evocacdo de um poema atrelado a narrativas de cunho emocional,
apresenta um carater fundamental na articulagéo desses espacgos de participacao e
controle social observados durante a pesquisa. Esperanca, resiliéncia e coragem
passam a compor o repertério de atuagdo, enquanto politica, mas também como
performance. Neste exemplo etnografico, as emocgbes sdo geradas por uma
representante governamental, assim como em outros eventos, nos quais outros
gestores também traziam expressdes emocionais como forma de garantia de

engajamento com a efetivagdo de direitos. Exemplar é o caso de um agente publico

larme-musical-como-uma-escola-comume-inclui-alunos-com-deficiencia.shtml?pwgt=khm2t3sgi4d7mfw
mcwz6j1ds5b5vyz0fwni246wij7ts56v6&utm_source=whatsapp&utm_medium=social&utm_campaign=
compwagift> Acesso em 29 de agosto de 2021.
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que relatou seu primeiro contato com o autismo ao descrever uma historia
emocionalmente carregada com uma crianga autista e a transformacao que gerou
em sua vida. Outro agente destacou sua angustia, cansaco e insisténcia para travar
didlogos sobre a inclusao dentro do espago municipal, dando enfoque nos processos
emocionais relativos a este trabalho. Ainda que nao caiba ao escopo desta
dissertagcdo um aprofundamento dos agenciamentos e subjetividades dos agentes
governamentais participantes da efetivacdo de politicas publicas e direitos, essas
demonstragées emocionais adquirem um duplo papel: enquanto uma constituicdo de
vinculos em espacos hierarquicos, mas também indicativo do Estado menos como
uma entidade dotada de autoridade e neutralidade, e mais constituido de pessoas,
com subijetividades, preferéncias, trajetoérias pessoais, marcadas por raga, classe,
género, deficiéncia, sexualidade, geracao, religido; e que vivenciam a assinatura do
Estado (DAS, 2007) em suas proéprias praticas. Pretendo abordar aqui, como as
emocoes nesses espacos de articulacido e embate séo cruciais para o entendimento
da luta de familiares. Se agentes governamentais utilizam de discursos emocionais
para a criagado de vinculos, sejam essas estratégias ponderadas ou ndo, fazem esse
caminho articulando-se com a mobilizagdo que advém da atuagao dos familiares
quanto as emocodes. No que toca a familia, € comum o discurso associado a moral,
assim como a evocagao de emogdes. Portanto, esse desdobramento das politicas
emocionais é algo fundamental a ser analisado, e para isso, trago outra descrigao

etnografica também colhida em um Férum TEA.

Os eventos ainda aconteciam presencialmente, a pandemia de covid-19 nao
havia sido deflagrada, e essa observacao é relevante considerando que a presenca
dos corpos expressa mais do que cameras bem posicionadas recortando fragmentos
de histérias, casas e expressdes. No tempo ocioso de espera do inicio do Férum, eu
conversava com integrantes da ASATEA sobre nossas familias, dentre outros
assuntos que abordavam a organizagao de eventos pela associacdo. Foi em meio
as conversas informais que conheci Olga, uma mae muito respeitada em varios
espacos que acompanhei. Olga € uma mulher branca, de mais ou menos 50 anos,
com uma presenca forte e sempre usando roupas elegantes. E uma renomada

profissional da area de saude mental, tendo colaborado com documentos federais
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sobre cuidados as pessoas autistas e suas familias, e também uma “méae atipica”.
Ouvi de uma de minhas interlocutoras, que Olga sempre esta a frente de agdes
direcionadas ao autismo, principalmente em referéncia as politicas publicas, “ela que
tem a coragem”, ponderou. Quando fomos apresentadas e Olga soube de minha
pesquisa, enfatizou seu interesse em “entender o lugar dessas mulheres nos
cuidados”. Olga foi fundamental para perceber como as atuagdes em espacgos
publicos eram articuladas pelos familiares. Ela trazia a cena a criagcao de redes de
expertise e demonstrava de modo muito claro as construgdes entre o discurso das
experiéncias, do familiar e a posigcao de atuacao profissional e politica. Tornou-se
evidente, tal como Adriana Vianna aponta, a transformacdo da multiplicidade de
experiéncias em “casos” e “causas”, através da gramatica dos direitos, onde
‘pessoas de carne e 0sso, objeto de afetos e desafetos” se tornam figuras centrais
de discursos e agdes politicas (VIANNA, 2013, p.22).

Apos algumas apresentagcbes, Olga comecgou sua fala quase como um
desabafo. Relatou o diagnéstico dos filhos, a dificuldade em manter a profisséo
enquanto despendia os cuidados necessarios € do incbmodo sobre a falta de
presenca de autistas nesses espacos politicos. Olga afirmou que nada adiantava
lutar por direitos sem que a realidade da experiéncia com o autismo fosse
evidenciada, que nao adiantava “esconder ou ter vergonha dos filhos”, porque a luta
por direitos requer a presenca. Relatou como diante de faltas e falhas nas politicas
publicas, tomou “a Iuta” para si. Falou sobre estar ali enquanto profissional,
enquanto ativista, concluindo que “nesse tema, meu lugar é de méae”. Em sua fala,
em meio a pausas emocionadas, ressaltou a dificuldade de acesso a servigos e a
falta de apoio as familias. Chamou casos de pessoas ouvintes para exemplificar o
compartilhamento dessas ideias. Olga defendeu a necessidade de luta por agdes de
formulacao de politicas publicas, mas também de mudangas de consciéncia para se
construir “uma estrutura social que possibilite a inclusdao”. Trouxe dados, referéncias,
documentos e retomou o histérico de politicas publicas. Mas em seu discurso, o
amor, dedicacdo, carinho, angustia, medo, raiva, cansago, também tinham seu

espaco. Olga, mais uma vez emocionada, encerrou sua fala citando um trecho de



137

Hamlet. Fazendo a leitura, concluiu criando um paralelo com o contexto do autismo:

“sao seres singulares querendo ser reconhecidos em sua singularidade”.

Em um trabalho a respeito dessa etnografia (CARVALHO, 2020b), evidenciei
como para além das agdes publicas e politicas no sentido estrito da aquisicdo de
direitos, as performances e estratégias de agbes também sido fundamentais na
compreensao dos movimentos sociais, destacando a agéncia dos seus integrantes.
Partindo de uma analise dos atributos de moralidades incorporados e
ressignificados, assim como dos discursos emocionais reiterados e contestados,
destaco a atuacao desses familiares na luta por direitos. Varias sdo as esferas que
se entrelagcam na producdo das “gramaticas dos direitos”: a dimensao da agao social
se constitui nas normativas legais, nas tradigbes administrativas, nos aparatos
institucionais, assim como nas mobilizagdes politicas, estratégias coletivas, ou
mesmo nos dramas morais e sofrimentos pessoais (VIANNA, 2013). Através de
contextualizagao de discursos morais, Lila Abu-Lughod e Catherine Lutz (1990)
explicitam como as emocgdes — que tomo como parte desses dramas morais e
sofrimentos pessoais — também dizem respeito a vida social e ndo somente a
estados internos, irracionais e naturais, tais como defendidos em abordagens

psicologicas ou em estudos essencialistas.

Os discursos emocionais, tais como defendem Abu-Lughod e Lutz (1990) com
base no conceito de discurso foucaultiano, assinalam uma linguagem que ¢é falada,
utilizada, manipulada em contextos especificos, ndo s6 um cddigo estatico
desatrelado das praticas sociais. Dessa forma, a emogdo como pratica discursiva,
motivada por atos pragmaticos e performances comunicativas delimitadas
culturalmente (ABU-LUGHOD e LUTZ, 1990), pode ser vista como componente de
mobilizagcédo politica. Seja nos acolhimentos em associagbes ou nas participagdes
em eventos publicos, maes e pais de pessoas com autismo articulam com outros
interlocutores — pessoas leigas, agentes do Estado, outros familiares, profissionais
de saude, etc. — conhecimentos advindos de suas experiéncias, inclusive
emocionais. Fica evidente, portanto, o carater politico das emogdes e seus

acionamentos como formas de agenciamento contra-hegeménico.



138

Os espagos de acolhimento sdo constituidos como espagos seguros voltados
a expressao das emocgbes, ou dos “dramas morais e sofrimentos pessoais”
(VIANNA, 2013). Entretanto, o deslocamento desses discursos emocionais para os
campos de aparecimento publico, tais como os Foéruns, pode ser compreendido
também como estratégia nos jogos de poder e esferas de aparecimento. Essas
micropoliticas das emocg¢des tém, portanto, o potencial de dramatizar, alterar ou
reforcar dimensdes macrossociais vivenciadas (REZENDE e COELHO, 2010). As
emocdes sao reais, sentidas, afetadas, mas isso ndo impede que sejam também
acionadas como estratégias de ag¢des nas atuagdes politicas. Enquanto gestores e
diretores governamentais evidenciam suas tentativas na execucdo de politicas
publicas que efetivem direitos dos autistas, essas maes e pais acionam discursos
emocionais e experiéncias pessoais como formas de destacar a urgéncia de suas
demandas. Além deste exemplo representativo da fala de Olga no Férum, outras
falas que observei na etnografia revelavam esse peso das emogdes na
caracterizagao da luta. “S6 quem é mae e ja passou por isso sabe” também era uma
frase recorrente nas aparigdes publicas, acionando uma posigdo em que 0s agentes
governamentais n&o poderiam experimentar, portanto, estabelecendo uma
autoridade moral (VIANNA e FARIAS, 2011) em que nenhuma lei, decreto ou teoria —

mencionado por esses agentes — poderiam extrair'®’,

O conceito de trabalho emocional de Arlie Hochschild (2013) também pode
ser bem observado nesse contexto de utilizagdo de discursos emocionais nas agoes
politicas. Discorro em meu trabalho (CARVALHO, 2020b) como a autora defende
que a estrutura social, regras de sentimentos, gerenciamento emocional e
experiéncias emotivas estdo inter-relacionados, culminando em convengbes de
sentimentos. Essas mesmas regras de sentimentos refletem padrbes de
pertencimento e enquadramento social além de evidenciarem posturas ideoldgicas.
O trabalho emocional diz respeito ao ato de tentar mudar, em grau e qualidade, uma

emogao e sentimento (HOCHSCHILD, 2013). Entretanto, a autora também

97 Na ocasido de um dos Foruns, foram apresentados videos com relatos de mées e pais sobre suas
experiéncias com o autismo de seus filhos. Foi enfatizado como sdo pessoas que tém conhecimento
sobre o autismo “que nenhuma outra formagédo vai dar’. Os videos foram recebidos com muita
emocao e varias foram as expressdes de admiragdo e carinho pelas familias que contavam suas
trajetorias.
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demonstra como o trabalho emocional pode ser uma forma de referéncia a
posicionamentos ideoldgicos e politicos especificos, aqui relacionando com o
gerenciamento de emogdes por parte de movimentos sociais (GOMES, 2017). A fala
de Olga evidencia esse aspecto ao definir que seu lugar de fala € como mae,
nenhuma outra posigdo. Como coloca Hochschild, “as leis que orientam emogdes
podem se tornar, em graus variados, a arena de luta politica” (HOCHSCHILD, 2013,
p.197).

Dessa forma, o acionamento de discursos emocionais ndo € algo previsto
apenas na individualidade dessas pessoas, mas pautado em uma constru¢éo de um
coletivo emocional, onde as emog¢des sao experimentadas de modo compartilhado
e, portanto, legitimadas. Ndo €& apenas uma mée falando de sua maternidade
atipica, sao maes e pais destacando experiéncias fundamentadas em questdes
historicas, sociais e culturais, especificas em relacdo a parentalidade, cuidado e
deficiéncia. Candace Clark (1997), sobre outro contexto de pesquisa, discorre como
a simpatia/empatia/compaixéo cria fronteiras morais e, portanto, age como um
sentimento de estabelecimento de alteridade. E de forma semelhante, as acdes
dessas méaes e pais de autistas, através desse viés analitico das micropoliticas
emocionais, geram empatia, estabelecem uma posicdo de alteridade de suas
parentalidades e experiéncias. Por conseguinte, as diferentes formas em que esses
corpos e emogdes sao constituidos dentro do coletivo, estabelecem diferentes
projetos politicos, “o que afeta a propria configuragdo das redes e da politica
identitaria desses movimentos” (GOMES, 2017, p.234), ou seja, o que corrobora
para os processos de identificacdo e diferenciagdo, assim como aliangas e rupturas

com outros atores sociais.

O Forum TEA foi um dos espagos mais significativos para a etnografia, onde
varias discussdes emergiram, muitos dados foram levantados, havia uma intersegéo
entre a atuagcdo governamental e a da sociedade civil, maes e pais tomavam a frente
das discussdes. Mas também posso dizer que nao se caracterizou como um evento
tranquilo em nenhuma das vezes que participei, e sim envolto em discussdes
fervorosas e muita agitagdo. Em alguns momentos do Férum, que ocorreu

presencialmente, foram levantadas criticas ao evento como um todo, com maes
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afirmando como o espago nao possuia acessibilidade a presenca de pessoas
autistas, principalmente em questdes sensoriais — ruidos altos dentro e fora do
espaco, discussdes enfurecidas, demora, iluminacdo, utilizacdo de recursos de
comunicagao inviaveis, essas foram algumas das questées apontadas. Também sai
muito afetada e cansada apds os Féruns, especialmente, o que ocorreu de forma
presencial. Trago essa experiéncia corporificada para destacar que a participacao do
Férum ndo permitiu apenas um trabalho intelectual, com analises sobre discursos
emotivos e formas de atuagdes desses familiares em suas mobilizagcdes politicas.
Mas também fui surpreendida quando colocada nessas experiéncias emocionais
dentro do trabalho de campo e afetada por elas. E, de modo muito contundente, o
discurso emocional se tornou um modo de acao social que criou efeitos
(ABU-LUGHOD, 1990).
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4 ETICAS, PRATICAS E POLITICAS DO CUIDADO

4.1 TEORIAS E MOVIMENTOS DO CUIDADO

Nos capitulos anteriores explorei como o autismo € constituido nas trajetérias
familiares e como as familias elaboram o reconhecimento da condicdo nos
pressupostos do parentesco, mas também, através de movimentos sociais e
reivindicagbes por politicas publicas e direitos. Ao longo do campo etnografico, o
cuidado aparece como uma categoria contida nestes processos e ativismos,
fundamentando as analises aqui apresentadas. Buscando entender o que compde e
descreve o autismo, através de processos historicos, sociais e politicos, o cuidado
aparece nas articulacbes da participacao familiar na composi¢ao histérica do
diagnodstico, nas lutas em torno do reconhecimento da deficiéncia e nas varias
controvérsias ontoldgicas sobre o autismo. Do mesmo modo, o cuidado é
concomitantemente elaborado junto as trajetorias familiares com a deficiéncia e que
perpassam por uma serie de processos de subjetivacdo, identidade e
reconhecimento. O cuidado também baliza e molda as praticas de parentalidade, ao
ser acionado como valor pragmatico e moral. Descrevo também, como o cuidado
sustenta e € propulsor de movimentos politicos no contexto local, sendo as
experiéncias com o cuidado produtoras de expertise e autoridade moral frente ao
poder publico. Neste capitulo, através de discursos em interacédo, busco sintetizar
uma ampla discussao sobre o cuidado, considerando que a categoria analitica &
central nas reflexdes que convergem a deficiéncia, o parentesco e os processos de

mobilizagao social.

Desde a década de 1980, nos Estados Unidos, varios estudos tém sido feitos
com foco no cuidado como potente categoria analitica no entendimento das relagdes
sociais (GUIMARAES, HIRATA e SUGITA, 2011). A partir das criticas feministas, é
evidenciado como o cuidado esta socialmente atrelado ao &mbito doméstico e

privado, e, principalmente, relacionado aos papéis sociais de género no trato com
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filhos, idosos, dependentes, doentes, assim como o trabalho doméstico. Essa
avaliagdo critica do cuidado enquanto um trabalho mal reconhecido, mal
remunerado e subalterno, evidencia ndo apenas as disposi¢cdes praticas, mas
relaciona o cuidado as questdbes mais amplas relativas a economia, Estado e

direitos.

As discussdes surgem em torno da terminologia do care, grafada em inglés,
abarcando uma multiplicidade de sentidos, seja cuidado, solicitude, preocupacgéao e
atencao. O termo polissémico é referido tanto a uma agao ou pratica, quanto uma
atitude ou disposicdo moral (HIRATA e GUIMARAES, 2012). Portanto, o care,
enquanto uma categoria emergente, multifacetada e heterogénea (GEORGES,
2019), é constituida de recorrentes discussdes sobre seus significados, politicas e
moralidades em diferentes areas, seja na filosofia, sociologia, antropologia,
psicologia, servigo social, educacdo ou, de forma mais recorrente, nas areas da
saude. A relevancia das questdes do cuidado coaduna com processos historicos e
sociais mais amplos, como o envelhecimento de populacbes e aumento na
expectativa de vida, a entrada e estabilizacdo de mulheres no mercado de trabalho,
a privatizacdo de servicos de saude, o desenvolvimento de profissdes relacionadas
ao cuidado e assisténcia, a imigragao internacional para o trabalho de care, dentre
outros (HIRATA e GUIMARAES, 2012; ARAUJO, 2018; FINAMORI e FERREIRA,
2018). Mais recentemente, o cuidado como uma questéo politica, social e tedrica,
alcanca uma significativa centralidade diante da crise sanitaria de nivel global da
covid-19, em que os cotidianos e praticas foram inexoravelmente afetados e
perpassados por questdes de saude, assisténcia, cuidado e uma necessaria

domiciliarizac&do de atividades sociais'®.

O cuidado envolve normas e valores situados, desta forma, tomar a categoria
analitica em diferentes contextos revela a pluralidade de realidades sociais. O

cuidado €, portanto, constituido nos contextos locais e no acionamento feito pelos

'% Durante a crise sanitaria de covid-19, uma série de trabalhos nas ciéncias sociais brasileiras tém
tematizado sobre a dimenséo do cuidado e as relagbes de género, destacando, principalmente, as
desigualdades reveladas pela pandemia. A produgao internacional também tem se debrugado sobre
essa emergéncia das relagdes de cuidado diante do contexto vivenciado nos ultimos anos que
desencadeou novas disposi¢cdes econdmicas, sociais e politicas.
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sujeitos conferindo-lhe sentidos que articulam as relagdes sociais e marcadores
sociais da diferenga, como classe, género, sexualidade, geracgao, deficiéncia, raga e
etnia. No contexto local brasileiro, a categoria ganha relevancia em tradugdes e
gramaticas locais: é cuidar e “tomar conta” (GUIMARAES, HIRATA e SUGITA, 2011).
Isabel Georges demonstra como, no Brasil, a partir de meados dos anos 2000, o
tema tem sido abordado através de funcbes sociais e questbes de dependéncia,
evidenciando, desta forma, além de questdes de hierarquizagdao e poder, uma
repolitizagdo do debate “sobre a questdo social da dependéncia e do cuidado, de
uma forma muito mais abrangente, globalizada e interseccional” (GEORGES, 2019,
p.141).

Em um paralelo entre as discussdes teoricas feministas e as reformulag¢des
propostas pelos novos estudos de parentesco e familia (FONSECA, 2003;
CARSTEN, 2004), a relagdo com o cuidado e a questao da dependéncia delimita um
campo proficuo de analises. Tanto a familia, quanto o cuidado, através dessas
constituicbes tedricas que se desdobraram desde a década de 1980, se tornam
potentes categorias de reflexdo sobre disposicoes politicas e sociais. Além da
questdo de género, central nas discussdes com perspectivas feministas, ao se
pensar na articulagdo entre cuidado e familia, a questao geracional e do curso de
vida é incisiva. Nao restrita as praticas cotidianas familiares, a vinculagao entre
esses diferentes ambitos reverbera nos debates politicos e juridicos que
estabelecem direitos e deveres intergeracionais (FINAMORI e FERREIRA, 2018).
Sabrina Finamori e Flavio Ferreira (2018) demonstram como a dimens&o do cuidado
coaduna com os debates sobre parentesco, ao apontar para a relacionalidade,
evidenciando os afetos, reciprocidades, mas também, as tramas entre a nocao de
familia e o Estado. Neste sentido, como ja apontado ao longo desta dissertacéo, o
processo de construgdo de cidadania também tange a politizacdo da familia nos
processos de assisténcia e suporte as demandas que seriam, a principio,
responsabilidades do Estado. Portanto, a familia enquanto uma instituicdo da

primazia do cuidado é também constituida através dessas praticas sociais e morais.

Ademais a esta relacdo com a nog¢ao de familia, une-se o debate presente

nos Disability Studies que, a partir de perspectivas feministas, colocam o cuidado
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como dimensdo central para se pensar também a deficiéncia como disposicao
social. Entre as décadas de 1990 e 2000, a epistemologia feminista reuniu criticas
quanto a representatividade do grupo de pessoas que vinham se posicionando
politica e teoricamente nos anos iniciais do movimento da deficiéncia. A situagao
privilegiada dos primeiros teodricos, em sua maioria, homens, brancos,
institucionalizados, com lesdo medular, ndo era apenas um detalhe histérico (DINIZ,
2003; 2012). A segunda geracao do modelo social da deficiéncia passa, entdo, a
incluir ponderagdes sobre outros corpos em relacdo ao social, abarcando tanto
outras formas de deficiéncia, quanto condicbes de envelhecimento e doencas
cronicas. Neste mesmo viés, as analises de cuidado e dependéncia sao introduzidas

no campo de estudos da deficiéncia.

Para as tedricas feministas da deficiéncia, a dimenséo do corpo, da dor e as
especificidades contidas nessas experiéncias ndao podiam ser invisibilizadas, assim
como as questdes de dependéncia e interdependéncia (DINIZ, 2003; 2012). Se o
movimento da deficiéncia ja entendia a relevancia de se pensar a categoria
enquanto socialmente situada, ou seja, os limites relativos a deficiéncia decorrentes
de barreiras sociais e ndo localizados em corpos especificos, 0 movimento feminista
da deficiéncia problematizou como isso ndo abarcava a totalidade de demandas. Ao
dar énfase em uma independéncia e autonomia como basilares da igualdade e
justica social, para o movimento feminista, “o corpo foi esquecido em troca do
projeto de independéncia” (DINIZ, 2012, p.62). E este corpo, com especificidades,
necessidades, dores, vontades e em relagbes mutuas, também era fundamento nas

reivindicagdes de justica social.

Ainda que abarquem discussdes semelhantes quanto as relagdes de poder e
a constituicdo dos sujeitos, o movimento das pessoas com deficiéncia e o
movimento feminista, ainda hoje, repercutem agendas politicas que, por vezes, séo
conflituosas. Bill Hughes, Linda McKie, Debra Hopkins e Nick Watson (2019), ao
fazer uma analise acerca das praticas de cuidado pelo viés do movimento tedrico da
deficiéncia e a teoria feminista, demonstram como os embates em torno do tema séo
complexos, ainda que haja um caminho comum por politicas de bem estar social e

cidadania. Para parte do movimento da deficiéncia, principalmente nos anos iniciais,
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o cuidado €& frequentemente visto como algo que corrompe o0s projetos
emancipatorios e de autodeterminacdo, ao criar esteredtipos capacitistas e de
infantilizagdo. O cuidado, portanto, € entendido como uma barreira para a autonomia
e independéncia das pessoas com deficiéncia. Os autores apresentam como uma
parte do movimento tem atuado no sentido de entender o cuidado nao como uma
pratica atrelada a questées morais e emocionais, mas algo estritamente da ordem
de assisténcia pessoal e suporte, ou seja, uma dimensao material, pragmatica, e por

vezes, monetizada.

Por outro viés, 0 movimento feminista tem apresentado as discussdes acerca
das praticas de cuidado com uma emergente centralidade, entendendo que uma
sociedade dominada pelo imaginario masculino vé o cuidado, em contraposi¢cao ao
politico e publico, como algo degradante e do ambito privado. A epistemologia
feminista, portanto, enfatiza como o cuidado é primordial na vida de todas as
pessoas, sendo as relagdes de interdependéncia e as necessidades mutuas ao
longo da vida fundamentais para qualquer sujeito em sociedade. Nesta oposi¢cao
entre o dominio publico e privado, o cuidado era deixado aquém das analises
sociais, ja que era, na esfera publica, em que as preocupagdes sobre direitos e
justica eram privilegiadas (HUGHES et al., 2019). As criticas feministas apontam,
portanto, que o cuidado e a dependéncia também sao parte das discussoes
referentes a deficiéncia, porque coadunam com processos de vida e reivindicagcdes
por condigcbes mais viviveis em uma almejada sociedade acessivel e inclusiva que

considere a relacionalidade.

Diante dessas consideragdes, o cuidado tem sido objeto de disputas tedricas
entre o campo da deficiéncia e a teoria feminista. Por um lado é visto como “uma
categoria reificadora de estigmas, incapacidade e infantilizagdo da pessoa com
deficiéncia” (FIETZ e MELLO, 2018, p.115), por outro, o cuidado questiona os ideais

de autonomia e de independéncia’® enquanto universais absolutos, argumentando

% No movimento da deficiéncia no Brasil, a autonomia refere-se ao controle do proprio corpo no
ambiente e a independéncia é a capacidade e possibilidade de decisdo. Anahi Guedes de Mello
(2009) aprofunda este debate, enfatizando a importancia destas questdes na vida das pessoas com
deficiéncia. Em meu campo etnografico, a autonomia e a independéncia constantemente cruzavam as
fronteiras terminoldgicas ou eram apresentadas em conjunto.
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pela interdependéncia das relagbes. Portanto, o que temos € um cuidado multiplo,
polissémico, categoria proveniente de um processo de experimentagao nas formas
de atencado as diferentes necessidades apresentadas em cada contexto (FIETZ e
MELLO, 2018), inclusive, na deficiéncia.

Na especificidade desta pesquisa, exploro como o cuidado aparece nas
diferentes dimensdes elaboradas por maes e pais de pessoas com autismo.
Examino como essas tensbes e controvérsias do cuidado aparecem no campo
etnografico e mobilizam diferentes reflexdes sobre a categoria analitica em relacéo a
deficiéncia, entendendo-a enquanto uma questdo ético-politica (PUIG DE LA
BELLACASA, 2017; FIETZ, 2020). Essas discussbes sao resultado das multiplas
redes de cuidado e interdependéncia que foram se constituindo ao longo do campo

etnografico.

4.2 A INTERDEPENDENCIA E O FUTURO

Enquanto apreendia os percursos e percalgos em relacdo ao autismo a partir
da perspectiva de maes e pais ativistas no campo etnografico, cada relato
perpassava por questdes que ora adentravam o espaco da casa, do privado, dos
sussurros; ora se firmava na dimensao publica, na busca e efetivagdo de espagos de
reconhecimento e direitos inclusivos. As reunides da associacido dedicadas ao
acolhimento de algum familiar, ou mesmo familias inteiras dispostas a conhecer o
coletivo, tinham a caracteristica comum de serem carregadas emocionalmente: eram
feitas de angustias, medos, desabafos, mas também sorrisos, celebragdes e alivio.
Enquanto acompanhava as reunides presenciais, 0 acolhimento era premissa basica
dos encontros, mas esse acolhimento se transformou em uma “tecnologia do
cuidado” ao se constituir através de redes e grupos sociais virtuais, diante do
necessario isolamento social como medida de conten¢do da disseminagéo do virus
na crise sanitaria global. A cada encontro, ligacao, video, contato, audio ou foto, os

fragmentos de cuidado emergiam nas inumeras discussdes sobre filhos e filhas com
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autismo. Eram apresentadas maos que carregam, ensinam, estimulam, treinam,
medicam, pesquisam, acolhem, maos que cuidam. Mas essas mesmas maos fazem
parte de um corpo-cuidador que eleva a voz nas escolas, clinicas, universidades,
midias virtuais, espacgos publicos ou mesmo dentro de casa, na garantia de direitos e
experiéncias mais respeitosas. S&o nessas disposicdes do cuidado que esta analise
se constitui. Retomo a uma das reunides presenciais que expde varios elementos
que pretendo explorar neste capitulo: o cuidado como uma categoria analitica

relevante para o entendimento de praticas sociais relacionadas a deficiéncia.

Diana é mde de um homem de 27 anos diagnosticado com autismo, e
participava da reunido pela primeira vez com o objetivo de conhecer o coletivo. Com
um sorriso amavel, afirmava suas expectativas quanto a associacao e a interlocugao
com outras maes e pais. Diana contava em detalhes sobre o processo diagndstico
do filho que, a época, era recente e ainda estava sendo elaborado dentro da
trajetéria familiar. Afirmou como o marido, muito préximo do filho, havia se afastado,
em reagdo a ndo aceitacdo do diagnostico. A mae contou como apds muitas
tentativas, conversas e pesquisas, o pai passou a compreender melhor o autismo do
filho e agora buscavam respostas aos questionamentos diante do diagndstico. Diana
deixou muito claro como o processo de aceitagcdo dos filhos € também um processo
de aceitacdo de maes e pais sobre si mesmos. E assim, com uma fala
emocionalmente carregada, Diana recebia o acolhimento de outros familiares
presentes que relatavam suas proprias experiéncias pessoais criando um espago

seguro e empatico.

Em meio as escutas, histérias, afetos e duvidas, Diana se direcionou para
uma narrativa mais pragmatica: as praticas cotidianas de cuidado com o filho. Apos

varios conselhos e compartilhamento de experiéncias particulares, os integrantes

110

presentes falaram sobre o treinamento de pais'®, visto como uma importante

"0 Também referenciado como Treinamento Parental ou Psicoeducagéo Parental, € uma intervengéo
comportamental conduzida, na maioria das vezes, por profissionais da psicologia com o objetivo de
dar continuidade ao tratamento também no ambiente domiciliar. A condug¢do dos profissionais,
realizada principalmente no diagnostico de autismo, consiste no ensino de estratégias de manejo
comportamental aos familiares. Este método, visto como positivo por grande parte dos interlocutores
da pesquisa, € demandado em diversos momentos da etnografia e mais do que um tratamento e
acompanhamento psicoldgico, o Treinamento de Pais é visto como um processo importante para o
ordenamento da parentalidade sobre as praticas de cuidado em relagdo ao autismo.



148

metodologia e ferramenta da psicologia com um enorme potencial no apoio aos
familiares diante das estruturas de cuidado a serem despendidas aos filhos com
autismo. Em tom de brincadeira, Ivana questionou: ‘e quem sabe muito sobre
treinamento de pais?”, deixando a pergunta sem resposta. Ao ouvir nomes de
especialistas, a mae completou: “ndo, somos nds mesmos, os pais”. As experiéncias
dos autistas eram ali narradas e constituidas nas experiéncias dos pais, em seus
treinamentos e expertises constituidas. As escolhas dos filhos também eram
perpassadas pelas motivagbes de mées e pais, que, baseados em uma constru¢ao

social da parentalidade, buscavam afirmar ou moldar outras expectativas.

A partir destas narrativas, um dos integrantes levantou a questao do “preparo
do terreno” feito pelas maes e pais, seja através de reunides de acompanhamento e
avaliacdo em escolas, orientacbes nos locais de trabalho, ou uma série de
direcionamentos aos filhos quanto a socializagdo. As maes e pais integrantes da
associagao enfatizavam a importancia de instituicbes que contam com um dialogo
aberto com os pais, e Joaquim deu o exemplo do préprio filho que, trabalhando em
um ambiente comercial, sempre teve o apoio e didlogo com a gestdo sobre as
particularidades referentes ao diagndstico, permitindo um ambiente respeitoso e
inclusivo para o filho, concomitante a independéncia constituida na permanéncia
dele no mercado de trabalho. Dando continuidade ao seu relato, Joaquim fez a
ressalva de que é preciso precauc¢ao para “nao tomar conta da vida dos filhos”. Ha
uma linha ténue entre o cuidado e o controle, explicitada na prépria narrativa de
Joaquim, e que expde uma das mais controversas questdes referentes as relagdes
familiares e a deficiéncia. Mas esta questdo nao passa despercebida ao coletivo
acompanhado no campo etnografico, ela aparece nestes relatos que explicitam a

volubilidade de categorias em relac&o: cuidado, autonomia e independéncia.

Em dado momento da reunido, apds todos refletirem sobre as escolhas e
expectativas dos filhos, Diana expbs uma situacao especifica: o relacionamento do
filho autista. A mae falava da preocupacao pelo filho nunca ter “interessado em
nenhuma garota” e afirmava: “eu até insisto, tento conversar’. As méaes e pais
contaram, entdo, das experiéncias de relacionamentos dos filhos, evidenciando a

preocupagao no estabelecimento de relagbes sociais, sejam de amizade ou
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amorosas. lvana contou que o filho, ja adulto e quase formando na universidade,
nunca havia tido uma namorada, ja havia se envolvido com garotas antes, mas nao
conseguia perceber limites de interesse e o0 jogo amoroso, tomando atitudes que n&o
correspondiam ao ideal social neste tipo de contexto. lvana afirmou que a maior
parte dos autistas prefere ndo contar sobre o autismo quando iniciam um
relacionamento, e com isso, algumas atitudes, por vezes, sao interpretadas como
arrogancia ou incoeréncia. Ao elaborarem qual o papel dos pais nesta intersegéo
entre o autismo, afetividade e sexualidade, uma mae presente na reunido
desabafou: “Enquanto estiverem namorando dentro de casa, saindo vez ou outra é
facil da gente saber se as coisas estdo bem, mas e se decidem fazer uma viagem,

por exemplo? Como a gente vai saber que as coisas nao vao sair do controle?”.

A conversa circulou ao redor destas delicadas situagdes em que a
intervencao e expectativa familiar vdo de encontro as experiéncias dos préprios
filhos autistas com a condicao e as relagdes de autonomia e independéncia. Ja perto
do fim do encontro, Joaquim interveio e ressaltou a importancia dos pais serem
ativos e participativos no movimento de ativismo familiar em defesa e
reconhecimento do autismo, na “luta pelos seus filhos”, porque era essa a forma de
se ter “algum controle de alguma coisa”. lvana também endossou a fala de Joaquim
sobre a importancia da causa, enfatizando como isso repercutia nas experiéncias
familiares. Em sintese, Joaquim e lvana demonstravam aos outros participantes
como a construgdo de uma sociedade mais inclusiva, acessivel e sensivel as
particularidades do autismo seria muito mais efetiva na elaboracdo dessas questdes
do que efetivamente o controle dos pais, enfatizando como os filhos também
possuem “‘uma vida além dos pais e devem ter autonomia para vivé-la”.
“Conscientizar sobre o autismo, fazer com que as pessoas entendam o diagndstico
também ¢é abrir esses espacos de relagdes pessoais dos nossos filhos, afinal, até
quando a gente vai ter controle?”, concluiu Joaquim. Era a percepgao de que as

mMaos que carregam e cuidam, ndo serao sempre permitidas, nem serao eternas.

O relato explicita um dos cernes das controvérsias e discussdes no que tange
o cuidado e a deficiéncia: a questdo da autonomia e independéncia. As lutas

politicas de pessoas com deficiéncia com propostas reivindicatérias por
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independéncia e direitos civis, tem inicio entre as décadas de 1960 e 1970, nos
Estados Unidos, Inglaterra e paises nérdicos (MELLO, 2009). O movimento da “vida
independente”, liderado por Edward Roberts, fundamentava a independéncia como o
poder de escolha e a possibilidade de decisdo da pessoa com deficiéncia. Em 1970,
o movimento sul-africano consolidou a maxima do ativismo da deficiéncia: o “nada
sobre nds, sem nos” reunia a independéncia e participagao reivindicadas (LOPES,
2019c). Esses movimentos politicos culminaram também em um movimento tedrico

que constituiu o modelo social da deficiéncia

. A promocao da independéncia das
pessoas com deficiéncia, entendida enquanto valor ético central na vida humana,
era a premissa fundamental do movimento reivindicatorio, e o principal impeditivo
para sua efetivacdo eram as barreiras sociais. A partir deste modelo, a deficiéncia
adquiriu um carater social e coletivo e tornou-se, desta forma, um debate publico,
uma questdao de direito, justica social e politicas de bem estar (DINIZ, 2012).
Atrelada a essa mobilizacdo da independéncia como valor crucial, a autonomia
também aparece como um reconhecimento pleno da condi¢do de pessoa, tal como

explicita Fietz:

A promocgéao destes ideais é fruto também de um contexto mais amplo em
que a autonomia, enquanto a capacidade de se autogovernar, fazer as
préprias escolhas e ter dominio de si (DWORKIN, 1988; POLS; ALTHOFF;
BRANSEN, 2017; VON DER WEID, 2019) é tida como um valor absoluto e
constituidor do individuo moderno (ROSE, 2007; MARTIN, 2007; RABINOW,;
ROSE, 2006). A autonomia estaria, assim, ligada a ideais de racionalidade e
capacidade cognitiva para tomar decisbes e gerir sua vida. Igualmente
importante nas sociedades liberais € a promocgdo e valorizagdo da
independéncia como o0 que garante a liberdade e o valor humano
(FERGUSON, 2013) (FIETZ, 2020, p.170).

Com criticas ao ideal de autonomia e independéncia almejado pelos primeiros
estudiosos da deficiéncia, as tedricas feministas, nos anos de 1990 e 2000,

sustentavam o argumento de que a aposta Unica na inclusido através da remocgao de

" Para o modelo social da deficiéncia, a deficiéncia consiste em barreiras sociais que impedem a
plena participagdo, em contraste, a lesdo € o aspecto biomédico marcado nos corpos (DINIZ, 2012;
FIETZ, 2020). Este modelo permitiu um afastamento do modelo médico da deficiéncia, focado nas
concepgdes biomédicas dos impeditivos do corpo como definidoras da deficiéncia.
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barreiras ndo mudava os pressupostos morais da independéncia, ja que era um
projeto de pessoas nao deficientes, especialmente, homens em idade produtiva
(DINIZ, 2003; 2012). A valorizacdo da independéncia e autonomia, para essas
tedricas, em sua maioria, mulheres com deficiéncia e cuidadoras, ndo abarcava a
diversidade de experiéncias da deficiéncia, e promoviam um ideal impossivel de ser
alcancado por algumas pessoas, ou mesmo, ndo desejado por algumas. E a partir
dessas teorizagdes sobre os pressupostos da autonomia e independéncia que o
cuidado emerge como uma categoria analitica neste contexto de articulagc&o politica

e tedrica da deficiéncia.

Fundamentadas na ética do cuidado, algumas tedricas do movimento
feminista da deficiéncia introduzem a ideia de dependéncia mutua em diferentes
estagios ao longo da vida, constituindo uma igualdade pela interdependéncia, e
mobilizando este conceito nas lutas politicas por reconhecimento de direitos e justica
social (FIETZ, 2020). Desta forma, o conceito de interdependéncia passou a
descrever as relacbes nas quais as pessoas estdo inseridas € nos modos como
operam em associagdes com atores diversos, tanto pessoas, quanto estruturas. Os
ideais de autonomia e independéncia ndo foram abandonados do movimento da
deficiéncia, mas passaram a ser tensionados e constituidos também pelas relagcbes
nas quais as pessoas com deficiéncia estdo inseridas e sdo também, partes ativas

da relagéo.

Tal como Hughes, McKie, Hopkins e Watson (2019) apontam do embate entre
o movimento feminista e 0 movimento da deficiéncia, o cuidado € uma categoria
carregada de tensbes e que explicita agendas politicas distintas, ainda que seja
comum a busca por direitos e cidadania, assim como a critica as posi¢cdes de
hierarquizacdo e poder. Mais do que enfatizar essa cisdo entre diferentes
perspectivas, o cuidado aparece multiplo nos contextos situados e permite deslocar
pressupostos dados como antagdbnicos. Para além de uma categoria que corrobora
para corromper processos emancipatorios e de autodeterminagdo, ou uma
sacralizagdo das praticas de solicitude e amor, o cuidado pode ser entendido como
um processo politico, relacional e coletivo. Com base no argumento de Annemarie

Mol (2008a) acerca da multiplicidade de categorias ontolégicas, o cuidado pode ser
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visto na multiplicidade de experiéncias e praticas performadas. Tal como a autora
argumenta, a multiplicidade nao consiste apenas em apontar para inumeras opgoes,
uma pluralidade numérica somente, mas diz respeito a uma categoria que é feita e

performada em diferentes versdes que coexistem e interagem entre si.

Helena Fietz e Anahi Mello (2018), partindo deste mesmo embasamento
tedrico e da relacdo entre nocbes de cuidado, autonomia e independéncia,
demonstram a potencialidade do cuidado enquanto uma categoria ontoldgica
multipla, abarcando o cuidado como um trabalho, enquanto forma de garantir o
necessario aqueles que necessitam, mas também, como uma atitude ou virtude do
interesse pelo bem estar do outro e de si, pautado em moralidades. Essa
perspectiva também é representada no contexto etnografico ao elaborar o cuidado
de maes e pais de pessoas autistas como um trabalho que garante o suporte as
necessidades de seus filhos e filhas, assim como uma virtude ou atitude constituida
em ideias de parentalidade, e mais precisamente, uma parentalidade atipica,

conformada nas relagdes diante da deficiéncia e do ativismo.

Ao trazer a narrativa de uma reunidao de acolhimento na associacao
acompanhada durante esta pesquisa, a multiplicidade do cuidado atrelada a
inumeras versdes que nao sao independentes, mas coexistem e se conformam nas
conexdes que criam, fica evidente a partir dos dialogos estabelecidos entre os
interlocutores. O cuidado aparece enquanto “prote¢cao”, enquanto uma forma de
“‘controle” dos filhos e das relagdes estabelecidas por eles: € o cuidado com o
relacionamento dos filhos que causa angustia as maes e pais. A superprotecéo e o
controle sdo comumente associados ao viés estigmatizante do cuidado que, além de
infantilizar as pessoas com deficiéncia, as colocam em uma situacdo de
dependéncia em que suas capacidades e motivacdes ndo sdo consideradas. Nao
cabe julgar as acbes desses familiares como estigmatizantes ou ndo, uma vez que
estdo perpassadas por uma corponormatividade, além de logicas ideais de sujeito e
parentalidade, que por vezes, sao desafiadas nas praticas cotidianas. Cabe, no
entanto, uma reflexdo sobre o capacitismo estrutural que informa as relagdes com as

pessoas com deficiéncia.
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O capacitismo se caracteriza pela presuncao de inferioridade e incapacidade
de pessoas por motivos de sua deficiéncia, constituindo uma discriminagéo, tal qual
o racismo esta em relagdo a ragca (MELLO, 2016; FIETZ, 2020). De acordo com
Adriana Dias (2013) o capacitismo esta embutido na produgdo simbdlica social,
portanto, também perpassa os pressupostos de parentesco e parentalidade em
relacdo a deficiéncia. Ao suporem as necessidades e capacidades de seus filhos e
filhas, ainda que de forma ndo intencional, as maes e pais conformam uma viséo
capacitista de corpos e mentes diversos. Fietz (2020) demonstra, em seu campo de
pesquisa com maes na luta por moradia assistida, como o corpo nao-deficiente é o
padrao de normalidade, uma “régua” pela qual as acgdes e habilidades sdo medidas.
Portanto, na particularidade do autismo, sdo esses corpos normativos que se tornam
modelo de comparagdo para a experiéncia dos filhos autistas, delimitando
habilidades e condutas que devem ser evitadas, corrigidas, eliminadas, treinadas.
Na especificidade de uma “deficiéncia invisivel”’, como ja apresentei ao longo desta
dissertacdo, essa logica capacitista recai em corpos que estao visivelmente dentro
dos padrdes esperados. Em outro viés, o capacitismo que incorre nas experiéncias
do autismo também tem uma forte tendéncia a infantilizagdo e sacralizagdo, em
muitas falas de familiares ou mesmo profissionais, a “inocéncia” do autismo é tida
como caracteristica da deficiéncia psicossocial. E assim, estabelecem-se
esteredtipos como, por exemplo, a referéncia a autistas como “anjos azuis”. Um forte
ativismo autista tém apresentado criticas quanto a essa logica capacitista,

principalmente no que concerne as questdes de sexualidade e afetividade.

Dessa forma, o capacitismo estrutural, ou seja, a desvalorizagdo da
deficiéncia internalizada (FIETZ, 2020), também atravessa as experiéncias das
maes e pais de pessoas autistas. Aqui se trata menos de uma acusagao moral
desses familiares e mais uma reflexao no tocante a relagdo do cuidado e deficiéncia.
Essas tensdes destacam, portanto, como o cuidado é também um espaco de
relagdes de poder que pode resultar em relagbes de desigualdade e opresséo. E a
imagem da familia como espago de protecdo, afeto e generosidade, € também
espaco de invisibilidade de assimetrias e contradicbes das praticas de cuidado
(ARAUJO, 2018).
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Sem ignorar as diversas faces da violéncia enfrentadas pelas pessoas com
deficiéncia, caracterizadas por relagdes de abusos e violagdes, principalmente no
tocante as relagcbes de assisténcia e suporte — inclusive, institucionais —, esta
dependéncia enfatizada nas criticas ao cuidado também deve ser considerada como
parte de uma construcdo social mais ampla a respeito dos individuos no sistema
capitalista ocidental. Fietz (2016), inspirada nas discussbes de Mol (2008b),
demonstra como a autonomia e a escolha s&o principios ocidentais que pressupbem
um sujeito completamente autbnomo e capaz, portanto, essa logica da escolha nao
admite a impossibilidade da escolha individual''?>. Neste ideal de racionalidade,
individualidade e liberdade, as relagdes e situagdes onde as escolhas sio feitas séo
invisibilizadas e, dessa forma, o ideal de escolha é mais um fator disciplinador do
que evidéncia de liberdade (FIETZ, 2016). Ao contrario, Mol (2008b) sugere a l6gica
do cuidado, na qual todas as partes da relagéo de cuidado sao reconhecidas como
partes ativas, negociando e constituindo essas relagdes. No relato etnografico, o
cuidado, com a recorrente associagcdo ao controle e a superprotecdo -
principalmente materna —, passa a ser uma equacao entre a busca por autonomia e
independéncia, concomitante a prontidao no suporte e apoio necessarios aos filhos,

através de constantes processos de experimentacao (FIETZ e MELLO, 2018).

O cuidado nao pode ser tomado como uma solucdo definitiva e absoluta
para determinada situagdo, mas sim como um processo continuo, uma
grande experimentagdo que se da de forma atenta e preocupada com as
diferentes necessidades apresentadas naquele espago e tempo especificos
(FIETZ e MELLO, 2018, p.136).

"2 Exemplo desta discussdo acerca do autismo, diz respeito a relagdo das familias de autistas e o
movimento da neurodiversidade. O movimento pauta a autonomia e independéncia como
pressupostos essenciais no respeito a neurodiversidade, sendo que, em algumas vertentes do
movimento, qualquer forma de assisténcia e cuidado que impossibilite a escolha individual, é
repudiada veemente. Em oposigéo, os familiares apontam como o movimento da neurodiversidade é
majoritariamente articulado por autistas de “alto funcionamento” e criticam a facilidade de pautar este
ideal absoluto de autonomia e independéncia “sabendo falar aos quinze anos e sem usar fraldas aos
nove” (CAMPOY, 2016, p.10), enfatizando os diferentes graus de suporte necessarios as pessoas do
espectro autista. Portanto, coexistem essas criticas a respeito do ideal de autonomia e independéncia
que nao atenda todas as pessoas com deficiéncia, as quais tém, nas relagbes de cuidado, um
importante alicerce da cidadania.
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Para além do tocante a autonomia e independéncia dos filhos autistas, o
relato emblematico dessas mées e pais, também explicita como o cuidado ndo esta
contido apenas no trabalho pragmatico, no suporte e assisténcia, mas é parte de
valores e atitudes que dizem respeito também ao préprio cuidador. O cuidado
também consiste em uma pratica cotidiana que envolve responsabilizagcdo e
reciprocidade, e que pode ser tomado como categoria analitica para o entendimento
das experiéncias e praticas de parentalidade, perpassadas por marcadores sociais,
principalmente, de género, raca e classe. Retomando a coletdanea de Alber e
Drothbohm (2015), Finamori e Ferreira (2018) descrevem como o cuidado é uma
pratica que presume, produz ou confirma lagos de parentesco ou relacionalidade,
assim sendo, o cuidado também pode ser uma forma de legitimar lagos dentro da

familia3.

Em um contexto de parentalidade atipica, nos cuidados diarios com seus
filhos e filhas, essas maes e pais correspondem a uma perspectiva idealizada da
familia como o local da primazia de cuidados. Essas praticas dentro das trajetorias
familiares confirmam uma moral positivada do cuidado. As acgdes concretas dos
familiares cuidadores reafirmam o cuidado perpassado pela experiéncia da
deficiéncia que é também feito de reciprocidade, na medida que posiciona e
estabelece a posicdo social dessas maes e pais. O cuidado despendido nao é
abstrato, basta alguns minutos de conversa com um familiar, para o quantitativo ser
apresentado:  psiquiatra, psicologa, nutricionista, terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, musicoterapeuta, alimentagdo balanceada suprindo a seletividade
alimentar, medicacdo, abafadores de ruidos, reunides na escola, reunides na

secretaria de educacéao, pericia médica, acompanhamento de aulas da faculdade,

"3 Qutros trabalhos que exploram a discussdo do cuidado e familia, para além da questdo da
deficiéncia, tém evidenciado esses marcadores sociais. Referéncia desta anadlise é a etnografia de
Claudia Fonseca (1995; 2006) sobre a adogdo e “circulagdo de criangas” no contexto urbano de
baixa-renda no Brasil, que evidencia como as diferentes praticas de cuidado, ancoradas em versdes
ideais do “bom” ou “mau” cuidado, conciliam diferentes projetos de familia, reafirmando ou
subvertendo os pressupostos de parentalidade. Outros marcadores como género, classe e raga,
também s&o centrais nas discussdes de monoparentalidade feminina e as praticas de cuidado que
perpassam essa construcdo parental (BERQUO, 2002; CAVENAGHI e ALVES, 2018). Mesmo os
papéis sociais e politicos da maternidade e da paternidade s&o balizados por conjecturas do cuidado.
Assim, a conjungdo entre as praticas de cuidado e marcadores sociais sdo relevantes para o
entendimento do parentesco que é reafirmado ou subvertido nas diferentes realidades sociais.
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socializacdo, estimulagdo, mordedores, cobertores de compressao, além de todas
as outras agdes que sao, presumivelmente, associadas aos cuidados parentais.
Entretanto, na especificidade da parentalidade atipica, essa afirmacao dos lagos de
parentesco através das praticas de cuidado, se torna emblematica ao resgatar o
histérico do diagnostico de autismo, em que a familia — principalmente a méae — foi
responsabilizada pela falta de afeto e atencédo ao filho ou filha, entendida aquela

época, como causadora do autismo.

Fietz (2020), ao delinear as posicbes da mae na relagdo com os filhos e a
questdo de autonomia e independéncia, demonstra como essas experiéncias
parentais também sdo comumente representadas dentro da légica capacitista:
primeiro, como detentoras do “fardo” da deficiéncia, com suas vidas marcadas por
uma “tragédia” pessoal; segundo, como “méaes especiais” que superam todos os
desafios. Dentro desta l6gica, as praticas de cuidado que reafirmam os lagos de
parentalidade criam outros limites do ideal em relagao a deficiéncia o qual as maes e
pais devem alcancar, a parentalidade que suporta tudo pelo bem estar dos filhos
com deficiéncia. Assim, cria-se o imaginario da “méae guerreira” como aquela que
cuida, faz e consegue tudo pelos filhos, sendo aceitavel abdicar de suas proprias
necessidades e trajetérias pessoais. Mas o limite entre a “mae guerreira” e a “mae
superprotetora” é fragil, e a essa parentalidade, cabe o constante equilibrismo das
praticas de cuidado frente aos dispositivos morais. No campo etnografico, ndo raras
foram as vezes em que a aversao a essa perspectiva foi exaltada, “odeio que me

chamem de guerreira, odeio”, afirmou Rute ao falar de sua experiéncia materna.

Assim, com base na ideia de interdependéncia, tal como elaborado pelas
teorias feministas da deficiéncia, nos discursos e posicionamentos desses familiares,
nao se explicitam apenas as relacdes de cuidado direcionadas as pessoas autistas,
evidencia-se também a posicdo do cuidador nesta pratica cotidiana. Os
compartilhamentos das experiéncias de cuidado sdo a manifestacdao do ato de
cuidar como a realizagéo do self (FIETZ e MELLO, 2018), sendo que este self esta
sempre constituido em relagdes. Neste sentido, ao elaborarem em coletivo como se
dao essas praticas de “protecédo” e “controle” dos filhos, € avaliado o que é o “bom” e

‘mau” cuidado, e se essas maes e pais tém sido “bons” ou “maus” cuidadores a
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partir de suas experiéncias. Mas na multiplicidade do cuidado, feita de um processo
continuo de interagdes que visam o bem-estar, “sdo os diferentes ‘bons’ que
sustentam as relagdes de cuidado e sdo as suas diferentes versdes que fazem com
que as praticas de cuidado sejam permeadas por tensdes e negociagdes entre
individuos” (FIETZ e MELLO, 2018, p.137). Através dos atos e discursos, as tensdes
e controvérsias referentes a autonomia, independéncia e cuidado sao explicitadas,
mas mais do que um categoria analitica teorizada, € algo vivenciado no cotidiano

desses sujeitos em sua miriade de expressoes.

‘Até quando a gente vai ter controle?”, questiona Joaquim. Em diversas
ocasides, no campo etnografico, a temporalidade incerta ocupou as falas de maes e
pais de pessoas com deficiéncia. Os cuidados nas relagcdes de parentesco sao
constituidos por marcos temporais que presumem diferentes etapas no curso de
vida, tanto dos pais, quanto dos proprios filhos. Mesmo essa temporalidade que
habita o cotidiano e as dimensdes particulares da existéncia, é balizada por um ideal
de tempo linear, produtivo e capitalista, direcionado a produzir constantemente um
futuro melhor (PUIG DE LA BELLACASA, 2017). Essa temporalidade produtivista
também direciona expectativas em torno do cuidado: pressupde-se que filhos e
filhas recebam os cuidados na infancia, e na velhice dos seus pais, sejam
concessores do cuidado. Maria Puig de la Bellacasa (2017) demonstra, ao contrario,
que o tempo do cuidado corrompe esse ideal ao produzir a temporalidade através de

diferentes experiéncias vistas como improdutivas.

Helena Fietz (2020), em seu eximio trabalho sobre praticas de cuidado de
familias de pessoas com deficiéncia intelectual, apresenta como as familias que
vivenciam a deficiéncia experimentam também uma temporalidade dissidente™*.
Como a autora aponta, a deficiéncia passa a conformar outro tempo nas relagdes e
relacionamentos entre maes, pais e seus filhos, nas expectativas quanto ao futuro e
no modo como a trajetdria pessoal e familiar € narrada diante da deficiéncia —

principalmente de familias de pessoas adultas com deficiéncia, em que o convivio

"4 Fietz (2020) apresenta como as familias de pessoas com deficiéncia estao inscritas em um crip
time, ou seja, uma temporalidade outra que ndo a dominante, na qual a experiéncia com o tempo é
feita comportando as diferengas de corpos e mentes.
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perdura por mais tempo. Mas, como parte da perspectiva dominante da
temporalidade que visa o porvir, essas familias acolhem um futuro em que também
estejam garantidos tratamentos, moradia assistida, suporte e assisténcia, direitos e
politicas publicas. A centralidade da questao apontada por Joaquim esta, portanto,
atrelada a dois aspectos: a intergeracionalidade e o curso de vida, e o cuidado

enquanto um produto da temporalidade e do politico.

A questao geracional fica evidente na maioria dos relatos de maes e pais
ativistas no movimento do autismo. Ao considerar que a maioria dos interlocutores
nesta pesquisa sdo maes e pais de pessoas autistas adultas, a temporalidade
aparece menos abstrata e mais urgente. Guita Grin Debert (2000), ao elaborar
criticamente sobre os marcadores de idade e a constru¢do da convicgao sobre o
curso de vida, demonstra como as categorias e grupos de idade implicam em
posicbes sociais dos sujeitos em espagos sociais especificos. Portanto, sao
processos biologicos, reais e reconhecidos por sinais externos do corpo que sao
também elaborados simbdlica e politicamente (MINAYO e COIMBRA JR, 2002).
Entretanto, na experiéncia com a deficiéncia, o curso de vida e o envelhecimento
tanto das maes e pais, quanto dos filhos, complexifica as relagdes e reconfigura
pressupostos do parentesco (FIETZ, 2017). Assim, as expectativas em torno das
demandas do cuidado sao afetadas e esses sujeitos, dentro do préprio curso de
vida, passam a compor outras posi¢cdes sociais, como por exemplo, recorrente
nessas familias sdo os irmaos — e principalmente irmas — que se tornam cuidadores
de seus irmaos com deficiéncia na auséncia dos pais. Mais uma vez, a
temporalidade dissidente se torna central nas trajetérias dessas familias. Diante do
contexto da pandemia de covid-19, deflagrada em mar¢o de 2020, essa
preocupagcao recorrente dos familiares de autistas ganhou ainda mais énfase diante
da iminéncia da contaminagdao e do medo da morte. As praticas de cuidado, perante
situacdes criticas como o estado de saude e a perda de um familiar, passaram a ser
avaliadas nas discussodes entre esses coletivos familiares, expondo ainda, diferentes
situagcdes de vulnerabilidade enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia e suas

familias diante da falta de politicas publicas que abarque suas demandas. A
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temporalidade dissidente, a temporalidade do cotidiano e a temporalidade da

excepcionalidade se entrelagaram nas proje¢des de um futuro.

Ao elaborarem a linha ténue entre oferecer autonomia e independéncia, e
“tomar conta” das interagdes, as maes e pais do relato recaem em um discurso do
cuidado que € também politico e, a primeira vista, externo a propria relagdo com os
filhos. Mas essa demanda politica € também parte desse arranjo entre as multiplas
disposi¢cbes praticas e morais do cuidado e suas relagbes, assim como a
temporalidade que incide nos contextos da deficiéncia. E como Fietz e Mello (2018)
ja apontaram em outros contextos etnograficos, resgatando as consideragdes de
Eva Kittay (2010), para as familias de pessoas com deficiéncia ha ainda uma tarefa

igualmente importante: preparar o mundo para seus filhos.

4.3 A LUTA COMO CUIDADO

Quando eu luto pelos direitos do meu proprio filho, eu luto pelos direitos de
todos os filhos (Fala de lvana).

Era mais uma reunido de planejamento de agdes para o Més da
Conscientizagdo do Autismo, como acontece todo inicio de ano. A informagao e o
conhecimento eram palavras recorrentes nas falas que enfatizavam a importancia
dos eventos propostos por diferentes associagbes. Algumas maes desabafavam
como “s6 quem convive com o autismo esta na Iluta” e por esse entrave, para os
integrantes das associagdes, o objetivo do més era levar informagédo ao publico
leigo. Ao refletirem sobre a tematica escolhida para o evento de conscientizagao
daquele ano, as maes e pais pautavam como, para além do cuidado familiar, a
sociedade e o Estado também tinham responsabilidade nesta rede de suporte. Os
integrantes comegaram ent&o a decidir sobre os locais de realizagdo dos eventos do
més, e ao falarem sobre os espacos publicos de gestao, enfatizaram como esses

espacos ocupados eram consequéncia da “acdo e cansaco das familias”. Foram
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relembradas as varias iniciativas de familias que desencadearam ag¢des publicas, e
uma das participantes, orgulhosa falou: “Olha o que as familias estdo fazendo!”. Nao
apenas pelos préprios familiares, mas também por alguns agentes publicos no
municipio, a familia é vista como uma poténcia para a efetivagdo de politicas

publicas.

Maria Luisa ao relatar algumas de suas experiéncias com as mobilizagdes
politicas através do movimento familiar, falou como no momento em que os pais tém
o diagnéstico dos filhos, quando encaram as dificuldades enfrentadas e que
enfrentardo no futuro, “a familia tem a obrigacdo de deixar um legado”. Para a mae,
os familiares tém um significativo papel politico de mostrar a sociedade as
experiéncias reais das pessoas com deficiéncia. Era unanime a perspectiva de que
as familias sao fundamentais para o reconhecimento da deficiéncia, a efetivacao de
direitos e a constituicdo de politicas publicas que atendam as demandas dessas
pessoas. Joaquim completou a discussao afirmando que “o maior apoio que essas
pessoas tém durante toda a vida é dentro da familia”. A conversa se direcionou para
as responsabilidades que recaem sobre maes e pais diante da deficiéncia, as quais,
nas palavras dos participantes, se tornavam arduas em decorréncia da falta de
politicas publicas e assisténcia efetiva. “Tem pais e maes que fazem inumeras
coisas: se tornam terapeutas, psicologos, fisioterapeutas, pedagogos, sem nem
saber nenhuma dessas fungdes”, apontou uma das maes presente. Reconhecendo
os privilégios de recursos financeiros que permitiam ter algum acesso a
profissionais, instituicbes e informagdes, as maes e pais relatavam exemplos de
familias em situagao de vulnerabilidade que, pela falta de acesso e infraestrutura,

faziam “intervengdes com o que tinham em maos”.

“E ndés que temos esse conhecimento, o que podemos fazer? Nos precisamos
olhar para todas as familias”, ponderou uma mae ao retomar a questdo dos
privilégios. Nesta reunido, ficou clara a percep¢ao dessas maes e pais de que séo
as familias propulsoras na visibilidade do autismo e que garantem o cuidado e
suporte necessario aos autistas. De acordo com esses familiares que refletiam sobre
as proprias praticas de cuidado diante dos varios entraves em relagdo a gestéo

publica, é através da familia que se garante a “participacado social, visibilidade e



161

dignidade”. Com todos visivelmente emocionados com as discussdes estabelecidas
naquela reunido, uma das maes, em tom de brincadeira, encerrou: “essas lutas séo

assim, porque a gente acaba envolvendo a razdo e o coragao”.

Eva Kittay (1999), em seu prodigioso trabalho sobre cuidado e deficiéncia,
aborda como as questdes de dependéncia sempre estiveram invisibilizadas na arena
publica, no que concerne a gestdo de direitos. Para a teoria feminista, a
consequéncia deste desinteresse €& o0 perpetuamento de situagbes de
vulnerabilidade. E na dupla posicdo de fildésofa e mae de uma pessoa com
deficiéncia que Kittay propde analisar a dependéncia como uma condigdo humana
que é experimentada de diferentes formas ao longo da vida. Entendendo que as
relagbes de dependéncia sao feitas de reciprocidade, mas sem ignorar que as partes
da relacdo sao desiguais, a autora busca refletir como a reciprocidade pode ser
possivel nestes trabalhos de dependéncia e cuidado. A interdependéncia passa
entdo a ser vista como parte da condicdo humana, e por isso, garantia de

manutengao da vida e dignidade.

Kittay (1999) problematiza os ideais de autonomia e independéncia como
universais absolutos, considerando que ha diferentes configuragdes desses valores
nas experiéncias reais dos sujeitos. Portanto, fundamentada na interdependéncia
das relagdes humanas, a autora propde pensar o cuidado enquanto uma questao de
justica social. Ao discorrer a respeito das teorizagdes de Kittay, Anahi Mello e
Adriano Nuernberg (2012) demonstram como a ideia de interdependéncia como
valor humano implica considerar o carater social do cuidado e, portanto, uma
responsabilidade do Estado. Assim, o cuidado € redesenhado na perspectiva dos

direitos humanos.

Trago o relato da reunido de planejamento para explicitar como essa justica
social através do cuidado é também reivindicada pelas familias por meio da
mobilizagdo social no contexto local. Busco evidenciar como a interdependéncia,
pensada através das éticas e praticas do cuidado, pode ser uma perspectiva
proficua para analisar a deficiéncia em diferentes situagdes sociais. Longe de

invalidar as lutas e movimentos das pessoas com deficiéncia na busca por
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autonomia, independéncia e participacdo, levanto outra perspectiva que
problematiza alguns desses valores, mas que pode também contribuir para a
garantia de bem estar e dignidade a pessoa com deficiéncia. Ha limites em uma
otica do cuidado, na medida em que ha enormes desigualdades que o estruturam
socialmente, mas além de contestar alguns pressupostos reinantes referentes a
nogao de pessoa e a ideia de sujeitos de direitos, entendo, tal como aponta Anna
Barbara Araujo (2018, p.66), que “reconhecer as pluralidades, tensdes e
contradicbes do cuidado” oferecera um terreno mais firme para a reivindicacdo de

politicas sociais e direitos humanos.

Segundo as teorias de Kittay (1999), o cuidado € invisibilizado nas agendas
politicas. Entretanto, ndo se trata aqui de uma auséncia do Estado nas questdes do
cuidado, o Estado esta presente em varias dimensdes que perpassam a vida dessas
familias que convivem com a deficiéncia. Na verdade, trata-se do modo como o
Estado esta presente que, historicamente, € de forma violenta ou negligente. E o
movimento familiar, os coletivos e associa¢des decorrentes, se constituem também
como redes de cuidado, sintomatico desta atuacao do Estado. Como demonstrei no
capitulo anterior por meio das analises do Férum TEA, o cuidado € mobilizado como
uma categoria social que revela as relagdes de interdependéncia e reciprocidade,
assim como a constituicdo de expertises e conhecimentos tacitos que configuram
diferentes posigdes nas aliangas empreendidas em torno do reconhecimento do
autismo e, da mesma forma, € parte de um processo diagndstico nas experiéncias

com a deficiéncia em contextos situados.

As associacdes constantemente reafirmam seu papel de acolhimento e
suporte as familias, e esse € um dos objetivos que parece pautar a “unido” entre
associagdes tao heterogéneas no contexto local. Ao abordar questdes de classe, tal
como apontado por alguns participantes da reunido narrada, esse acolhimento e
suporte passa a ser urgente. Em muitos contextos, principalmente em um pais
marcado por profundas desigualdades sociais, situagbes de vulnerabilidade e
deficiéncia estdo mutuamente associadas. Muitas familias, sem recursos financeiros
e acesso a infraestruturas institucionais, vivenciam a deficiéncia de modos muito

distintos do relatado pela maioria das familias que integram esses coletivos de
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mobilizacdo social. Tal como Kittay (1999) discorre, apontando para as
desigualdades nas relagbes de cuidado e deficiéncia, as familias brancas, urbanas,
de classe média, com ambos o0s pais presentes, ndo estdo propensas a lidar com
outras questdes que interseccionam as barreiras sociais da deficiéncia e que
agravam as dificuldades. No contexto brasileiro, por exemplo, essas familias tém
menores riscos em relagdo a doencgas, nao enfrentam a falta de saneamento basico,
educacgao, saude e a escassez de recursos financeiros para alimentacao, nao lidam,
em sua maioria, com responsabilidades da monoparentalidade, ndo sofrem de
discriminagdo racial ou perseguicdo étnica. Ao lutarem por politicas publicas e

by

direitos a pessoa autista, essas familias também experimentam uma vivéncia
especifica em relagdo a efetivacdo dessas demandas relativas a deficiéncia™.
Longe de menosprezar o trabalho social que tem sido feito por essas familias, &
evidente como experiéncias interseccionais ainda sao insuficientes nos movimentos
sociais, mas também no campo tedrico da deficiéncia. Essas tensdes nas
mobilizagdes sociais das associagdes, entretanto, expde com muita clareza o que
Kittay aponta em seu trabalho: “infelizmente, quando os recursos sdo limitados, a
universalidade e igualdade significa apenas que todos sao tratados igualmente mal’

(KITTAY, 1999, p.174, tradugédo minha).

Para além deste acolhimento mais amparado na institucionalidade das
associacoes, o cuidado também esta constituido nas interagdes pessoais entre seus
integrantes. Em diversos momentos ao longo do campo etnografico, o envolvimento
entre as maes e pais, principalmente da ASATEA, na qual pude ter maior
proximidade, era pautado pelo cuidado e suporte nas necessidades cotidianas uns
dos outros. Ao relataram as “arduas” responsabilidades, os familiares evidenciam
suas posigdes enquanto cuidadores que voltam suas atengcbes para as

necessidades do outro, em diferentes niveis de suporte e com diferentes medidas ao

"% Exemplar desta situagdo foi a efetivagdo da emisséo da Carteira de Identificagdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (Ciptea) com varios relatos de familias com dificuldades para solicitar
o documento e, em certas localidades, a informagdo sobre a Ciptea ndo ter sequer chegado a
populacao. Ainda sobre esta situacao, a Ciptea é disponibilizada em via digital com a possibilidade de
impressao pelos préprios solicitantes, entretanto, algumas familias sem recursos financeiros, nao
puderam imprimir o documento ou portar sua versao digital. Dentre as agdes almejadas pela CADDA
em um dos eventos do Més da Conscientizagdo do Autismo, estava a impresséo gratuita desses
documentos nas dimensdes de um documento oficial de identidade para facilitar o porte e manuseio
da Ciptea.
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longo do curso de vida. Kittay (1999), Fietz e Mello (2018) apontam como os
cuidadores também podem se tornar vulneraveis a privagao econdémica, falta de
sono, interrupcdes de sua propria vida intima, perda de oportunidades de lazer e
carreira, dentre outras questdes que atingem suas condigdes pessoais para além do
trabalho de cuidado. Os encontros nas casas, as trocas de assuntos intimos e
pessoais, a preocupagdao com a saude de cada um, dentre outras praticas que
visavam o bem estar a partir do compartilhamento dessa posi¢cao de cuidador, eram
também fundamento para a constituicdo do coletivo. Sdo assim elaboradas relacbes
de reciprocidade entre as maes e pais a partir de seus contextos e trajetorias
particulares. E a rede de acolhimento e assisténcia estabelecida através da
associacado, € permeada por praticas de cuidado destinadas aos filhos e filhas

autistas, mas também aos proprios familiares™®.

Essas redes de cuidado também s&o analisadas por Claudia Fonseca e
Helena Fietz (2018). Com base em um estudo etnografico, as autoras discorrem
como o cuidado, de natureza relacional, é constituido por redes que o cortam:
familiares, comunitarias e institucionais. Fonseca e Fietz elaboram como as relagdes
de cuidado sustentam os direitos das pessoas com deficiéncia e defendem este
argumento através de narrativas de cenas cotidianas que permitem uma analise das
praticas de cuidado. O contexto social brasileiro apresenta um panorama de
escassez de servicos estatais prestados as familias cuidadoras de pessoas com
deficiéncia, e assim, Fonseca e Fietz examinam a criacdo de redes alternativas de
cuidado que dao suporte e assisténcia a essas familias. Da mesma forma, esta
pesquisa etnografica, busca evidenciar essas redes de cuidado que constituem as

acdes em relacio as pessoas autistas e suas familias.

Investigando as trajetérias pessoais e familiares de algumas mulheres,
Fonseca e Fietz (2018) propdem reflexdes acerca de uma etnografia do cuidado. A

partir das historias narradas, as autoras apresentam, por exemplo, os esforcos de

"6 Algumas associagdes encontradas no campo etnografico possuiam agdes marcadamente
direcionadas ao “cuidado das familias”. O repertério do “empoderamento familiar’ também estava
presente neste tipo de direcionamento. Exemplar destas agbes € o projeto 5 minutos para mim, com
encontros e rodas de conversa destinadas a “cuidar de quem cuida”. Atividades terapéuticas também
eram comumente oferecidas aos familiares em eventos promovidos por associagées.
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uma mae em fornecer ligacbes entre sua filha e a comunidade, criando, dessa
forma, possibilidade de autonomia. Mais uma vez, a autonomia enquanto um valor
individualizante é questionada, ao enfatizar as redes constituidas. Fonseca e Fietz
retomam a loégica do cuidado, de Annemarie Mol (2008b) para enfatizar como esta
opera através de coletivos, ou seja, na qual os sujeitos sdo sempre relacionais. E
nesta logica, o cuidado nao procede através de regras claras e demarcadas, mas €&
algo dinamico, inventado e reinventado nos processos diarios, onde praticas sao
incorporadas em histérias complexas e ambivalentes (FONSECA e FIETZ, 2018). O
argumento geral das autoras € de que essas redes também sao fonte relevante das
praticas de cuidado dispensadas as pessoas com deficiéncia e que, de diferentes
formas, possibilita agéncia e autonomia dessas pessoas. Ao elaborarem como as
redes, dentre elas, a familia, comunidade e Estado, sdo constituidas de formas

interligadas e dinamicas, as autoras apontam:

No caso de adultos com deficiéncia que, aos olhos da lei, deixa-os
‘incapazes de levar uma vida independente”, geralmente sdo as maes ou
mulheres idosas que realizam as atividades diarias de cuidado,
especialmente em familias de baixa-renda. A carga relativa e a eficacia
dessas atividades dependem, em grande medida, na convergéncia de redes
das quais a mulher participa. Os coletivos de cuidado ndo constituem uma
entidade formal e claramente delimitada; eles sdo construidos no contato
diario, através do fluxo de informagbes, da troca de servigos, do
reconhecimento mutuo e dos favores reciprocos (FONSECA e FIETZ, 2018,
p.236, tradugao minha).

Fundamental para o entendimento dessas redes de cuidado que se
estabelecem em relacdo a deficiéncia e que se tornam presentes no campo

etnografico local, tanto quanto nos varios trabalhos do tema, € a questao de género.

Lidar com a dependéncia é preocupar-se com nossa juventude, nossa
velhice, os momentos de nossa propria doenca e deficiéncia, e os
momentos em que cuidamos de nossos pais idosos, nossos filhos
pequenos, nossos conjuges doentes, amigos e amantes. Embora a
dependéncia seja uma condicdo a que homens e mulheres sao igualmente
vulneraveis, o cuidado de dependentes ocupa principalmente as mulheres e,
para muitas mulheres, ocupa a maior parte de suas vidas. A igualdade tem
servido como base da ordem moral, social e politica pela qual as pessoas
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lutaram e tém lutado ao longo da era moderna. Mas qualquer ideia de
igualdade que esta localizada no individuo autbnomo, livre e autossuficiente,
que sO se une a outras situadas de forma semelhante, ndo reconhece
facilmente a dependéncia que tanto ocupou a vida das mulheres. Ao nao
reconhecer esta dependéncia, tais concepgdes de igualdade efetivamente
excluem as mulheres (KITTAY, 1999, p.182, tradugao minha).

As mulheres tem sido dado histérica e socialmente o encargo do cuidado em
relacdo & dependéncia, doenca e deficiéncia (HIRATA e GUIMARAES, 2012),
pautado em um ideal romantizado do cuidado inerente as habilidades do género.
Assim como a maioria dos trabalhos que abordam a deficiéncia, a questdo de
género é recorrente também nesta pesquisa. Sdo, em sua maioria, mulheres maes
que criam e participam ativamente das associagdes e coletivos de atuagcdo em
defesa de direitos e reconhecimento do autismo'’. Como mostrei ao longo desta
dissertagdo, o movimento da deficiéncia no contexto brasileiro, que culminou de
transformagdes historicas, sociais e politicas advindas da redemocratizagao do pais,
teve uma importante participacdo de familias na constituicio de redes e associacdes
prestadoras de suporte e servicos. Ademais, o contexto histérico do movimento
autista também é marcado pela forte presenca de maes em diferentes periodos e
contextos. Essas participacdes estdo fundamentadas em producdes de expertise e
praticas sociais. Portanto, para além do cuidado, recorrentemente associado a
esfera doméstica e as praticas diarias, essas maes também constituem uma

emblematica mobilizagao politica.

A mobilizacdo da agéncia materna é parte de uma ampla transformacéao
social em relagdo ao ideal de maternidade. A maternidade deixa de ser algo da
dimensao privada e apolitica, para uma questao social e politica ao apontar para as
necessidades, praticas e moralidades que permeiam o ideal materno, ora
reafirmando-o, ora subvertendo-o. As teorias feministas também foram fundamentais
no campo de estudo da maternidade, enquadrando diversos debates, como
questdes de classe, raga, as praticas da maternidade, parto e nascimento, o ideal de

instinto materno, dentre outras abordagens. Mas essas transformacgdes sociais em

"7 Ainda que o recorte analitico desta pesquisa ndo tenha sido feito em torno da questdo de género,
tendo, portanto, entre os interlocutores, maes e pais; no campo etnografico, a maioria substancial era
composta de maes ou mulheres cuidadoras, tanto nos coletivos, quanto nos eventos publicos.
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torno da maternidade desencadeiam e s&o desencadeadas pela emergéncia de
movimentos sociais de maes que tém, como principal caracteristica, o ativismo em
prol de uma relagdo. No Brasil, os ativismos maternos em relacdo as vitimas de
violéncias institucionais (LEITE, 2004; BRITES e FONSECA, 2013) e da violéncia
politica na guerra ao trafico (VIANNA e FARIAS, 2011) desencadearam trabalhos
referéncias neste tipo de abordagem da maternidade. Pautas identitarias também
tém sido um tema emergente em relagdo aos movimentos maternos, tais como a

questdao LGBT (NOVAIS, 2018) ou mesmo a questao da deficiéncia.

Adriana Vianna e Juliana Farias (2011) propéem que as maes, tornadas
protagonistas politicas de algumas mobilizagdes sociais, apontam para a relagao
entre o doméstico e o publico, levando a “casa” junto a reivindicagdo. Assim, essas
mobilizacbes fazem parte de uma economia simbdlica assentada nessas projecoes
dos dominios privado e publico, da mesma forma, a maternidade, suas praticas e
morais, € ordenadora de legitimidade das experiéncias as quais se referem. Nessa
construgcdo simbodlica e moral, mesmo aqueles outros sujeitos, sejam homens ou
outros familiares que passam a compor os movimentos e mobilizagdes sociais,
englobam a dimensado simbdlica da maternidade. Guardadas as devidas limitagdes
comparativas entre os campos etnograficos das autoras e esta pesquisa, aqui
também a maternidade é acionada como propulsora e fundamento da luta. E para
além desse tensionamento com as dimensdes do doméstico e do publico, o
acionamento do cuidado €& central para a compreensdao dos processos
reivindicatorios empreendidos. Ao elaborarem a demanda por efetivacédo de politicas
publicas e direitos humanos relativos as pessoas com deficiéncia, e neste contexto
em especifico, das pessoas autistas, estas maes escancaram também a
interdependéncia: é o cuidado como fundamento, & o ativismo em prol das relagdes.

Portanto, através dessas lutas, delineia-se uma importante politica do cuidado.

Demonstrei como o cuidado, acionado enquanto uma categoria analitica para
a compreensao de um movimento familiar da deficiéncia € potente para refletir sobre
uma multiplicidade de questbes que permeiam tanto valores morais, quanto
pragmaticas do cuidado. Além dessas dimensdes, ao tomar a interdependéncia

como uma questao de justiga social e, portanto, acionada no ambito dos direitos, o
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cuidado é também uma importante categoria que permite problematizar e contribuir
para os processos de construgdo da cidadania. Helena Fietz e Valéria Aydos
refletindo através de diferentes campos etnograficos, a saber, a reivindicagado por
moradia assistida as pessoas com deficiéncia intelectual e a inclusao de autistas no
mercado de trabalho, demonstram como a cidadania ndo € um fato objetivo que
designa pessoas em arranjos de regras, direitos e deveres; mas abarca um
processo sociocultural de subjetivagéo perpassado por relagbes de dependéncia e o
reconhecimento identitario (FIETZ e AYDOS, 2015; AYDOS, 2017). Neste sentido, a
autonomia e o cuidado sao centrais na construgcado cidada e, ndo necessariamente
ideias mutuamente excludentes, assim, a énfase na interdependéncia reflete

também na construg¢ao da cidadania.

Ao tomar o cuidado como uma questao de justica social, tal qual Kittay (1999)
propde, e aqui € apresentado pelos familiares no movimento do autismo, na pratica,
trata-se de elaborar politicas publicas e direitos que atendam as pessoas com
deficiéncia, mas também suas familias e cuidadores. Mais do que enfatizar uma
disposicao moral do cuidado atribuida ao género ou ao ambito doméstico, essas
reivindicagbes pautam um cuidado que é também responsabilidade social, um
cuidado também direcionado a sociedade e ao Estado. Bem como afirma Joan
Tronto (2007), € necessario que o cuidado passe a ser visto como uma premissa
fundamental e ndo um “fato lamentavel da teoria democratica”. Assim, o cuidado &
acionado como uma das formas de promoc¢ao de justica e de qualidade de vida as
pessoas com deficiéncia, sem desconsiderar as relagbes e redes que integram.
Trata-se, dessa forma, de uma desprivatizagdo do cuidado e outra reelaboragao

social da deficiéncia.

Diante de todas essas consideragdes, tal como Araujo (2018) propde, cabe
refletir qual projeto politico democratico pode ser construido com base na ideia de
interdependéncia. Cabe entender as possibilidades do cuidado no reconhecimento
da pessoa com deficiéncia e a constituicdo de dignidade e cidadania para todas as
partes. Sendo necessario também, conceber projetos democraticos reconhecendo
as desigualdades e limites que estdo implicados no cuidado. Nao pretendo aqui

fazer uma positivagcdo moral, mas atentar para o carater produtivo que o cuidado
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dettm nas praticas e contextos sociais, permeado por diferentes
interseccionalidades que escancaram as realidades e experiéncias diante da
deficiéncia. Georges (2019) descreve o cuidado como um “quase-conceito” em um
campo de tensdes hermenéuticas, mas € possivel também pensar o cuidado neste
contexto etnografico operando como uma categoria de mediagéo nas articulagdes

entre familia, deficiéncia, Estado e direitos.

Araujo (2018) afirma como a ética do cuidado oferece uma imagem normativa
e abstrata do cuidado, uma “utopia desencarnada e desincrustrada”. Espero, ao
contrario, ter demonstrado neste trabalho, como o cuidado que permeia este campo
de pesquisa e esta analise etnografica é feito de éticas, praticas, politicas, redes,
cotidianos, afetos e desafetos. Busquei explorar ao longo desta dissertagdo, como o
cuidado relacionado as familias diante da deficiéncia, tomando-a como categoria
analitica, envolve aspectos emocionais, pragmaticos, materiais, subjetivos, assim
como uma trama de questdes historicas, politicas e sociais. Em sintese, o cuidado
também importa na constru¢cdo do conhecimento (PUIG DE LA BELLACASA, 2017).
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CONSIDERAGOES FINAIS

A Sra. Johnson para diante da minha carteira. Quer uma ajuda para
encontrar um grupo? Eu ja tenho um grupo. E quem esta no seu grupo? Eu.
E quem mais? Ninguém. Eu sou o meu préprio grupo. Alguém ri. Eu gostaria
que vocé fizesse parte de um grupo de verdade. Que tal se juntar a Emma e
Briana? N&o. Mais criangas riem. A Sra. Johnson franze os olhos e a boca
para eles mas volta para mim. Como disse? N&o Obrigada. E mais um
adesivo para a minha cartela de SUA EDUCACAOQ. Todo mundo esta rindo
agora. A Sra. Johnson respira fundo e solta o ar. Eu quero que vocé faga
parte de um grupo. Fico olhando para as maos dela. Vocé entendeu?
Entendi. Entendi o que ela quer mas também sei o que eu quero. Entao
quer ir para la e se juntar a elas? Ela ndo entende. Abano a cabeca. Nao.
Por que ndo? Suspiro e tento explicar para que ela Capte O Sentido. Eu sei
que é o que a senhora quer mas néo é o que eu quero (ERSKINE, 2013,
p.47-48).

Em Passarinha, romance literario de Kathryn Erskine, a autora descreve em
minucias as percepgdes de uma garota autista apds a morte do irm&o mais velho. Ja
no inicio do livro traduzido, uma nota explicita como as descricdes e uso de palavras
ao longo do romance sao feitas de multiplos sentidos e que sdo nos
entrelagamentos que se tem uma totalidade viva da narrativa. Neste jogo de
palavras, a autora, que é também mae de uma pessoa autista, demonstra como as
experiéncias de autistas se situam socialmente, e constréi um cenario poético em
que a diversidade dos sentidos e modos de experienciar o mundo pelo autismo sao
revelados. Caitlin, a protagonista do romance, busca durante toda a histéria “Captar
O Sentido” do que Ihe ¢é falado e apresentado, e o que a narrativa releva, é que sao
as outras pessoas de sua interlocucdo que nao captam o seu proéprio sentido. Quais
os sentidos, entdo, que podemos apreender sobre o autismo e as experiéncias
daqueles que o vivenciam? Nesta dissertacao, busquei captar alguns dos multiplos
sentidos em que o autismo é constituido, entendendo que, para além de uma unica
perspectiva, € nos entrelagcamentos que as possibilidades de compreensdo se
tornam mais proficuas. Minha intengdo, portanto, ndo foi apontar para formulas
dogmaticas que encerrem as discussées em torno do autismo e, ainda menos,
cristalizem as histdrias e experiéncias aqui narradas. Mas pretendi oferecer intui¢cdes

sobre esta complexa conjuntura que inclui deficiéncia, familia, direitos e cuidados.
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O autismo tem se constituido, nas ultimas décadas, muito além da substancia
biomédica que o caracterizava. Para além dos avangos cientificos e médicos em
relagdo ao diagnostico, diversos movimentos sociais e politicos tém emergido e
advogado uma série de apreensdes e agendas politicas heterogéneas sobre a
condicdo que constitui diferentes status ontologicos, mas também impacta nas
experiéncias de autistas e suas familias. Sao reconhecimentos e representacdes do
autismo fundamentados em informagdes com diferentes conteudos que circulam
globalmente, mas também adquirem aspectos particulares a depender de cada
contexto cultural, social e historicamente situado. Propus inicialmente, nesta
dissertacdo, apontar para as conexdes entre os multiplos sentidos do autismo,
entendendo a potencialidade de pensar esses diferentes discursos em interacéo. Ao
acompanhar as trajetérias de méaes e pais de pessoas no espectro autista, essas
representagdes sao alocadas no cotidiano de suas experiéncias. Mas sao nesses
modos através dos quais o autismo é habitado e habita a vida das pessoas (AYDOS,

2017) que as categorias que o denomina e o acompanha, sao também elaboradas.

Neste sentido, apresento o reconhecimento do autismo no contexto local,
perpassado por transformagdes sociais e politicas no Brasil, que o delimitam em
uma abordagem mais proxima do movimento da deficiéncia e da advocacia por
direitos e politicas publicas que busca garantir assisténcia, acessibilidade, incluséo e
reconhecimento, mas que também corrobora para a construcdo de um ideal de
cidadania pautado na diversidade. Demonstrei como o campo etnografico se insere
em um amplo cenario de articulagcdo de familiares, caracteristico do movimento da
deficiéncia no Brasil, principalmente, no tocante ao suporte e assisténcia
necessarios a esta parcela da populacdo. Desde a redemocratizacao politica, as
familias tém adquirido um papel central no atendimento de demandas referentes aos
cuidados e a deficiéncia. E assim, o movimento familiar acompanhado durante a
etnografia, € também parte desse processo democratico e de gestdo de direitos no
panorama brasileiro. Nao obstante, a politizacdo da familia e a consequente
mobilizagdo social, reverbera no entendimento do fazer politico, ao romper com as
oposicdes entre o ambito publico e privado, e da mesma forma, trazendo o individual

e o coletivo, o social e o subjetivo, em uma trama do cuidado.
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Assim, abordo mais detidamente a atuacdo de maes e pais, através das
associagdes, em espagos do poder publico e que caracterizam grande parte das
trajetérias das familias acompanhadas nesta pesquisa. Ao elaborar essas
mobilizagdes coletivas em espacgos participativos, revelo como a relagdo entre
familia, deficiéncia e Estado esta posta nas especificidades deste movimento do
autismo local. Ao trazer as experiéncias subjetivas, as politicas emocionais e as
trajetérias familiares, as atuagées de maes e pais, definidas como um movimento
familiar, evidenciam redes e aliancas, constituem uma expertise e autoridade moral
que embasam suas reivindicagdes, e sustentam, desta forma, uma perspectiva
pautada na interdependéncia que da centralidade as praticas e politicas do cuidado.
Neste sentido, portanto, a familia também pode ser compreendida como um
poderoso simbolo politico (CARSTEN, 2004).

Os movimentos que configuram multiplas representagbes do autismo,
também colocam em pauta quem sao os atores sociais com legitimidade e
autoridade para falar de uma condigdo que € habitada, ainda, por estigmas,
preconceitos, violagdes e capacitismo. Por um lado, as experiéncias de medicos e
especialistas com o conhecimento técnico, assim como agentes governamentais
fundamentados nas premissas generalistas das leis, e por outro, autistas ativistas
reivindicando a centralidade de suas experiéncias, e familiares e cuidadores que
demarcam sua posicao de expertise e autoridade moral constituidas nas relagoes
com a condicdo. Os embates em torno das demandas referentes ao autismo
revelam uma ampla e complexa discussao de aspectos sociais, politicos e culturais
que nao se limitam, unicamente, a especificidade do autismo. Trazem, ao contrario,
discussdes que corroboram para o entendimento de normativas sociais, tais como a
nocao de familia ou o ideal de autonomia e independéncia, no sentido de abarcar

composi¢oes outras em relacido a essas convicgoes.

Ao analisar quem sao essas pessoas que reivindicam direitos e
reconhecimento em prol de uma relagdo, aproximo da experiéncia diante do
diagndstico, para entender como familia e deficiéncia sdo mutuamente escritas. Por
meio de uma miriade de relatos, desabafos e fragmentos de histérias que me foram

apresentados ao longo do campo etnografico, ou mesmo expostos em eventos e
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livros autobiograficos, constitui-se uma tessitura da experiéncia familiar diante da
deficiéncia, e mais especificamente, do autismo. O diagndstico, caracterizado,
majoritariamente, como um processo perpassado por entraves e percal¢os, em
decorréncia da escassez de recursos e especializacdo em relagao ao autismo no
Brasil, define um acontecimento na vida das familias e rearranja as estruturas de
parentesco. Assim, pauto a analise desta dissertagdo na categoria de parentalidade
atipica, buscando evidenciar como as classificagdes interpelam e reconfiguram vidas

e relacdes, neste caso, relagcdes e papéis parentais.

Diante disso, exploro como os impactos de classificacbes e categorias
associadas ao autismo estao também relacionados a um debate mais amplo sobre
uma interpelagdo particular que constitui especificas subjetividades coletivas
(VALTELLINA, 2019). Para além de entender como as concepgoes de categorias e
ontologias do autismo repercute na legitimidade social da condigdo, essas
representagdes participam da constituicdo de subjetividades — sendo a subjetividade
‘o lugar do processo de dar sentido a nossas relagdes com o mundo” (BRAH, 2006,
p.371). Ao longo de toda a pesquisa, destaco as vulnerabilidades enfrentadas por
pessoas com deficiéncia e suas familias, que influenciam nestas experiéncias com o
diagnodstico e sdo acentuadas por questdes de raca, classe, género e geragao. Os
relatos que apontam para as falhas dos direitos e para as vulnerabilidades
estruturais enfrentadas, também evidenciam a cotidianizag&o e subjetivacédo da ideia
de direitos, caracterizando as atuag¢des empreendidas, mas também refletindo sobre
as transformacdes profundas dos sujeitos (VIANNA, 2013). E neste sentido que
considero os fragmentos de histérias, compostos de afeto e luta, para apresentar

também as agéncias e poténcias dessas experiéncias.

Carregado de controvérsias frente aos diferentes movimentos da deficiéncia,
da neurodiversidade ou mesmo nas concepg¢des biomédicas, o cuidado aparece
como uma categoria de mediacdo ao longo de toda a pesquisa. O cuidado, aqui
tomado como uma potente categoria analitica, emerge nas trajetérias das familias
diante dos processos de transformacgéo das praticas de cuidado na incorporagao da
deficiéncia, acionado como um valor pragmatico e moral. Mas também traca a légica

das reivindicagbes familiares ao pleitearem politicas e direitos que atendam as
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demandas dos autistas, e ndo menos relevante, as necessidades e direitos das
familias e cuidadores. Assim, o cuidado aponta para as relagbes de parentesco,
evidenciando afetos e reciprocidades, mas também tramas entre familia e Estado.
Demonstro, portanto, como as trajetorias de maes e pais de pessoas autistas séo
marcadas por uma politizagdo que também coaduna com a constituicdo do papel
parental nas relagdes de cuidado e que é atravessada pelas expectativas do curso
de vida. Ao elaborarem as praticas de cuidado circunscritas nas temporalidades das
relacbes, essas familias se deparam com uma outra disposi¢do, preparar a
sociedade para os filhos (FIETZ e MELLO, 2018).

Entretanto, tomar o cuidado como uma categoria analitica que perpassa todo
o campo etnografico e que estrutura grande parte dos argumentos apresentados
nesta dissertacdo, é entendé-lo em sua polissemia, como agregador de reflexdes
acerca de suas potencialidades e suas limitacbes. Ao evocar o cuidado como uma
fragdo do reconhecimento do autismo, evidencia-se também algumas praticas que
incorporam um viés capacitista, entendendo que o capacitismo estrutura ainda
grande parte das relagbes com a deficiéncia. E a familia pode também se configurar
como um espago de invisibilidade de assimetrias e contradigdes nestas praticas de
cuidado (ARAUJO, 2018). Neste debate, apresento as controvérsias em torno das
nogdes de independéncia e autonomia, que repercutem nas experiéncias das
pessoas autistas através das praticas familiares. Na especificidade do autismo, o
dilema da falta de um biomarcador definido, explicitado em narrativas sobre uma
deficiéncia invisivel pelos interlocutores, conduz a uma perspectiva capacitista
pautada na normalidade do visivel. Se os corpos sao parte deste ideal de
normalidade, espera-se que os comportamentos, cogni¢cdes, habilidades e condutas
também estejam localizados nas medidas das expectativas sociais. Mas € contrario
a esses planos e ideais normativos que considero a interpelacao cultural do autismo,

tornando multiplos os modos de ser, estar e experienciar o mundo.

O intuito desta dissertacdo, portanto, foi apresentar um amplo cenario de
debates sobre o autismo, no qual recortes analiticos podem evidenciar diferentes
dimensdes que perpassam o reconhecimento, assim como as experiéncias na

relagdo com a condi¢ao. Ao delinear o movimento familiar, aponto para a apreensao
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do autismo no contexto local, buscando admitir os agenciamentos e controvérsias
que envolvem as trajetdrias familiares na especificidade do autismo. Argumento que
a familia € também central na constituicido de politicas publicas, efetivagcao de
direitos humanos e producado da cidadania relativos as pessoas autistas, mas é
necessario que se considere projetos democraticos que abarquem os variados
aspectos das relacbes de interdependéncia. No entanto, reafirmo que esta
dissertagdo versa sobre alguns dos multiplos sentidos correlatos ao autismo. Longe
de conseguir abordar todo este cenario, as frestas que aqui permanecem abertas
revelam as possibilidades analiticas neste campo de pesquisa. A necessidade de
uma abordagem dos movimentos de autistas ativistas, considerando suas
interseccionalidades, é algo que aparece cada vez mais urgente para o
entendimento das demandas em relagao a diversidade e deficiéncia que emergem
nas ultimas décadas e que elaboram essas proprias categorias. Igualmente,
entender com profundidade o movimento da neurodiversidade no contexto local

pode trazer importantes percepgdes sobre a articulagdo de marcadores da diferenca.

Por fim, chegar ao ultimato deste outro campo que é a escrita da dissertacao
(STRATHERN, 2018), faz permanecer o sentimento melancdlico da despedida. A
ansia pelo muito ainda a ser dito, assim como a angustia do arremate, sao resultado
das experiéncias em relagdo ao autismo que atingiram este proprio fazer
etnografico, este proprio corpo-pesquisadora nas tentativas de transformar
movimentos e histérias em palavras. Goldman (2006) aponta para o processo pelo
qual o antropdlogo ou antropologa, em sua etnografia, experimenta um
deslocamento de convencbdes. Nao é tornar-se o outro, mas ser afetado pelas
categorias operantes dos interlocutores, retirando-lhe de um lugar em que se
encontra sem |he dar outro em troca, € devir. As apreensdes sobre a deficiéncia, e
ainda mais as praticas em que o parir, gerar e cuidar sdo centrais, atravessam
minhas experiéncias e se tornam parte do conhecimento que produzo. Sou afetada
pelos tantos entrelacamentos que constituem esta pesquisa. Até mesmo os toques,
movimentos, sons e siléncios sdo agora percebidos de outra forma. Resta-me, tentar

Captar Outros Sentidos.
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APENDICES

APENDICE A - Datas simbdlicas relacionadas ao autismo

DATA

SIGNIFICADO

18 de fevereiro

Dia Internacional da Sindrome de Asperger

Abril Més de Conscientizagao sobre o TEA
02 de abril Dia Mundial de Conscientizagao do Autismo
(instituido pela ONU, em 2007)
18 de junho Dia do Orgulho Autista

(promovido pela Aspies for Freedom, em 2005)

03 de dezembro

Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia

(instituido pela ONU em 1992)

27 de dezembro

Data da publicacdo da Lei Berenice Piana (Lei n°® 12.764)

APENDICE B — Histérico do autismo no DSM

DATA DE PUBLICACAO NOME DEFINICAO DO AUTISMO
1952 DSM | O_ ’c_ompc_m‘arr}e/?to autista _esta _presente nos
critérios diagnosticos de esquizofrenia.
1968 DSM I O_ ,c_ompc_thamer?to autista _esta _presente nos
critérios diagndsticos de esquizofrenia.
Define o autismo infantil ou Sindrome de Kanner
1980 DSM Il em uma categoria mais ampla dos Transtornos
Globais de Desenvolvimento (TGD)
Define o franstorno autista, incluindo mais critérios
1987 DSM III-R diagnodsticos. Também inclui o Transtorno Global
(revisado) de Desenvolvimento Sem Outra Especificagao
(TGD-SOE), no caso de sintomas mais brandos.
1994 DSM IV Inclui a Sindrome de Asperger.
Aparece alternativamente Transtorno do Espectro
2000 DSM IV-TR Autista e a Sindrome de Asperger passa a ser
considerada dentro do transtorno autista.
Define o Transtorno do Espectro do Autismo e
2013 DSM 5* engloba outros transtornos em um Unico

diagndstico.

* A mudanga para numeros arabicos é feita para facilitar atualizagdes. O DSM 5 também ja possui
revisao prevista para ser langada pela AAP em marco de 2022.
Referéncia: Grandin e Panek, 2015.
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APENDICE C — Simbologias do autismo

QUEBRA-CABECA LACO DO AUTISMO INFINITO COLORIDO
E apresentado em uma Adotado como simbologia Ligado ao movimento da
composicao de pegas ou oficial na sinalizacao de neurodiversidade que da
apenas uma peca de atendimento prioritario. énfase no espectro do autismo.

quebra-cabeca azul.

Fonte: Banco de Imagens Google



