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Introducéo

Este trabalho é uma tarefa reflexiva sobre a aproximacéo de redes de cuidado de
familiares e a mobilizacdo por direitos e politicas publicas para pessoas com autismo.
Nas barreiras borradas entre o publico e o privado, ou colocando em disputa categorias
como cuidado e autonomia, essas maes e pais fazem de seus corpos e subjetividades

ferramentas de lutas por espagos mais respeitosos e inclusivos.

Estas reflexdes sdo parte de minha experiéncia etnografica com mées e pais
integrantes de uma associacdo para familiares de pessoas com autismo, em uma capital
brasileira. Acompanhando por um ano as a¢fes da associacao e o envolvimento de seus
integrantes com esferas do poder publico, trago apontamentos sobre as complexidades
das vivéncias de mées e pais frente a um processo de diagndstico que, para alem do
laudo medico, se materializa nas préaticas cotidianas e nos embates por direitos.
Fragmento de minha pesquisa de mestrado, essa analise busca refletir como as
mobilizacbes de mées e pais explicitam relacdes complexas acerca do transtorno e séo
elaboradas tanto nos cuidados diarios como na construcdo de politicas publicas efetivas.
E nesses processos de entrelacgamentos que se corrobora uma dupla construcdo do

cuidado: afeto e luta®.

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) € caracterizado como um
transtorno de neurodesenvolvimento com alteragdes em diferentes graus nas areas de

comunicacdo e sociabilidade, podendo apresentar comprometimentos intelectuais, de
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acordo com a International Classification of Diseases (ICD-11) . Ou ainda, de acordo
com os critérios diagnosticos do Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM-V)®, déficits na comunicacdo e interacdo social, além da presenca de padrdes
repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades. Ha também a definigcdo
neurodiversa: pessoas com padrdes de comunicacdo e sociabilidade distintos, outra

forma de ser e estar no mundo®.

Historicamente, a constru¢cdo nosoldgica do diagndstico se dad com o
desenvolvimento da psiquiatria e mais especificamente, da psiquiatria infantil que teve
inicio com a busca por explicacGes de distlrbios e suas manifestacGes nas fases iniciais.
Houve também uma forte influéncia psicanalitica nas primeiras observacfes sobre o
autismo. Leo Kanner (1894-1981) foi um médico austriaco que atuou como psiquiatra
nos Estados Unidos com idosos, mas que, posteriormente, se voltou para o estudo da
psiquiatria infantil. Kanner foi quem identificou e classificou o diagnostico de autismo,
sendo reconhecido com a publicacdo de seu artigo em 1943, “Autistic disturbances of
affective contact".

Roy Grinker explora um pouco a vida pessoal de Kanner para entender sua
relacio com o estudo do autismo, afirmando que o psiquiatra compartilhava
caracteristicas que o ajudavam a se identificar com os pacientes autistas (GRINKER,
2010, p.52). Kanner teria observado alguns sinais que ninguém jamais percebera como
caracteristicas de um padréo unico, ou ao menos semelhantes a tal ponto que fosse

possivel falar de um novo “distarbio”.

O autismo foi definido e descrito pela primeira vez nos Estados Unidos, na
década de 1940, mas sO 40 anos depois a Associagdo Americana de
Psiquiatria Ihe deu um nome e uma classificacdo oficial em seu Manual
Estatistico e Diagnéstico de Disturbios Mentais (DSM-III, 1980) e o
considerasse mais que uma psicose infantil. Levaria mais 20 anos para que a
sociedade psiquiatrica francesa declarasse oficialmente, em novembro de
2004, que o autismo é um distdrbio do desenvolvimento e ndo um tipo de
esquizofrenia — e ela s6 o fez por exigéncia de pais de autistas e ndo pelo fato

de os psiquiatras franceses terem realmente aprendido algo novo. A ciéncia

* Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Satide (CID-11),
em portugués.
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ndo mudou nossa cultural tanto quanto a cultura mudou nossa ciéncia
(GRINKER, 2010, p.25).

Dessa forma, o autismo era considerado um tipo de esquizofrenia, sendo apenas
reconhecido como um transtorno de desenvolvimento com a publicagdo do DSM-III,
em 1980, nos Estados Unidos. Permaneceu sob essa Gtica até a recente implantacdo do
DSM-V, em 2013, sendo o autismo compreendido como um espectro maior de
transtornos que possuem déficits de comunicacéo e socializacdo, com niveis variados de

suporte necessario.

O TEA ndo é um transtorno raro, de acordo com relatdrios da Organizacdo das
Nacdes Unidas (ONU), 1% de toda populacdo mundial possui algum grau de autismo.
Entretanto, o diagndstico de autismo €, ainda hoje, bastante controverso, com inimeras
teorias que explicam suas causas e origens, sem um consenso. Muitas dessas teorias
contemplam a ideia de que o autismo possui tanto causas neurobioldgicas e genéticas,
quanto ambientais, e seu diagnostico € baseado em critérios comportamentais. Nas
palavras de meus interlocutores, essa “diversidade dentro da diversidade”, acarreta em
teorias que ndo conseguem abarcar todos os fenémenos observados dentro do espectro
autista. O que resulta em diagnosticos tardios ou equivocados’, tratamentos continuos
experimentais, assim como questdes de cunho identitario e politico, incluindo a
efetivacdo de politicas publicas que abarquem essa diversidade do diagnostico
neuroldgico. Como exemplifica Valéria Aydos, citando uma organizacdo nao
governamental, Autistic UK, quando conhecemos uma pessoa com autismo,

conhecemos uma pessoa com autismo (AYDOS, 2019, p.103).

" Diversos estudos sobre os diagnésticos tardios de TEA tém sido realizados demonstrando uma “possivel
epidemia de autismo” (HACKING, 2006, GRINKER, 2010; RIOS et al, 2015; AYDOS, 2019) que
possivelmente é resultado de uma maior visibilidade do autismo em cena publica e, consequentemente,
descoberta de diagndsticos em pessoas com idade adulta. Outra questdo acerca dos diagndsticos se refere
a discussdo que tem sido realizada por mulheres autistas. O autismo € considerado mais recorrente em
meninos e homens — sendo inclusive adotada, internacionalmente, a cor azul como representativa do
autismo e dessa predominancia. Entretanto, atualmente a discusséo sobre questdes de género tem chegado
ao diagnostico, motivada pelas proprias mulheres autistas. Alguns relatos de mulheres que encontrei em
minha pesquisa, afirmam que o diagndstico sempre foi definido com critérios pensados na socializacdo de
meninos e homens. Caracteristicas da socializagdo destinadas as mulheres sempre foram desconsideradas,
por isso, a consequéncia é o pouco diagndstico de mulheres autistas. Dessa forma, tanto essas mulheres
quanto profissionais que reconheceram a legitimidade dessa discusséo, tem apontado para caracteristicas
diferenciadas que podem acometer as mulheres com o transtorno.



Breve nota de campo

H& alguns meses eu acompanhava, quinzenalmente, as reunifes da associacdo
para familiares de pessoas com autismo. Sempre em um bairro central da cidade, sem
um lugar fixo de acolhimento, neste dia, era o consultério de uma psicéloga parceira.
No comego mais maes e pais apareciam, mas por vezes, as reunides eram também
esvaziadas. Um dos integrantes me disse que isso geralmente acontecia porque 0s
familiares buscavam a associa¢do esperando encontrar respostas objetivas ou métodos
especificos de cuidados e acabavam desistindo de participar, porque “o caminho da luta

é ainda mais longo e tortuoso”.

Eram poucas pessoas presentes no dia, em torno de cinco ou seis, para discutir as
atividades nas quais a associacao estaria envolvida nos proximos meses. A conversa se
direcionou para os cuidados com os filhos, e foi ali que ficaram muito evidentes como
as relacBes de cuidado eram tdo polissémicas. Luisa®, mae de um filho autista adulto,
contava a todos sobre seu ‘“orgulho” da participacio do filho em atividades
extracurriculares na universidade. O relato se estendeu para uma discussdo sobre a
dificuldade de permanéncia dos filhos com o diagnéstico de autismo em universidades,
cursos técnicos e locais de trabalho. Luisa contou como foi preciso muito dialogo até
que o filho concordasse que a mée entrasse em contato com a faculdade para tomar
medidas necessarias e o filho tivesse acesso aos programas de acessibilidade e inclusao
da instituicdo. Para a mae, essa foi a melhor medida, porque assim sabia que teria mais
gente “‘cuidando” dele, e que ecle teria acesso a direitos que promovessem seu

envolvimento com a faculdade, Ihe possibilitando alcancar “grandes conquistas”.

As percepcdes sobre o proprio diagnostico, de acordo com os relatos dos
familiares, passavam por uma recusa Ou um reconhecimento que beirava o
“autoconhecimento”. A recusa do diagndstico do autismo €, muitas vezes, marca dos
estigmas e preconceitos sobre uma “deficiéncia ndo visivel”. Essa recusa, nas falas dos
familiares, carrega consigo a recusa de direitos. Paralelamente, as maes relatavam como
a “exposicao do diagnostico” também era dificil para elas: por um lado havia 0 peso e a

responsabilidade por ter um filho “deficiente, diferente, especial” ° por outro, a

® Todos os nomes sdo ficticios para preservar a identidade das pessoas.

° No meio dessas conversas, sempre ha uma fala sobre a subjetividade dos proprios familiares, “esse
processo de aceitagdo dos filhos, é também um processo de aceitagdo da gente mesmo, ne? da gente, mae
e pai”.



exposicao garantia direitos que tornavam seus “cuidados” e suas buscas por tratamentos
mais faceis. Renata, outra mae presente, contou como os filhos entendem as posicoes
gque maes e pais tomam, e “acreditam nessas lutas”, mas dizem que eles, “enquanto

autistas mesmo, ndo querem estar 14”.

Todos concordavam que o papel das maes na mediacdo com escolas, faculdades
e trabalhos filhos autistas era fundamental. Foi apontado como as mées ajudam, tomam
frente, fazem negociag¢des, brigam e que “ficam horas esperando na porta até ser
atendidas”. Maes, pais e cuidadores assumem um papel de controle de cenarios e
situacOes sociais, para garantir ambientes respeitosos para seus filhos. Algo que parece
contraditério — controle para um ambiente respeitoso —, € visto, muitas vezes, como

essencial para alguns familiares.

A discussdo sobre maes que assumem esse papel de “mediagdo” levou a um
questionamento colocado na reunido, “quem sdo as pessoas que sabem muito de
autismo?”. Alguns citaram psicélogos, especialistas, advogados, neurocientistas. Mas
Luisa mais uma vez tomou a fala: “quem sabe sobre treinamento de paislo? oras, somos
nods, os pais!”. E a conversa desenvolveu-se para a visdo de que as vivéncias, 0s “nossos
cuidados de maes e pais” sdo a maior fonte de conhecimento, porque aqueles que
“vivem na pele, sabe o que é o autismo todos os dias”. Enfatizo como esses familiares
sdo também o0s responsaveis por buscar conhecimentos nas mais diversas areas para
transformar praticas e acbes efetivas. Luisa, em tom de brincadeira, me disse
finalizando a conversa sobre os cuidados com o filho: “vocé sabe dessa loucura de
cuidar de filho ne? que a gente ama, mas também quer fugir pra longe! mas acaba que a

gente faz a mala e poe o filho dentro!”

Essa posicdo demandada as maes, e alguns pais, trazem elementos importantes
para pensar como se ddo as relac6es de cuidado entre familiares e pessoas com autismo,
e como esses vinculos sdo atravessados por aspectos sociais complexos.
Questionamentos sobre autonomia e independéncia podem ser levantados, assim como
mobilizacdo por direitos e politicas publicas, a concepcdo ontoldgica sobre o autismo e

as posicoes sociais (e suas moralidades) de mées e pais de pessoas com deficiéncia.

1% Treinamento de pais é uma psicoterapia realizada com filhos e pais, em conjunto. E uma forma de
apoio dos psicologos com proprios pais nessas novas formas de cuidado que precisam dispor aos filhos
apos o diagndstico.



Cabe também ressaltar como esse movimento de “amor ¢ luta” que se inicia em
um ambito privado, se transforma em acolhimento em reunides e eventos da associacao,
e que, posteriormente, se desloca até os espacos de administragdo publica com uma
constante mobilizagdo. Luta que se configura como uma malha, uma extensa rede de
cuidados, a ser tecida pelo reconhecimento de deficiéncias enquanto poténcias de (trans)

formagdes socioculturais.

Autismo, deficiéncia e politicas publicas

Quando tomamos os discursos sobre a construcdo do processo de diagndstico de
autismo no Brasil, podemos notar que se trata de um campo de tensdes perpassado por
disputas teoricas, médicas, politicas e identitarias. Dentre esses debates, a constituicao
do autismo enquanto uma identidade neurodiversa possui crescente presenca nas
posicdes sobre uma transformacgéo sociocultural que perpasse por um abarcamento das

diversidades, sejam sobre 0s corpos, mentes ou subjetividades.

Apresentado pela primeira vez pela sociologa e autista Judy Singer, em 1999, o
termo neurodiversidade aparece como um posicionamento critico em relacdo ao
discurso médico e atualmente, tem ganhado espaco nos movimentos politicos e
identitarios por autistas que demandam presenca de pessoas dentro do espectro nas
tomadas de decisdes e nos movimentos sociais. A neurodiversidade advoga o abandono
de categorias baseadas em incapacidade, lesdo, falha ou doenca acerca do autismo. Nas
palavras de Francisco Ortega em seu texto sobre a neurodiversidade, “frata-se antes de
uma diferenca humana que deve ser respeitada como outras diferencas (sexuais,
raciais, entre outras)” (ORTEGA, 2009, p.72). Em contraponto, temos as familias e
suas lutas por acesso aos tratamentos, terapias e direitos — que para serem implantados
necessitam do diagnostico incluido em um quadro de transtornos de
neurodesenvolvimento e reconhecidos enquanto uma deficiéncia’’. Como coloca

Ortega, trata-se de um embate politico e social sobre a ontologia do autismo, trata-se do

1 QOutra questio apresentada pelas maes que lutam pelos direitos de seus filhos é como 0 movimento da
neurodiversidade é sustentado por autistas leves ou de alto funcionamento, que desconhecem a situacdo
de autistas graves que estdo em posi¢Oes das mais diversas, incluindo vulnerabilidade social, necessitando
assim de politicas publicas efetivas que levem em conta o diagnéstico adequado. Ortega (2009) também
apresenta algumas dessas criticas em seu trabalho, que sdo também recorrentes no meu campo de
pesquisa.



enorme desafio que é refletir sobre politicas publicas efetivas que deem conta da
neurodiversidade (ORTEGA, 2009, p.75).

Temos, portanto, uma identificacdo que ora estd dentro do discurso da
neurodiversidade tendo como base a desconstrucdo de preconceitos, estigmas e
normatizagdes dos corpos e subjetividades; ora um entendimento do diagndstico
alocado em um quadro de transtornos de neurodesenvolvimento, por vezes, ferramenta
de afirmagédo de direitos inclusivos. Mas ndo se trata, necessariamente, de discursos
contraditérios ou opostos. Sdo disputas que denotam a complexidade da construcéo
destas subjetividades. Sao justamente essas experiéncias diversas que se traduzem em
planos de legitimagdo. Como afirma Helena Fietz, as narrativas a respeito das
deficiéncias e transtornos sdo categorias relacionais que interagem em arranjos
complexos e continuos, envolvendo inumeros fatores, sejam dimensdes biologicas,

psicologicas, mas também culturais e sociopoliticas (FIETZ, 2016, p.29).

O Transtorno do Espectro do Autismo no Brasil € um tema ainda muito
incipiente nas esferas publicas. Muitos dos meus interlocutores afirmavam como a luta
pelos direitos das pessoas com autismo ainda estd “aprendendo a andar” no nosso pais.
Em quase todos os relatos, conversas, reunides ou mesmo intervengdes em espacos
publicos de administragdo, uma ressalva sobre o necessario processo de transformacao
sociocultural acerca do autismo, foi o fundamento para falas sobre uma sociedade ainda

desinformada nas particularidades do diagnostico.

Com a Lei n° 12.764/2012, se institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, portanto, apenas em 2012 o
autismo passa a ser reconhecido legalmente como deficiéncia no Brasil. Com esse
reconhecimento a pessoa com autismo passa a ter assegurados direitos como acesso a
educacdo e ensino profissionalizante, mercado de trabalho, previdéncia social e acesso a
servicos de saude — incluindo atendimento multiprofissional, terapia nutricional e acesso
a medicamentos. Mas ha ainda outra questdo incipiente que reside na falta de dados e
estudos abrangentes sobre a prevaléncia do autismo no Brasil, apenas em 2019, a Lei n°
13.861/2019 passa a incluir as especificidades inerentes ao transtorno do espectro do
autismo nos censos demogréaficos. Ou seja, as informacBes quantitativas para analises
qualitativas de politicas publicas referentes ao autismo ainda estdo “aprendendo a

andar”.



E notavel como as promulgaces dessas leis referentes aos direitos das pessoas
com autismo estdo diretamente relacionadas com o engajamento de mées e pais, através
de associacGes e movimentos sociais. A Lei n® 12.764/2012 é amplamente conhecida
como Lei Berenice Piana, nome dado em homenagem a uma mae que participou de todo
0 processo de construcdo do projeto de lei. A atuacdo de mées e pais ndo se direciona,
portanto, a um ambito privado e doméstico, mas também através de aliancas entre
familiares, profissionais, politicos, entidades e associacdes que essas mobilizacbes
firmam acOes efetivas. As demandas desses familiares de pessoas com autismo se
tornam conjuntas as lutas de outras deficiéncias, enfatizando mais uma vez as redes de
relacdes e aliancas dentro dos espacos publicos. Como coloca Clarice Rios com base em
etnografias também com associacdes para familiares, nessas mobilizacdes por
efetivacdo de direitos das pessoas com autismo, é articulada uma rede de expertise®?,
que embaralha os limites dos conhecimentos técnicos e cientificos e os conhecimentos
advindos das experiéncias desses familiares (RIOS, 2017, p.223). E notavel também a
recorrente presenca de méaes e pais que, anteriormente, ou em decorréncia do
diagnostico do filho, se envolvem com profissdes que estejam diretamente relacionadas
as demandas manifestas como, por exemplo, médes e pais advogados, psicologos,

psiquiatras, terapeutas e educadores.

Minha pesquisa parte desse interesse pela construcdo de politicas publicas
advindas de demandas e atuacdes da sociedade civil, mais especificamente, desses
familiares envoltos em experiéncias das mais diversas com o autismo. Em minha
pesquisa, acompanho como se da o deslocamento de um cuidado de ambito privado,
para um cuidado dentro de redes de acolhimento como associacdes, e ainda como esse
cuidado se redireciona para a esfera publica e ganha espaco nas lutas conjuntas com
outras deficiéncias. Mas ressalto que tratar dos movimentos de familiares nao
necessariamente € uma oposicdo aos embates colocados pelo modelo da
neurodiversidade, porque nessas arenas de politicas pablicas o autismo também
transmuta entre diagnostico e marca identitaria, denotando a deficiéncia como uma

categoria relacional.

Deste modo, a deficiéncia é aqui compreendida enquanto a obstrucdo da
participacdo plena e da interacdo de sujeitos com impedimentos fisicos,

12 Articulo aqui o cuidado dessas mées e pais como uma expertise. Como coloca Helena Fietz (2018,
p.128), esse cuidado enquanto um trabalho, com préaticas aprendidas, ensinadas e partes dessa expertise,
permite que o cuidado ndo seja definido apenas em uma visdo simplista de amor e afeto.



sensoriais ou cognitivos imposta por uma sociedade que ndo esta preparada
para lidar com a diversidade de corpos e mentes que a constitui (DINIZ,
2012; GINSBURG; RAPP, 2013; MELLO; NUERNMBERG, 2012). Trata-
se de uma abordagem que pensa a deficiéncia enquanto uma categoria
relacional e, deste modo, ndo se limita a uma visdo biomédica do corpo, mas,
ao contrario, considera este corpo em interacdo com o ambiente social do
qual faz parte (GINSBURG; RAPP, 2013) (FIETZ, 2018, p.106).

A atuacao de maes e pais

O engajamento de familiares tem inicio no Brasil a partir da década de 1980,
principalmente, através da mobilizagdo de mdes e pais — e outros interessados na
“causa”— em meios de comunicacdo, como jornais impressos (LEANDRO E LOPES,
2018, p.154). Isso emerge com a redemocratiza¢do do pais no fim da década de 1980, e
com o aumento de debates acerca das concepcdes de saude, incluindo seu carater
politico. Consequentemente, aparecem demandas ligadas ao acesso a assisténcias e
servicos de saude pelo Estado. O engajamento de familiares de pessoas com autismo se
da nesse cenario de interesses por acfes assistenciais, e isso se concretiza através de

redes de familiares por todo o pais.

Uma pesquisa documental de Jose Augusto Leandro e Bruna Alves Lopes
(2018) apresenta cartas sobre autismo publicadas no Jornal do Brasil, um veiculo de
ampla circulacdo na década de 1980. Os autores apontam como essas cartas revelam um
conhecimento sobre o autismo a época e também se tornam produtoras de discursos,
sobre si e sobre um grupo, além de propulsoras de redes de interesses sobre a “causa do
autismo”. Das cartas analisadas, a maioria era de mées e pais, baseadas em discursos de
uma doenga com “carater enigmatico” (LEANDRO E LOPES, 2018, p.157). Através de
relatos sobre a dificuldade de conseguir um diagnostico e as identificacbes com filmes e
producdes — falas ainda recorrentes, inclusive nas reunides da associacdo —, esses
familiares apontam para a necessidade de acGes destinadas ao autismo e chamam outros
para formar institui¢des “para o bem de nossos filhos” (LEANDRO E LOPES, 2018,
p.159). Surgem, em 1983, a AMA (Associacdo de Amigos do Autista) e em 1985, a
APARJ (Associacdo de Pais de Autistas do Rio de Janeiro), como alguns dos primeiros

movimentos ativistas sobre o tema do autismo no pais. Essas redes, como afirmam os



autores, continuam se formando até os dias atuais com diferentes linguagens e suportes
tecnoldgicos, e novas pautas sobre o autismo (LEANDRO E LOPES, 2018, p.161).

A politizagdo da experiéncia da maternidade™ — e parentalidade — é um tema ja
abordado por pesquisadores em contextos dos mais variados (LEITE, 2004; VIANNA E
FARIAS, 2011; BRITES E FONSECA, 2013; NOVAIS, 2018). A transformacao dessas
experiéncias em instrumentos e atuagdes politicas envolvem processos de aprendizagem
de concepcdes médicas e técnicas, assim como processos juridicos e legislativos,
envolvendo também trdmites burocraticos e negociacbes (NUNES, 2014, p.42), e
acrescento que até mesmo um gerenciamento de emogdes. Dagmar Meyer aponta para a
familia como alvo preferencial e parceira estratégica de implementacdo de politicas
publicas e inclusdo (MEYER, 2010, p.2), e essa transformacdo das maternidades

articula problemas sociais a modos de sentir e viver relagdes,

E essa operacdo permite descolar tais problemas dos contextos e processos
sociais mais amplos em que eles sdo gerados para vincular sua solucdo a
determinados tipos de relacdo mae-filho e ao exercicio de uma determinada
forma de maternidade (MEYER, 2005, p.82).

Assim parto sobre as reflexdes dessas transformacdes acerca da parentalidade de
pessoas com deficiéncia relacionadas diretamente as formas do cuidado. E € esse

cuidado parte de construcdes de politicas publicas e efetivacao de direitos.

O cuidado

Desde a década de 1980, nos Estados Unidos varios estudos tém sido feitos
buscando evidenciar e reconhecer a importancia do trabalho de care nas relagdes sociais
(GUIMARAES, HIRATA E SUGITA, 2011, p.151). Ainda na década de 80, o
movimento feminista emerge com esse debate trazendo a tona as dimens6es do cuidado
como evidentemente marcado por relaces de género e posteriormente, também
evidenciando suas marcas de classe e raca. Nestes estudos, o care enquanto trabalho
mal reconhecido, mal remunerado e subalterno em comparacéo a outras atividades passa

a ser explicitado e criticado. Essa area de estudo comeca a evidenciar também o0s

3 Assim como em outros movimentos de luta por direito dos filhos, a maioria sdo mulheres maes nas
reunides da associacdo ou no espago publico que acompanhei. Das reunides formais em que estive
presente, houve a participacdo de apenas cinco pais, além da participagdo continua de um pai que integra
desde o inicio e tem destaque na gestdo da associacdo em todas as esferas de acéo publica.
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cuidados em ambito privado, domiciliar, sendo atrelados as disposi¢cdes “naturais” das
mulheres, em seus tratos com filhos, idosos, dependentes, doentes e mesmo o ambiente
doméstico. Essas composi¢cdes de estudos abarcam uma miriade de situacbes que
colocam a prova ndo apenas a dimensdo do género que consuma essa questdo, mas
tantas outras disposic6es da vida social e cultural, como questdes econdmicas, politicas
e de direitos.

No Brasil, apenas recentemente o tema tem ganhado destaque e tém se
desenvolvido pesquisas relacionadas. Algumas autoras e autores continuam a utilizar a
categoria do care entendendo como mais ampla em seus significados. Mas aqui,
podemos traduzir como cuidado, cuidar ou ainda, em termos mais coloquiais, tomar
conta — que parece abarcar mais de nossas experiéncias contextuais. Abordar essa
categoria analitica pressupde evidenciar relacbes em que ha cuidado, atencdo e
solicitude (DEBERT E PULHEZ, 2019, p.7), mas também permite formulacdes
analiticas fundamentais para o entendimento das relacbes entre sujeitos e
(re)configuragdes das normas e praticas sociais. Assim, o cuidado opera como uma
categoria de mediacdo neste campo de tensGes, opera como um “quase-conceito”, nas
palavras de Isabel Georges (2019, p.126), porque se trata de uma categoria

multifacetada.

No ambito antropolégico o cuidado trata-se ainda de uma categoria emergente,
multifacetada e heterogénea (GEORGES, 2019, p.125), com estudos de contextos e
dimensdes multiplas. Dada essa emergéncia, discussdes sobre seus significados, suas
cargas politicas e moralidades ainda sdo objetos de controvérsias e embates. Como
defendido por Isabel Georges (2019), no Brasil, o cuidado tem sido abordado através
das investigacdes de funcBes sociais e questdes de dependéncia. Dessa forma, a
mobilizacdo do conceito permite repensar formas de hierarquizacdo e poder, assim
como a possibilidade de “re-politizar o debate sobre a questdo social da dependéncia e

do cuidado, de uma forma muito mais abrangente, politica, globalizada e interseccional”

(GEORGES, 2019, p.141).

E nessa interseccdo entre cuidado e questdes de dependéncia que emergem
debates sobre as deficiéncias, revelando as complexidades nessas relacdes entre
familiares e pessoas diagnosticadas. Por um lado, a categoria analitica possui uma

oposi¢do comum entre no¢des de cuidado e autonomia e independéncia. Essa concepcéo
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do cuidado é alvo de disputas tedricas entre movimentos e estudos sobre deficiéncias;
por vezes, a categoria e suas implicacdes sdo entendidas como formas de corroborar
estigmas. Nesse sentido, para 0 movimento social da deficiéncia, o cuidado seria algo
apenas instrumental, uma forma de atingir autonomia e independéncia (FIETZ E
MELLO, 2018, p.116).

Mas o que temos é um cuidado maltiplo, polissémico, categoria proveniente de
um processo continuo de experimentacdo nas formas de atencdo as diferentes
necessidades apresentadas em cada contexto (FIETZ E MELLO, 2018, p.136). Portanto,
nesse trabalho destaco que as reflexdes se dirigem as posices de maes e pais de pessoas
com autismo, ndo aos proprios autistas. E ndo pretendo com isso, suprimir ou silenciar
suas lutas e movimentos por diversidade, autonomia e independéncia. Muito menos
pretendo colocar os autistas como sujeitos passivos das logicas de cuidado. O que temos
¢ um plano de complexidades dessas relacbes com subjetividades, vivéncias e

necessidades das mais diversas.

O cuidado pode ser pensado sobre aquele que recebe, mas também sobre aquele
que cuida. Dessa forma, enfatizo os entrelagcamentos das posi¢6es sociais de maes e pais
e essas nogOes de cuidado. Trata-se do que Clarice Rios aponta como “micropoliticas
do reconhecimento”, de Brendan Hart, formas sutis de praticas e ativismos que
“assumem a forma de negociagoes diarias com os limites e as possibilidades colocados
pelo modo de ser autista e pelo ambiente sociocultural que estes autistas e suas familias
habitam” (RIOS, 2018, p.172).

“Falar da historia do autismo é falar do cuidado e iniciativa de mies”, foi assim
gque uma conversa sobre a historia do diagnostico do autismo terminou em uma das
reunides. Constantemente o papel de cuidado relacionado as questdes domésticas é
acionado pelas maes presentes, sendo maioria nas reunides. Mesmo com a participacao
ativa e de frente de alguns pais, as mées sdo colocadas as responsabilidades das rotinas
domeésticas, as rotinas médicas, escolares e de trabalho. Constantemente o afeto, o amor
e a preocupacao sao acionados, e mais precisamente, a maternidade (e suas “virtudes”) é
entendida como naturalmente apta ao cuidado e responsabilidade. A mulher tem sido
dado socialmente o encargo do cuidado pelas dependéncias e pelas deficiéncias
(HIRATA E GUIMARAES, 2012, p. 1).
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Entretanto, para além dessas responsabilidades imbricadas em um papel de
género como j& apontado por diversos estudos feministas, o cuidado mencionado na fala
sobre a historia do autismo ndo se limita a algo privado e doméstico. Corroborando as
percepcdes histéricas dos movimentos de familiares para pessoas com autismo, a
associacdo também se conforma como uma rede de acolhimento, ndo mais um espago
exclusivo sobre responsabilidades maternas de cuidados, mas uma rede com
possibilidade de participacdo social e politica. Um importante elemento no processo de
ruptura com a condicdo de invisibilidade social, “a associagdo trabalha para

desmitificar, porque o autismo ainda causa medo”.

Pensando o cuidado como concomitantemente préticas, atitudes e disposicdes
morais (HIRATA E GUIMARAES, 2012, p. 1), é possivel refletir como se ddo as
mobilizacbes de maes e pais por direitos e politicas publicas as pessoas com autismo.
Utilizo das ideias apontadas por Helena Fietz e Anahi Mello para pensar a dupla
caracterizacdo do cuidado: enquanto trabalho, busca garantir necessidades do outro,
enquanto atitude, permeado por virtudes, propde o bem estar do outro e de si (FIETZ E
MELLO, 2018, p.117). Nas relacbes de maes e pais com a associacdo e com a
mobilizacdo politica, o trabalho do cuidado se apresenta, aléem das necessidades
cotidianas, na busca por terapias, tratamentos, atendimentos e acessibilidade. A
dimensdo da atitude € configurada como uma ressignificacdo de processos
estigmatizantes e a ambicdo por uma sociedade menos capacitista e mais inclusiva.
Ressalto como varias das falas explicitam essa dimensao, “queremos uma sociedade que
esteja preparada para nossos filhos, e ndo nossos filhos que fiqguem se enquadrando no
que a sociedade quer”, e dessa forma, mées e pais fazem suas lutas e movimentos “pelo
bem dos filhos”.

“Até quando a gente vai ter controle, sabe?”, a questdo geracional fica evidente
em todos os relatos de mées e pais. Guita Debert (2000) propde repensar 0s marcadores
de idade e a construcdo da convicgédo sobre curso de vida, atrelado a desenvolvimentos e
dependéncias especificos. Essas categorias e grupos de idade implicam posi¢oes sociais
dos sujeitos em espacos sociais especificos (DEBERT, 2000, p. 53). Séo, dessa forma,
processos bioldgicos, reais e reconhecidos por sinais externos do corpo, mas elaborados
simbolicamente e consumados em sentidos politicos (MINAYO E COIMBRA JR,
2002, p.15). Como aponta Helena Fietz, em seu trabalho com familias que lutam por

moradia assistida, com o curso da vida e o envelhecimento tanto das mées e pais quanto
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dos filhos, as relagdes se complexificam, a experiéncia atipica reverbera na vida das
familias, reconfigurando pressupostos dados no parentesco (FIETZ, 2017, p.13).

Cabe tambeém um olhar atento para diferencas que assinalam corpos e sujeitos:
0S marcadores sociais de raca, classe, género, idade, etnia. Pensar as
interseccionalidades é fundamental para se pensar de qual cuidado falamos. Tomando
um exemplo, enquanto dentro da associa¢do o cuidado emerge como uma categoria por
busca de autonomia, independéncia, status social; em um bairro periférico da mesma
capital o cuidado ¢ colocado sob outros contornos. “Tem jeito de ser independente
dentro de uma prisdo? Eu consigo lidar com a situacdo, tenho meus jeitos, mas fora de
casa, ha rua, ndo perdoam ndo, ndo entendem que é coisa da cabeca. E preto e pobre, ou

vai ser agredido e morrer ou vai viver na cadeia.”

Ha ainda outra faceta das questfes de atitude que refletem moralidades que
permeiam o cuidado as deficiéncias. Cabe pensar como a presuncdo simplista de que
pessoas com deficiéncia sempre precisam de cuidados — reflexo de uma sociedade
altamente capacitista — recai também em uma sobrecarga para os cuidadores: prover
cuidados necessarios de forma eficiente, conseguir um equilibro entre cuidado e
superprotecdo, e ainda se juntar a essa busca por uma sociedade mais justa para seus
filhos. Nas palavras de Fietz e Mello, “para as mdes de pessoas com deficiéncia — em
especial aquelas que sdo ‘mais dependentes’ — ha ainda uma tarefa igualmente
importante: preparar o mundo para o(a) filho(a)” (FIETZ E MELLO, 2018, p.122).

Diante disso, proponho pensar essas moralidades do cuidado para além dos
paradoxos relativos a responsabilidade materna, com énfases em suas “boas virtudes” de
mées e cuidadoras. Em meu campo de pesquisa, parte dessa responsabilizacdo também
recai, em parte e em outro formato, sobre os pais que se envolvem com as lutas pelos
filhos, ja que é muito recorrente a auséncia do pai apds o diagnostico, aqueles “que
ficam tem que fazer direito”. Ha, portanto, uma moralidade sobre o cuidado presente
dentro desses circulos de familiares que aponta para a necessidade de “luta apds o luto”,
ou seus cuidados serdo insuficientes. Madaes e pais ainda estdo implicados e
responsabilizados pelos destinos subjetivos de seus filhos, que agora cercam as “lutas

nevitaveis”.
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Consideracoes finais

Esse texto, como um exercicio reflexivo, busca contribuir para debates
antropoldgicos acerca do cuidado, da deficiéncia e de politicas publicas. Minha
experiéncia etnografica, tomando o cuidado e a deficiéncia como potentes categorias
analiticas, longe de trazer verdades irredutiveis, busca discutir as aparentes contradi¢des
inerentes aos contextos de relagdes sociais tangenciadas pelas deficiéncias. RelagOes
que sdo sustentadas por atores distintos, sejam autistas, familiares, especialistas ou o0
Estado.

Dentro da associacdo, ha o discurso sobre deficiéncia, busca de tratamentos e
intervencgdes — que é criticado pelo movimento da neurodiversidade —, e em paralelo ha
a ambicdo por autonomia e independéncia de seus filhos através de direitos que
garantam esses fins. A associacdo se torna uma rede de cuidado, que abarca muito mais
do que o ambito privado ou agOes individuais de atendimento de necessidades. Esse
cuidado se torna parte de uma construcao e transformacdo social. Sejam nos discursos
neurodiversos que tive contato, ou nas percepcdes de mées e pais nos espacgos publicos
administrativos, a afirmacdo de que a sociedade ndo esta prepara para as deficiéncias é

um fato presente em ambos.

Seguindo a retorica do cuidado enquanto politico, passo a entender o cuidado
como uma categoria que navega. Uma categoria que navega nas entrelinhas de um
diagnostico que ora se traduz como deficiéncia, ora como neurodiversidade. E essa
categoria corrobora para uma miriade de complexidades nas experiéncias dos sujeitos
que vivenciam o transtorno do espectro do autismo. Muito mais do que uma categoria
positivada ou colocada em uma perspectiva negativa, se trata de uma categoria que
abarca percepcOes controversas, a0 mesmo tempo em que fazem sentido em seus
contextos. Seja o cuidado: necessidade, tempo, autonomia, independéncia, diversidade,
parentalidade, moralidade, dependéncia, subjetividade, afeto ou luta. Nas palavras de
Fietz e Mello, um “cuidado como uma prdtica que se constroi e é performado em

multiplas versoes, todas elas interagindo e coexistindo entre si” (Fietz e Mello, 2018,

p.115).
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